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Introduccién

El presente documento corresponde al trabajo de Investigacion de la
Monografia de Grado de la Lic. Trabajo Social, Facultad de Ciencias Sociales -
Universidad de la Republica, Sede en Regional Norte. La misma se titula
“Procesos de subjetivacién generados en familias con nifios/as diagnosticados con
Trastornos del Espectro Autista (TEA)'”, familias en las cuales no aparecen
antecedentes de alguna deficiencia diagnosticada.

El fundamento para la eleccion de dicha tematica se halla, por un lado, en ia
falta de produccidn teérica sobre la misma en el campo del Trabajo Social; y, por
el otro, en una inquietud personal por conocer procesos de subjetivacion que
transversalizan esta complejidad singularizada desde la mirada de las familias
donde al parecer “lo diferente” (sus hijos/as) se reduce a un sindnimo de
inferioridad y discriminacién desde las sociedades occidentales modernas.

La poblacion objetivo de la presente investigacién resultan aquellas familias
de la ciudad de Tacuarembé que, no contando con antecedentes cercanos de
deficiencias, tienen hijos/as diagnosticados con TEA, comprendidos estos ultimos
en el tramo etareo de 0 a 12 afios. Esto se debe a que en los primeros afos de
vida de esta niflez “diferente” es cuando las familias comienzan a transitar por
complejos procesos de subjetivacién que trascienden los aspectos (en tanto
fantasias, deseos, miedos, alegrias, etc.) entendidos como “naturales”, desde un
imaginario donde la deficiencia es vista como una limitacién y a la persona en
situacién de discapacidad como un enfermo.

Para el logro de la presente Investigacion se plantean lo siguientes

objetivos:

' Sera pertinente aclarar aqui, que en la presente invesligacion no se trabajara sobre un grado de Autismo
especifico, dado que en la ciudad de Tacuarembg las situaciones que se presentan de nifiosfas con Autismo

responden a distintos trastomos dentro del espectro autista.
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Objetivo General:

- Analizar los procesos de subjetivacién generados en familias que
tienen niftos/as diagnosticados con TEA en la ciudad de Tacuarembd.

Lé realidad en la cual estan inmersas muchas de las familias con nifios/as
con TEA, es un desafio, mas ain en sociedades modernas, donde todavia
persiste en el imaginario colectivo (la mayoria de ias veces) la idea de ver a la
deficiencia como una limitacién y a la persona en situacion de Discapacidad como
un enfermo (donde predominaria el modelo médico). Esta idea limita y condiciona
la realidad en que vive la Persona en situacion de Discapacidad en la sociedad,
donde su calidad como sujeto de derechos muchas veces se ve vulnerada.

Es a partir de aqui que se cree relevante para la presente investigacion,
conocer y analizar cuales son los procesos de subjetivacion por los cuales
atraviesan estas familias. Modos de pensar, actuar, sentir frente a la realidad en la
cual viven, ya que tal como fue mencionado al comienzo, para muchos se

presenta como un desafio.

Objetivos Especificos:

- Conocer la producciéon y reproduccion de la Vida Cotidiana en tanto
proceso de subjetivacidon en familias que tienen niflos/as diagnosticados
con TEA en la ciudad de Tacuarembé.

Con el presente Objetivo se apunta, principalmente, a conocer de que
manera las Familias con niflos/as con TEA llevan adelante su cotidianeidad. Se
reconoce que para toda familia la llegada de un hijo/a produce indudables
modificaciones en lo que hace a su vida cotidiana pero, ¢qué sucede cuando le
diagnostican una deficiencia a este nuevo integrante? ;Cuales son los
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mecanismos y estrategias que despliegan las familias para superar ¢l dia a dia?
¢ Se encuentran con obstaculos? ¢Cuales son estos obstaculos? Son cuestiones
que surgen y hacen a la cotidianeidad de estas Familias por lo cual la presente
Investigacion apunta a su analisis.

- Conocer y analizar si se amplia o restringe el campo de los posibles de
las familias con ninos/as con TEA en la ciudad de Tacuarembd.

Se pretende aqui obtener conocimiento sobre la realidad en la cual viven
las familias con nifios/as con TEA y a partir de alli analizar el campo de los
posibles (Sartre, 1970: 119) con relacién a sus Proyectos de Vida, esto es;
teniendo en cuenta las posibilidades que el medio les proporciona hoy. Cémo se
proyectan a futuro? ;Como se imaginan el futuro de sus hijos/as mientras esta
realidad se mantenga invariante? ;Cual es ese futuro que luchan por construir?

- Reconocer los procesos de subjetivacion de las familias con niftos/as
con TEA entorno al concepto de Discapacidad.

Aun existen muchas familias gque se encuentran condicionadas por
procesos de salud y enfermedad que giran en torno al discurso médico, el cual ve
a la deficiencia como una patologia y a la perscna en situacion de discapacidad
como un enfermo que debe ser “atendido”, “medicado”, “rehabilitado”. Desde alli
se pretendera analizar que visién adopta la familia frente a este modelo medico:
¢Asume pasivamente el discurso médico? ¢Buscan otros medios que lo
sustituyan? ;Ven a la medicacién como una solucién definitiva o provisoria para
atravesar el momento en el cual estan viviendo? Son estos factores que permean
los procesos de subjetivacién de cada familia en torno al concepto de
Discapacidad, sin desconocer a la familia como uno de los principales espacios
socializadores del nifio/a que de algiin modo condicionara su vida tanto presente

como futura, a la interna del hogar y en la vida en sociedad.
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- Analizar la postura que adoptan las ONGs relacionadas al area de la
Discapacidad, en torno al discurso proveniente desde el modelo médico
y/o modelo social.

Se pretende conocer la postura adoptada frente a la Discapacidad desde
Organizaciones especializadas en dicha area, posicidn que gira en tomo al
discurso desde un modelo médico y/o modelo social. Se pretende asi tener una
visidn acerca de cuanto aun hoy predomina el saber médico (que piensa a la
Discapacidad como una enfermedad) y qué lugar ha logrado conquistar el modelo
social (vision de la Discapacidad como una construccién social) que se ha venido
instaurando de forma incipiente en el imaginario colectivo y en las intervenciones
concretas con relacion a la tematica.

Luego de plasmados los objetivos que de alguna manera guiaran la
Investigacion, sera preciso destacar que la perspectiva tedrico-metodolégica
utiizada para la presente monografia es la matriz histérico-critica. A modo de
reflexionar sobre ella, sera pertinente citar a Kosik en cuanto habla de la realidad
como un todo, que se presenta ante la percepcion inmediata del individuo como
una realidad cadtica y compleja, vision que se verd superada a través de
sucesivas aproximaciones que logren trascender lo puramente fenomeénico,
aparente, acercandose a la esencia misma de la situacion.

“Puesto que las cosas no se presentan al hombre directamente como
son y el-hombre no posee la facultad de penetrar de un modo directo e
inmediato en la esencia de ellas la humanidad tiene que dar un rodeo
para poder conocer las cosas y la estructura de ellas. Y precisamenté
porque ese rodeo es la unica via de que dispone para alcanzar la
verdad...” (Kosik, 1967: 39)
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Tal como se sefald anteriormente, solo por medio de este proceso
dialéctico, que va del todo hacia las partes y de las partes hacia el todo, de
sucesivas aproximaciones a esa realidad en cuestion, podremos romper con la
pseudoconcrecion, superando la inmediatez y acercandose a la esencia misma de
cada situacion, para desde alli lograr transformarla.

"El conacimiento se realiza como separacion del fenémeno respeclo de
esencia, de lo secundario respecto de lo esencial, ya que solo mediante
tal separacién se puede mostrar la coherencia interna y, con eflo, el
caracter especifico de la cosa.” (Kosik, 1967 30)

En lo que respecta a los aspectos metodoldgicos concretos para la presente
investigacion, la misma se desarrollard desde un enfoque cualitativo que permite
captar el significado de los hechos, recogiendo los datos de una manera mas
flexible, que permitan un estudio mas interpretativo y no meramente descriptivo de
la realidad (Taylor, Brodgan, 1986: 14). En primer lugar, se seleccionara una
muestra constituida por 5 familias, las cuales tienen nifics/as diagnosticados con
TEA y no presentan antecedentes de Discapacidad, y 4 maestras pertenecientes a
cada centro de atencién en el area de la discapacidad (teniendo en cuenta que
unicamente existen dos centros con tales caracteristicas en la ciudad de
Tacuarembd). La recoleccién de la informacion se llevé a cabo por medio de
enfrevistas abiertas, que habilitaron al entrevistado a expresarse desde su punto
de vista y sin restricciones, de modo de obtener un mayor grado de confianza y
sensibilidad en las respuestas. Ei proceso de recoleccion de datos a traves del
trabajo de campo se llevd a cabo entre los meses de Julic y Noviembre del afio
2010.

Es preciso tener en cuenta que:

“Para referirse a un tema determinado debemos estar informados
primero y, ademas, esfar dispuestos a enfrentarnos a opiniones
diferentes a la nuestra. Pero para poder hablar de ese tema, se debe

[ 11 I
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contar con las vivencias necesarias que nos da la experiencia.” (Miguez
2009: 9)

El contenido del presente documento se direccionara en torno a ia légica de
exposicion planteada por René Lourau, la cual se contiene en tres momentos:
Universal, Particular, Singular. Estos momentos corresponderan a los distintos
capitulos que configuran la presente Monografia.

De esta manera, el momento de la Universalidad “es /a unidad positiva del
Concepto. Denfro de ese momento el concepto es plenamente verdadero, vale
decir verdadero de manera abstracta y general (...} No se debe confundir Ia
Universalidad con la totalidad. aquella lleva en si misma su contradiccién” (Lourau,
2001:10), correspondiendo al Capitulo | titulado: “Visidn médica de la
Discapacidad; ;Modelo Unico?”

Seréa prioritario aqui comenzar enmarcando la Discapacidad en el siglo XXI
en el contexto de la Modemidad, donde existen diferencias que dominan el
imaginario social, producidas y reproducidas por la misma sociedad. Se habla de
diferencias en el marco de lo simbdlico y 1o cultural, de lo econdmico, politico y
social. Se han construido a lo largo de la historia “modelos” donde se busca de
alguna manera distinguir lo que esta dentro y fuera de la “norma’, la cual contiene
caracteristicas implicitas e incuestionables por la sociedad, sobre las cuales la
“mayoria” de los individuos transitan, producen y reproducen, pero, /qué sucede
con aquellas personas implicadas directa e indirectamente en una deficiencia que
les implica alejarse de ella? Lo que agui sucede es que se abre paso a la
construccion de la Discapacidad. Se podria decir que la propia sociedad esta
disefiada para un unico modelo de individuo, donde se hace explicito el hecho que
lo “diferente” queda excluido. "

En cuanto al momento de la Particularidad, "...expresa la negacion del
momento precedente...Toda verdad deja de serio plenamente tan pronto como se
encarna, se aplica con condiciones particulares, circunstanciales y determinadas,
vale decir, dentro del grupo heterogéneo y cambiante de individuos que difieren de
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Su origen social, edad, sexo, estatus” (Lourau, 2001:10), tornandose éste en el
Capitulo I de ia presente Monografia Titulado: “Aproximacion tedrica al TEA como
Discapacidad. Modelo médico- Modelo social a nivel departamental’.

En este capitulo, la tematica a ser desarrollada serd una breve
aproximacion a la Ley N° 18.561 para personas en situacion de discapacidad. La
visién adoptada acerca de la Discapacidad en la ciudad de Tacuarembé referente
a una mirada médico hegemédnica, (la cual lleva a no poder distinguir una
deficiencia de una discapacidad y a que se intente “reparar” por los medios y al
costo que sea lo que esta “dafiado” en ese sujeto visto como objeto a reparar
desde la medicina) y/o social (desde los derechos y aspectos que constituyen al
ser social), particularizandola al Trastorno dei Espectro Autista como
Discapacidad.

El Capitulo Ili serad el que refiere al momento de la Singularidad: “...es e/
momento de la unidad negativa, resultante de la acciéon de la negatividad sobre la
unidad positiva de fa norma universal” {Lourau, 2001:10), titulado: “Procesos de
Subjetivacion producidos en las Familias con nifios/as diagnosticados con TEA en
la ciudad de Tacuarembd”. Para el desarrollo de este capitulo, se torna
fundamental reconocer aspectos que hacen a la Vida Cotidiana de estas Familias,
desde sus procesos de subjetivacién y como estos devienen en relacidén a sus
proyectos de vida, cuando a un integrante de la familia se le atribuye una
Discapacidad.

Para finalizar se desarrollaran las reflexiones finales que merecid la
presente Investigacién. Es asi que se destacaran no solo hallazgos e hipdtesis
comprobadas, sino que también nuevas inquietudes y preguntas sin respuestas.
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Capitulo I: Visiéon médica de la Discapacidad: ;Modelo tinico?

Para lograr comprender, analizar y discutir la tematica en cuestion es
preciso, en primer iugar, contextualizarla. El contexto como un todo que la
contiene y determina (proceso dialéctico contexto-individua), sin desconocer que
detras de cada situacidén en particular hay todo un proceso de hechos concretos a
nivel social, econémico, cultural, politico y simbdlico que se van configurando
constantemente a medida que las scciedades devienen.

Se habla de cambios que se han venido gestando desde el siglo XVII,
contribuyendo de alguna manera y desde diferentes ambitos, a lo que hoy es la
sociedad moderna con todo un conjunto de ideas y modos en que se produce Y
reproduce una realidad desde la cual deviene y permea el pensamiento y accionar
de los sujetos.

"Es asi que, desde fines del siglo XVIit y comienzos del XIX, se
gesta un cambio decisivo para la comprension del mundo
confemporaneo. Los impacfos de la revolucion industrial y de la
revolucién francesa genera alteraciones en las relaciones de la
economlia —sistemas productivos- y de la politica — surgimienfo del
estado-nacién- (...) Tales acontecimientos se reconocen en los cambios
que se ocasionan en la produccién y reproduccién de la sociedad en
sus bases materiales, asi como en el devenir del pensamiento”
(Miguez, 2009: 16)

Detras de la realidad que hoy percibimos, existe todo un proceso de hechos
histéricos que se fueron configurando, coniribuyendo a la vision de la sociedad
contemporanea con sus formas de percibir, actuar, sentir y pensar. En lo que
respecta a la Discapacidad y la vision que en torno a ella se ha tejido desde lo
social, no es para nada ajena a esta realidad. A lo largo de ia historia se han
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venido construyendo “modelos” gue han logrado instaurarse en la sociedad
moderna, parametros de medicioén, donde se busca de alguna manera distinguir lo
que esta dentro y fuera de la “norma”. Al parecer la sociedad estd disefiada para
un Unico modelo de individuo, haciéndose explicita la idea de que lo “diferente”, lo
que esta fuera de esa “norma”, lo que no se adapta al comportamiento esperado
por la “mayoria” queda, por lo tanto, excluido. Es asi que:

“La sociedad ha ido definiendo patrones de comportamiento y de “ser”,
que determinan la normalidad, lo aceptado en la sociedad, mientras que
pareciera que no hay lugar para lo distinto, lo diferente, que se ve por fo
tanto excluido...” (Garcia, 2005; 21)

Sociedad que en su devenir histérico ha acentuado cada vez mas ideales
tales como el progreso, la moralidad, la razén, términos que no hacen mas que
marcar diferencias, haciendo de la sociedad moderna cada vez méas funcional y
medible, medible en cuanto cuerpos funcionales a los objetivos del sistema,
dociles y “moldeables” a sus demandas. Las practicas de control se hacen
presentes aqui en todo su esplendor, no solo control sobre la riqueza y el capital,
sino control sobre la razon, control de los cuerpos en su doble dimensidn, objetiva
y subjetiva, a través de pautas que no hacen mas que reproducir comportamientos
hegeménicos. (Silva, 2007)

Los comportamientos hegemodnicos, los cuerpos “funcionales al sistema”,
no hacen mas que reafirmar la idea de “normalidad” que persiste en el imaginario
colectivo, consolidandose en la sociedad contemporanea. Se trata de normas en
el plano de lo simbélico y cultural, no solo social, politico y econdmico, /qué nos
muestra esto? Que la sociedad (in)directa y sutiimente va tramando un tejido de lo
aceptable, lo bueno, lo que esta bien, dejando fuera, castigando, corrigiendo a
quienes no logran adaptarse a esas exigencias planteadas por y en la sociedad. Si
bien las formas son mas sutiles, los efectos son igualmente destructivos. Asi, con
mayor o menor sutileza la finalidad es una sola; “excluir al diferente”.
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La idea de Normalidad aparece resaltando lo bueno y aceptable de lo
diferente y rechazado, remarcando la desigualdad entre las personas.

‘Formar parte de la “normalidad” de la sociedad moderna implica una
serie de aspectos a tomar en cuenta desde el “nosotros” en relacion a
delimitar un “otro”, modelos normativos que determinan lo que esta
bien, lo que es “lindo”, lo que es conveniente, como olros aspectos que
resaltan “positivamente” esa “normalidad” del “nosotros”. Parecerfa que
el devenir de eslas sociedades modernas se ha ido determinando por fo
que se defina como pertenecer y seguir a la “norma”...” (Miguez
2003:82)

Se hace referencia a la Normalidad como regla de medicidn entre quienes
estan dentro y fuera de elia, individualizando, comparando y haciendo de la
sociedad cada vez mas homogénea segln caracteres que definen a fas personas:

“...principio de comparacién, de medida comun, que se instituye en la
pura referencia de un grupo para si mismo, a partir del momento en que
solo se relaciona consigo mismo” (Foucault apud Veiga, 2001:12)

¢ Qué significa esto? Se esta, de alguna manera, legitimando la diferencia y
las relaciones asimétricas que coexisten entre las personas, asegurando y
manteniendo las distancias entre ellas. Al hablar de “normalidad”, resulta por
oposicién a ella, la “anormalidad” enmarcada para aquellos quienes no se
subordinen al orden social establecido. Para ellos se despliegan intervenciones de
control, correccion, legitimadas e instauradas en las sociedades modernas.

Cabe, entonces, cuestionarse: ¢,a qué llamamos “anormalidad™? ¢Bajo qué
parametros y con qué caracteristicas persiste? ¢Como se detecta la
“anormalidad”? Seria facil posicionar a fa Anormalidad como un opuesto a la
Normalidad. De hecho, asi lo es, pero vista desde un opuesto y “complementario”

a la vez, ¢qué implica esto?
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“(...) opuestos y complementarios, en tanto construccién reciproca y
dialéctica en la historia. Esta visiébn reconoce su matriz hegeliana de
unidad de contrarios, teniendo plena conciencia de que para el caso
concreto no lo serian tal en los términos concretos del autor (...) Sin
embargo, puede lograrse un rodeo pertinente para trabajarios como
opuestos complementarios.” (Miguez, 2009: 13)

Esto se plasma en la dialéctica Normalidad-Anormalidad donde, al pensar
en personas “Normales”, se aiude al mismo tiempo a aquel sector que no se
reconoce como parte de esa “mayoria normal’, aquellos quienes de alguna
manera no se “ajustan” a los comportamientos y formas de pensar que
caracterizan a la “mayoria”, quedando fuera de este grupo, cayendo dentro de la
categorizacion denominada “Anormalidad”; minoria que queda excluida por

hallarse diferente.

Siguiendo {a misma linea, en lo que respecta a la “Anormalidad”, vale
remitirse a lo que plantea Veiga en tanto lo plasma de la siguiente forma:

“(...) en la estela de las contribuciones de Michel Foucault, estoy
usando la palabra anormales para designar a aquellos grupos cada vez
mas variados y numerosos que la Modernidad viene, incansable e
incesantemente, inventando y multiplicando: los sindrémicos,
deficientes monstruos y psicopatas (en todas sus variadas tipologias),
los sordos, los ciegos, los deformes, los rebeldes, los poco inteligentes,
los extrafios, los GLS, los “otros”, los miserables, en sintesis, el resto.”

(Veiga, 2001: 1)

Se ha llegado a un grado de control donde se traspasa lo subjetivo de las
personas, control no solamente sobre el cuerpo y comportamientos, sino sobre las
formas de sentir y pensar, buscando de alguna manera “normalizar” al “anormal”.
Parece ser que desde la Modernidad se vuelve una y ofra vez al llamado

“biopoder” que introdujo Foucault en su teoria en tanto sefiala:
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“(...) las refaciones de poder operan sobre él una presa inmediata; lo
cercan, lo marcan, lo doman, lo someten a suplicio, lo fuerzan a unos
trabajos, lo obligan a unas ceremonias, exigen de él unos signos. Este
cerco politico del cuerpo va unido, de acuerdo con unas relaciones
complejas y reciprocas, a fa utilizacién econémica del cuerpo; el cuerpo
en una buena parte, estd imbuido de relaciones de poder y de
dominacién, como fuerza de produccién {...) El cuerpo sélo se convierte
en fuerza utif cuando es a la vez cuerpo productivo y cuerpo sometido.”
(Foucault, 2002: 34)

El poder y el control sobre el cuerpo estan en todo momento y lugar,
logrando instaurar una intervencién de control y correccion sobre aquellos quienes
no logran “ajustarse” al modelo "de turno” (construido y reproducido por la misma
sociedad), desde aquellos quienes creen encontrarse dentro de una falsa
‘normalidad” capaz de vigilar e instituir orden y con un grado de poder sobre una
minoria catalogados como “anormales” a corregir y controlar.

Frente a ello es que surgen instituciones de control y disciplinamiento para
personas en situacién de discapacidad, bajo el rotulo falso de “inclusién social’,
cuando no hacen mas que acentuar una y otra vez la exclusién:

“La conciencia moderna tiende a otorgar a fa distincién entre lo normal y
o patologico el poder de delimitar lo irregular, lo desviado, lo poco
razonable, lo ilicito y también lo criminal. Todo lo que se considera
extrafio recibe, en virtud de esta conciencia, el estatuto de fa exclusion,
cuando se frata de juzgar y de la inclusién cuando se trata de explicar.”

(Foucault, 1996: 13)

Lo anterior confirma, de alguna manera, la complejidad en la que se
encuentran las Personas en situacién de Discapacidad, excluidas de la sociedad,
donde la regla de medicién es la Normalidad (legitimadora de los procesos de
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exclusion), tomando como pauta de referencia las similitudes que tengan los
sujetos unos de otros.

“...es la exclusion la que genera discapacidad y no a la inversa y que la
normalidad opera como fuerza legitimadora de fal exclusiéon.” (Rosato,
Angelino, 2009; 134)

Al introducir aqui la categoria de exclusion se debe hacer referencia a la
Hamada inclusion excluyente, Asi, se hace referencia a una falsa inclusion, a una
inclusion diferenciada, se diferencian unos de otros:

“...ciudadania diferenciada, con politicas, legislaciones e instituciones

creadas especialmente para los discapacitados. Nuevamente se |
refuerza la necesidad de nombrar a aquellos otros, de clasificarios y
destinarles derechos especificos. Estos condensan, desde otro lugar, la
constante sospecha de su condicion de humanidad. Estas politicas del
Estado generan circuitos diferenciados para aquellos sujetos diferentes
como promesa de inclusidn social, que esconde el imperativo de la
normalizacién.” {(Rosato, Angelino, 2009: 69)

Se percibe,'asi, como en nombre de la inclusiébn social se generan
(implicitamente la mayoria de las veces) relaciones de desigualdad, marcando
posiciones diferenciadas entre los individuos dentro de la estructura social. Frente
a ello, y desde la postura que en esta Monografia se adoptd, es que se cree
preciso “superar” desde lo sccial esta dicotomia (Normalidad-Anormalidad) que no
da lugar a una visién de la diversidad, que debe ser incorporada como precepto de

la vida misma:

“.. cada persona es diferente por el solo hecho de ser un ser social
determinado por su historia de vida, su contexto, su vida cotidiana, Sus
condiciones materiales de existencias, entre otros.” (Miguez, 2003: 84)
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La discapacidad se encuentra en estrecho vinculo con o que se ha venido
sefalando. La anterior discusion ha formado parte de su construccion en tanto tal.
¢, Qué se quiere decir con esto? La discapacidad no es mas que una construccion
social, la sociedad discapacita al “otro”, transformando su deficiencia en una

discapacidad.

Tomando en cuenta la linea tedrica que encauza este trabajo desde una
matriz histérico-critica, sera pertinente, en primer lugar, lograr una primera
aproximacion desde la percepcidon y diferentes visiones que se han tejido en torno
a esta tematica.

A lo largo de la historia las nomenclaturas adoptadas han sido de lo mas
variadas desde “retrasados”, “locos”, “discapacitados”, “minusvalidos”, hasta hoy
donde se busca “romper” de alguna manera con esta terminologia (si bien no han
dejado de existir), desde una postura de cambic, no solo en la forma de nombrar a
estas personas, sino de lograr una transformacion a nivel de contenido, en cuanto

a comportamientos y formas de pensar.

Desde ila presente Monografia se retomara el término “Personas en
Situacién de Discapacidad”, en tanto se prioriza ante todo la persona y su calidad
de sujeto con los mismos derechos, obligaciones y deberes que el resto de la
sociedad; como medio unificador, acortando las distancias entre las personas,
disminuyendo las desigualdades y diferencias.

Con relacién a lo anteriormente sefialado, sera pertinente realizar un
analisis y distincion entre el modelo médico y social en reiaciéon a la discapacidad.
Al respecto se han podido encontrar algunos aportes tedricos donde se destaca lo
siguiente:

“(...) Se plantean dos enfoques: el enfoque medico ve a la discapacidad
como una enfermedad y como un problema exclusivamente personal,

que requiere asistencia médica y rehabilitacién individual, con el fin de
fa adaptacién a su nueva situacién. Por otro lado, el enfoque social, no
ve a la discapacidad como un problema personal, sino desde el punto
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de vista de la integracién social de los individuos y de las interacciones
con el medio.” (Guidotti, Massimo, Mattos, 2009: 2)

Se percibe claramente demarcado aqui estos dos enfoques que se
presentan para dar cada uno desde su postura, una definicién de lo que es la
Discapacidad, vista desde la medicina como una patologia y desde lo social como
una construccion, ‘como una produccién social (...) inscripta en los modos de
produccién y reproduccién de la sociedad”. (Vallejos, 20086: 7)

Desde hace varios afios la tendencia muestra como persiste en el
imaginario social, fantc desde las familias con nifos/as en situacién de
discapacidad como desde organizaciones sociales que intervienen en dicha area,
la idea de ver a la discapacidad desde una mirada biolégica y no tanto social.
,Qué significa esto? Se halla un mismo término con dos acepciones (por
momentos) diferentes. Seria pertinente aqui realizar un analisis teorico entre las
definiciones planteadas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y aquellas
decretadas por la Convencidn de las Naciones Unidas en torno a los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CDPD), ratificada en el afic 2008 por nuestro
pais. Podria decirse que la primera hace referencia a un modelo médico de
intervencién y andlisis de la discapacidad y la segunda a uno orientado a la

incorporacion de la complejidad de lo social.
La definicion planteada por la OMS, sefiala a la Discapacidad como:

“...un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la actividad,
restricciones en la participacién. Indica los aspectos negativos de fa
interaccion entre un individuo (con una ‘condicion de salud”) y sus
factores contextuales (factores ambientales y personales).” (CIF' -
OMS/CPS, 2001: 206)

Como se puede apreciar, la definicion planteada por la OMS, vuelva a
marcar el aspecto biolégico de la discapacidad, mirdndolo desde sus limitaciones y
restricciones y no desde sus potencialidades, reafirmando la dicotomia
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Normalidad-Anormalidad, idea imperante en las sociedades modernas. Se vuelve
asi al saber/poder del médico, donde diagnostica una deficiencia, tornandola en
una discapacidad tras las limitaciones que a elia se le adjudica, con el fin Ultimo de
‘reparar” lo que esta "mal’, lo que esta “dafado”, volviendo a lo que se remarcaba
anteriormente: se busca “normalizar” al “anormal” (Miguez, 2009). Esta postura
médica visualiza a la discapacidad como una “desviacién social” y a la persona en
situacién de discapacidad como a un enfermo. Para este modelo, la deficiencia no
es discapacidad en tanto el médico asi lo diagnostique; es decir, la discapacidad
desde esta vision se crea por el diagnostico médico y finaliza con él. Y es ese
diagnostico el cual “proyectara” y “condicionard” de alguna manera (ya sea desde
una rehabilitacion, pautas de control, etc.) la vida de quien porta una deficiencia.

Remitiendo, entonces, a la discapacidad como una construccion social, se
sostiene que no existe nada de natural en ella, nada tiene que ver con el orden
biolégico mas que con un orden social y cultural donde se construyen las
asimetrias.

Es asi que, segun la Convencién de las Naciones Unidas en torno a los
Derechos de las Personas con Discapacidad, se plantea que:

“La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de fa
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a
la actitud y al enforno que evitan su participacion plena y efectiva de fa
sociedad, en igualdad de condiciones con las demés.” (CDPD, 2006: 1)

Con lo anterior se entiende que se busca romper con una vision de corte
médico, logrando introducir una mirada mas social, desde donde se piensa a la
Discapacidad como una construccion social y cultural, inmersa en relaciones
sociales de caracter asimétrico y desigual. Tales relaciones se inscriben en todos
los ambitos de la vida, acentuando las diferencias y (para la situacion investigada
en particular) contribuyendo a la construccién de la discapacidad como tal en

situaciones donde solo existe una deficiencia;
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“...el discapacitado es discapacitado porque hay algo externo que lo
discapacita...” (Rosato, Angelino, 2009: 47)

De la discusion planteada anteriormente surge la necesidad de realizar una
distincion pertinente entre ciertas definiciones que muchas veces son
superpuestas y adoptadas de forma equivoca.

En primer lugar, serd primordial poder diferenciar los conceptos de
deficiencia y discapacidad. La deficiencia es de caracter netamente biologico,
mientras que la discapacidad es construida socialmente. Ei uso indistinto de
ambos terminos genera mayores complejidades en situaciones que no la revisten,
lo cual podria de hecho en muchas de éstas existir una discapacidad sin tener una
deficiencia. ¢Que se dice con esto? El hecho de poseer una deficiencia, no
involucra el tener 0 no una discapacidad. La discapacidad es externa al individuo,
es la sociedad la que lo discapacita, la cual limita su condicién como sujeto de
derechos.

Se percibe que aun falta un trayecto por recorrer, trascender las miradas
que conciben a la discapacidad como sindnimo de deficiencia implica alejarse de
el modelo medico (llamado también modelo rehabilitador) que “encuadra” y que
reduce a la persona en situacién de discapacidad a ejercer un “rol de enfermo”.
Este discurso ha transversalizado el pensamiento moderno traduciéndose en
practicas de control y adaptacién social, produciendo una mirada unidireccional de
la discapacidad. Es en la realidad que a diario se encuentran discursos que
sustentan esta concepcidn, que no hacen mas que perpetuar las asimetrias y

acentuar el fendmeno de la exclusion.

Al hablar de términos tales como deficiencia y discapacidad, se debera
introducir el de déficit, sumamente asociado al de normalidad. Su significado se
acerca a la vision biologica y patolégica de la discapacidad:

“..no hay idea de déficit sin idea de normalidad, por lo cual la
produccién de la norma es concomitante a la produccion del deficit...”
(Rosato, Angelino, 2009: 135)
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Desde la postura adoptada en esta investigacion en cuanto a la vision social
de la discapacidad lo que resta es desnaturalizar esta idea de normalidad y déficit
gue ven a la discapacidad como un fendomeno natural y biolégico, desconociendo
su caracter de hecho social. Asi, serd preciso cuestionar la idea que exista un
tnico modelo de normalidad, sin admitir la diversidad de pensamiento, vision,
lengua, conducta. Estas diferencias no implican de hecho inferioridad.

Para finalizar este capitulo, es importante plasmar lo siguiente: “.._pensar,
sentir y ser desde la inclusién, desde la accesibilidad universal; desde fa
trascendencia del par dialéctico normalidad- anormalidad, ain parece una utopfa
en los hechos...” (Miguez, 2009: 3), pero quizd la utopia misma sea la que nos
trace el camino para avanzar...

“...no utopia en cuanto algo imealizable, sino utopfa en cuanto
desafio a comenzar a realizarlo desde ya.” (Rebellato, 1998:120)
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Capitulo II: Aproximacion tedrica al TEA como Discapacidad. Modelo
médico- Modelo social a nivel departamental.

Retomando brevemente lo citado en el Capitulo I, en cuanto a la mirada
social respecto a la Persona en Situacién de Discapacidad, sera preciso debatir si
existen leyes hoy que respalden y respeten fehacientemente sus derechos en
tanto ciudadanos. Es asi que resulta primordial remontarse a las acciones del
Estado con direccionalidad a la sociedad, considerandose, asi, las “modernas
funciones del Estado” (Pereira, 2000 149), en lo que respecta a la
instrumentalizacién de Politicas Sociales.

La Discapacidad en su devenir histérico se ha venido modificando en tanto
percepcion y definicién (tal como fue expuesto en el Capitulo 1), pero o que
siempre se mantuvo presente fue el enfoque benéfico-asistencialista frente a lo
cual se han ido disefiando las Politicas Sociales, acentuando el “pésame” y
relegando la capacidad y la potencializacion.

Al hablar de Politicas Sociales que se han venido diseftando para personas
en situacion de discapacidad, sera preciso dejar plasmade que, desde lo politico,
esta tematica se ha visualizado con mayor fuerza a partir de 1989, afio en el cuai
se aprueba la Ley N° 16.095% con caracteristicas que llevan a confirmar su
postura biologisista, desde una mirada de corte médico.

Superando esta primera ley nacional, el 10 de Febrero del ano 2010, se
aprueba por el Poder Legislativo ia Ley N° 18.651 titulada; Proteccion Integral de
Personas con Discapacidad y versa sobre:

2 sEstablece por la presente Ley un sistema de proteccion integral de fas personas Discapacitadas, tendiente a
asegurar a esta su atencién médica, su rehabilitacién fisica, psiquica, social, economica y profesional y su
cobertura de seguridad social, asi como oforgarie los beneficios, las prestaciones y estimulos que permitan
neutralizar fas desventajas que la discapacidad les provoca y desde oportunidades mediante su esfuerzo, de
desempefar en la comunidad un rol equivalente a | que ejercen las demas personas”
www paramentoo.qub.uy, Visto: 14.11.2008 (Ley N° 16.095. Cap. N° . Art. |.).
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“Establécese un sistema de proteccién integral a las personas con
discapacidad, tendiente a asegurarles su atencion médica, su
educacion, su rehabilitacién fisica, psiquica, social, econdémica y
profesional y su cobertura de seguridad social, asi como otorgarles los
beneficios, las prestaciones y estimulos que permitan neutralizar las
desventajas que /a discapacidad les provoca y les dé oportunidad,
mediante su esfuerzo, de desempefiar en la comunidad un rol
equivalente al que ejercen las demds personas.” (Ley 19.651, 2010:
Articulo 1)

De esta manera, se intenta romper con el espiritu medicalizador de la
ley anterior, apuntando a un concepto de Discapacidad desde un caracter
histérico-social, el cual refiere a que las personas en - situacién de
discapacidad son ante todo sujetos de derecho igual que las demas
personas. Asi, la Discapacidad se torna una tematica sobre la cual es precisc
un debate mas amplio, que parta principalmente desde el compromiso y
comprension en tanto se habla ante todo de Personas y no “cosas” “objetos”
a reparar.

Frente a lo anterior, se cree importante conocer la visién que adoptan los
referentes de los centros especializados en relacién a la discapacidad: (Qué
modelo se esta reproduciendo? ,Se apuesta por los derechos o por la linealidad
del discurso médico? Para ello, se comenzara realizando una conceptualizacion
tedrica acerca del Trastorno de! Espectro Autista, sobre el cual versa la presente

investigacion.

,Qué es el TEA? ;Como surge? ;Con que Trastornos especificos se
trabajo? ElI TEA responde a una serie de tipologias que se han venido
construyendo a modo de lograr explicar y “tratar” a personas con comportamientos
“no esperados”, que no se ajustan a la idea de "normalidad”, que no responden a
un desarrollo “normal” de la persona. Los diferentes trastornos que se agrupan
dentro del TEA surgen en los afios 70° como forma de “reubicar’ aquellos

2 L

boooboooooboooooooooooooooooooood‘oboooooooocooooo




;...'.......................-O‘................U.....

SEOCES LY A8 SUUIELVEL 00 JENSTEUNS e IalThias (0 1hA0S/a8

dizgnosticados con Trasternos del Espectro Autista”

comportamientos y conductas que no exclusivamente respondian a las
caracteristicas del Autismo en tanto tal, no por ello dejando de ser muy similares
los caracteres que definen a cada uno de estos trastornos. (Silva, 2008: 3)

El hecho de que dentro del TEA se encuentren diferentes tipos de
trastornos, estd permitiendo de alguna manera ampliar el campo de lo diverso,
comprendiendo la singularidad de cada persona en tanto forma de actuar, pensar
y sentir. Asi:

‘Riviere elaboré con mayor profundidad la consideracion del Autismo
como un continuo de diferentes dimensiones, y no como una categorfa
unica; esto, en su opinion, permite reconocer a la ves lo que hay de
comun entre las personas con Autismo (y entre éstas y otras con rasgos
autistas en su desarrolio) y lo que hay de diferente.” (Martos, 2008:; 12)

Si bien las teorias que existen respecto al TEA son muy diversas, desde el
presente trabajo se partird por reconocer la complejidad y singularidad de cada
persona, en tanto ser social, su relacién con el mundo exterior € interior. Es asi
que por medio de este analisis se prepondera a una vision social sobre el TEA y
ya no tanto desde un modelo médico (si bien sigue siendo un sustento tedrico al
momento de la realizacion de diagnédsticos).

“En este sentido el conocimiento y comprension de las personas
con diagnéstico correspondiente a TEA, trasciende la unidireccionalidad
del modelo biologisistas y médico, explorando un abanico de factores
que constituyen al ser ontogenética y socioculturalmente.” (Silva,
2008:3)

Asi, el TEA se caracteriza por producir comportamientos, actividades y
habilidades estereotipadas, limitaciones en lo que respecta a la inclusion social,
limitaciones en la comunicacion, en exteriorizar lo que piensan y sienten. Dentro
de este TEA, se comprenden cinco tipos de trastornos, todos ellos con sus propias
caracteristicas, pero sumamente similares al mismo tiempo, encontrandose asi:
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Trastorno Autista caracterizado principalmente por; alteracion en la
interaccion social, alteracién cualitativa de la comunicacion alteracién del uso de
multiples componentes verbales, contacto ocular, expresién facial, posturas
corporales y gestos reguladores de la interaccién social; incapacidad para
desarrollar relaciones con compaferos, adecuados a su nivel de desarrollo.
Ausencia de tendencia espontanea para compartir disfrutes, emociones, intereses,
objetivos, prefieren el juego solo, no sefialan lo que quiere, no encuentran ni tiene
las herramientas para decir lo que quiere, no comparten con la mirada, no traen
objetos para mostrar, no demuestran placer compartido en la interaccién. Falta de
reciprocidad social 0 emocional, el juego con ios demas, como esta, como se
siente, no perciben la presencia de las demas personas, no ofrecen ni piden
ayuda, no comparten.

Trastorno de Asperger: Tiene algunas diferencias con el Trastorno Autismo;
logran una comunicacién verbal, no presentan un RM (retraso mental). Persisten
los comportamiento y actitudes repetitivas, adhesion inflexible a rutinas no
funcionales, logran un alto grado de independencia. E! trastorno causa un
importante deterioro en actividades; sociales, laborales y en el desempefio general
del individuo. Tienen mayor capacidad de adaptabilidad son mas creativos que los
nifios/as con trastorno autista. Falta de comprensidn de reglas convencionales.

Trastorno de Reft: Se diagnostica mayoritariamente en nifias mujeres, los
primeros meses de vida no muestran ningln tipo de alteracion en el desarrolio.
Pero luego de los 6 meses el craneo deja de crecer. Comienza a presentarse una,;
pérdida de habilidades, pérdida de implicacién social, no adquieren lenguaje,
disfunciones respiratorias, espasticidad (movimientos lentos), retraso en el
comportamiento.

Trastorno Desintegrativo Infantil: Mantienen un desarrollo sin alteraciones

los dos primeros afos de vida; logrando una comunicacién verbal y no verbal,
construyen y mantienen relaciones sociales. Tras los dos afios, el nifio/a comienza
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a perder el lenguaje receptivo, habilidades, juegos, habilidades motoras. Se
comienza a percibir un retroceso en tanto su desarrollo personal.

Trastorno Generalizado del Desarroflo: Presenta alteraciones graves y
generalizadas del desarrollo. La interaccion social, el lenguaje, el comportamiento,
no responden al nombre, presentan un desorden alimentario y trastornos
sensoriales.

En lo que respecta a la presente investigacion, cabe sefialar que se
realizaron entrevistas en familias con nifios/as que presentan Trastorno Autista,
Trastorno de Asperger y Trastorno de Rett. Se parte desde una mirada donde se
reconoce al nifio/a diagnosticado con TEA como un ser ante todo capaz y activo,
capaz de transformar y superar su situacion, recuperando asi una mirada social.

‘Un enfoque que recupere al sujeto en su complejidad, dando
lugar a su singularidad y también a lo genéricc interiorizado en su
proceso de desarrollo, permite dar cuenta no solo de las diferencias en
cuando a valoracién de incapacidades respecto a la normalidad
esperada, sino también de sus capacidades.” (Silva, 2008: 8)

Como fue sefialado anteriormente, cabe preguntarse: ; Qué modelo se esta
reproduciendo en el centro educative?  Hacia qué objetivos se apunta?

Reconociendo a la Educacidon como un derecho de todos los seres
humanos, factor importante de desarrollo de las habilidades y de la inclusion
social, en la cual se van adquiriendo las herramientas necesarias para
desplegarlas en un futuro y hacerle frente a las demandas que se van
presentando, asi, vale afirmar que ia inclusién de la diversidad en la Educacion es
un aspecto sumamente necesario. Es imprescindible que desde la institucion
educativa el niflo/a con TEA sea incluido en sus aulas desde una participacion
activa y no solamente para Henar un lugar en la lista de asistencias.
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‘Actualmente se reconoce que fa educacién es un derecho Universal
que constituye un elemento fundamental de integracién social para toda
persona. Se reconoce que todo nifio o nifia con discapacidad o no, tiene
capacidades y potencialidades singulares, por lo que distintas
necesidades exigen respuestas diversas...” (Miguez, 2003: 56)

Si bien uno de los principales objetivos de la Educacién apunta a la
diversidad y heterogeneidad y la implementacién de estrategias educativas que
vayan acordes a sus niveles de aprendizaje, éstas son muchas veces insuficientes
para que el nifo/a pueda lograr una real inclusion en la sociedad. Hoy por hoy, se
vive en una sociedad en la cual el rechazo y la indiferencia estan presentes en
todo momento, cuestidon que obstaculiza la comprensién de:

“... la Discapacidad desde la diversidad, entendida como prioritaria
para la inclusion de todos los sujetos, apuntando a sus potencialidades
en una perspectiva que valora fa pluralidad y a su vez cuestiona
posiciones hegemonicas que apelan a la “normalizacion” de lo que no
se ajusta a sus parametros de sociabifizacién.” (Miguez, 2009: 49)

Se considera que los nifios/as con TEA son sujeios de derechos que
pueden tomar decisiones y elecciones dentro de la sociedad, una sociedad que
muchas veces no les asigna este lugar como tal.

Se retoma lo anterior y conjugandolo a la experiencia vivida en |a presente
investigacion se logra apreciar cdmo se tiende una y otra vez desde la educacion,
a mantener un discurso que retoma al modelo médico como un mandato
incuestionable, donde mas alld de incluir se relega al nifio/a diagnosticade con
TEA a formar parte de aulas especializadas.

Es aqui donde se produce el quiebre que lleva a que los nifios/as con TEA
integren las aulas de las Escuelas Especiales y Organizaciones Especializadas.
. Qué se puede ver aqui? Se reproduce una y otra vez la idea de homogeneidad:
los “iguales” por un lado y los “diferentes” destinados a circuitos cuidados.

I . : . . ) : .
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Pero, ¢qué sucede cuando desde estos “circuitos especiales” se reproduce
la vision meédica de ver al nifio/a diagnosticado con TEA como un enfermo a ser
atendido y rehabilitado? ¢Es esta vision la que se reproduce en la ciudad de
Tacuaremb6?

Tras un relevamiento de campo realizado en la presente investigacion se ha
podido constatar que persiste en el imaginario colectivo de referentes que trabajan
en el area de la discapacidad la idea de verla como un “padecimiento”, como si
fuese una enfermedad que seguird a la persona por el resto de su vida sin gue
esta pueda cambiarla, donde estas areas especializadas no haran mas que
“sobrellevar” el momento por el cual estan pasando.

“El nifio/a cuando ingresa aca, lo que hacemos es atenderfo desde su
discapacidad, tratar de que dentro de lo posible pueda avanzar,
rehabifitario en los casos que sean posibles y tratar de alguna manera
de que puedan desarrollar ofro tipo de capacidad”. (Entrevista a
integrante (1) de organizacion que trabaja con nifios/as en situacion de
discapacidad en Tacuarembod, Julio 2010)

En relacién al discurso que adoptan estas Organizaciones se hizo explicito
lo siguiente:

“El nifio/a cuando ingresa aca lo hace por medio de un diagnostico si'y
solo si presenta un diagnostico médico que avale la discapacidad, ese
nifio/a podré ingresar. ¢;Por qué pedimos esto? Porque a partir de ese
diagnéstico nosotros vamos a trabajar, siempre en conjunto con el
equipo médico que nos respalda en todo momento.” (Entrevista a
integrante (3) de organizacién que trabaja con nifios/as en situacion de
discapacidad en Tacuarembd, Julio 2010)

Se logra percibir, como desde las Organizaciones especializadas en el area
se tiende a mantener esta linea de pensamiento, “fratando dentro de las
posibifidades”, desde la cual los nifios/as diagnosticados con TEA
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(particularmente, dado que es la poblacién sobre la cual se realizéd la
investigacion) sean “merecedoras” de poder participar en la vida en sociedad, pero
desde su “condicién”, llevando de ese modo a reproducir situaciones en las cuales
podran acceder a la participacién e inclusion social desde circuitos “especiales”,
manteniendo (si bien de forma camuflada la mayoria de las veces) su situacion
comao un “otro diferente”.

“Se trata entonces de una suerte de exclusién incluyente que ubica a
los discapacitados en circuitos institucionales especificos. Son
instituciones que tienen una funcién correctora, normalizadora, a la vez,
que la propia existencia de ese circuito cumple un objetivo econémico,
pudiendo hablarse de una verdadera “industria de la rehabilitacion”. Asi,
fos discapacitados tienen un lugar social y econémico de “demandantes
de servicios de rehabilitacion” (...) de destinatarios de politicas
compensalorias que esconden fla exclusion masiva y naturalizada”
(Rosato, Angelino, 2009: 167)

Relacionado al discurso médico se encuentra la idea del “diagnosticar’, en
tanto certificacion que asegura la calidad de "discapacitado” de una persona,
transformandolo en un sujeto a ser controlado, medicado, y como principal objetivo
médico: a “repara’, a “curar’.

En lo que a la escuela respecta:

“El alumno ya no es singular sino que ha sido individualizado a partir de
sus desvios, su individualidad, se recorta en el fondo de una categoria y
se hace fanto més visible, cuanto mds éste se aparte de las normas”.
(Rosato, Angelino, 2009:205)

Frente a lo anterior, es preciso que desde areas especificas que trabajan
con nifios/as diagnosticados con TEA, se logren problematizar y desnaturalizar
cuestiones que no hacen mas que reproducir la desigualdad entre personas

catalogadas como iguales o diferentes (mas aun si se retoma lo anteriormente

inEam
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sefialado en cuanto a gque los niflos/as con TEA comparten, en su mayoria,
caracteristicas similares a los demas nifios/as, exceptuando la barrera
comunicacional) discursos respaldados en la dicotomia normalidad- anormalidad.

‘Siempre he pensado que no existe fal cosa como la "educacion
especial” sino una invencién disciplinar creada por la idea de
‘normalidad” para ordenar el desorden originado por la perturbacién de
esa ofra invencion que lfamamos de “anormalidad.” (Skliar, 2002 1)

Tras el trabajo de campo realizado, se logré percibir como adn persiste la
idea de inclusion excluyente, en tanto la educacién especial en este caso aparece
como una forma de “amortiguar” la situacion gue viven los nifios/as diagnosticados
con TEA, por no hallarse para ellos un “lugar” en la sociedad. Se incluye a
nifios/as con TEA (en circuitos especiales), lo que en cierto punto solapa la
exclusién simbdlica que atraviesan en la misma sociedad.

"Al tratarse de un mismo sistema, -reitero. politico, cultural, juridico,
pedagoégico- los procesds de exclusién e inclusién acaban por ser muy
parecidos entre si, siendo entonces fa inclusion un mecanismo de
control, que no es la contra- cara de la exclusién sino que lo sustituye
(...) se crea la ilusién de un territorio inclusivo, y es en esa especialidad
donde vuelve a ejercerse la expulsién de todo lo otro, de todo ofro
pensado y producido como ambiguo y anormal.” (Skliar, 2002: 6)

Sera preciso un cambio. Un cambio que parta desde el propio sistema (en
este caso educativo), logrando introducir nuevas formas y estrategias inclusivas y
no quedarse con la idea de orden (que tan instaurado se encuentra en la
Modernidad), de control, de homogeneizacién y de disciplinamiento, que no hacen
mas que perpetuar las asimetrias existentes entre las personas, acortando la
posibilidad de que lo diverso se instale como parte de la vida misma.
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Esto resulta un reflejo de la realidad en cual viven los nifios/as con TEA: se
los incluye Unicamente en organizaciones especializadas, donde las escuelas
comunes 0 ven como un escape que proporciona “atencién” al nifio/a con TEA, y
fuera de los limites de su competencia. El area educativa es vista como un reflejo
propio de una logica social que se produce y reproduce constantemente y desde la
cual sera oportuno intervenir, cada uno debera colocarse en el lugar del otro, y
solo desde alli el cambio se podra realizar.

Asi, y tal como fue sefialado por un referente calificado en el area:

‘Es preciso sentir lo que ellos sienten, lo que ellos piensan, es
importantisimo ponernos en el lugar del otro, porque es fa forma que
tenemos nosotros de poder actuar y trabajar con ellos.” (Entrevista a
fntegrante (1) de organizacion que trabaja con nifios/as en situacién de
discapacidad en Tacuarembd, Julio 2010)

Esto resulta relevante, ya que como se ha venido sefialando, es la tnica
manera que se tiene de comprender la situacién del “otro”, para desde alli

intervenir.

No sera facil una educacion que pretenda cumplir su funcion “amotdando”
de alguna manera al “otro” respecto a la mayoria, corrigiéndolo, tomando como
vara de medicion lo que fa mayoria de los nifios/as hace. Por el contrario, se
apuesta a:

"...imaginar el acto de educar como una puesta a disposicién del otro
de lodo aquello que le posibilite ser distinfo de lo que es en algun
aspecto. Una educacion que apueste a transitar por un itinerario plural y
creativo, sin reglas rigidas que definan los horizontes de posibilidad.”
(Duschatzky, Skliar, 2000: 20)

Una educacién que apueste a las capacidades y donde la mirada se centre
en el nifo/a y sus derechos. Derecho a una educacion digna e igualitaria,

[ 34 1

10000000000000000000000000000000000000000000000000




TErocesos de suelivacion gene!lsdos 20 1Gnias con nines/as
cragnosticados con Trasternos del Espectro Autista”

trascendiendo una visibn que avala a la deficiencia como sinonimo de
discapacidad, donde tan solo se hallardn unos pocos con una deficiencia
diagnosticada. El nifio/a con TEA tal como fue sefialado, si recibe una
estimulacién adecuada desde temprana edad, lograra despiegar su vida adulta en
todos los ambitos, forjando relaciones sociales iguales al resto.
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Capitulo III: Procesos de Subjetivacién producidos en Familias con nifios/as
diagnosticados con TEA en la ciudad de Tacuarembd.

En el presente Capitulo se realizard un analisis acerca de la experiencia
vivida en la ciudad de Tacuarembd, reconociendo aspectos que hacen a la Vida
Cotidiana de Familias con nifios/as diagnosticados con TEA, desde sus procesos
de subjetivacion, y como estos devienen en relacién a sus Proyectos de Vida
cuando a un integrante de la familia se le atribuye una Discapacidad.

Se aboca a la familia dado su caracter como espacio privilegiado (al igual
que el centro educativo) de socializacién del nifio/a, donde aprendera y
aprehendera aspectos basicos que hacen a la vida social. La familia analizada
desde una matriz histérico-critica, vista como una construccién social, que
acompasa los cambios histéricamente generados a nivel politico, econémico,
social y cultural:

“(...) la familia, por ser una construccién social y una institucién social
histéricamente determinada por la estructura social en la que esta
inserta, no es homogénea ni lo ha sido a lo largo de la historia, todo fo
contrario, ha estado y esta impregnada de contradicciones internas (por
Su propio devenir, que debe acompafiar el desarroffo historico de la
sociedad) y externas (las que le imponen las demas instituciones
sociales y la sociedad en su conjunto).” (Beloqui 2007:5)

Es en base a ello que cada familia se configura como un espacio unico con
sus propias particularidades y singularidades que la determinan y la distinguen de
otras. La postura adoptada por las familias con nifios/as con TEA, se retomara
como un aspecto esencial a ser analizado, que permeara la realidad presente y
futura del nifio/a.
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Asi, se cree pertinente conocer como se sintieron fas familias desde el inicio
de este proceso, cuando a su hijo/a le diagnostican un Trastorno del Espectro
Autista. Las respuestas fueron:

“‘Cuando a mi me dijeron lo que él tenfa, yo me querfa morir,
inmediatamente me eche la culpa a mi, la verdad fue una angustia,
angustia fotal, hasta que bueno enseguida pensé: “Tengo que pelearia,
no lo puedo ver como algo totalmente negativo, es mi hijo y es lo mejor
que tengo en la vida".” (Entrevista a madre (1), Setiembre 2010)

"Por dios, qué momento, cuando el médico me lo diagnostico como
Trastorno de Asperger lo primero que dife fue: ";Qué es eso?” Y
cuando me explico bien de que se trataba yo no lo podia creer. Pero me
amargué tanto, pobrecito por saber como salir adelante con él, pero ta
después pansas en que tenés que salir adelante por ellos mismos, si yo
no hago algo yo que soy la mama c;quién lo va a hacer por éI?”
(Entrevista a madre (2), Setiembre 2010)

‘Simplemente me quise morir, miraba para adelante y todo era negro
para mi, no sabia qué hacer, a donde ir, y lo miraba y me ponia a llorar,
porque decia, si yo no sé cémo seguir, “;Qué va a ser de su vida?”. Y
ahi mismo yo me respondia: "No, no me puedo quedar de brazos

cruzados, é/ va a ser un nifio feliz y yo lo voy a sacar adelante”
(Entrevista a madre (3), Setiembre 2010)

Se hace presente aqui lo que se ha venido resaltando en capitulos
precedentes: la visién que muchas veces se teje en relacién a la Discapacidad de
veria en primer lugar como un “padecimiento” y, en este caso, se crea una
imaginen y un sentimiento de “compasion’, donde se ve al nifio/a con TEA, en

primer lugar, como una victima.
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Frente a ello es necesario intervenir, poder construir una nueva vision que
se base en las posibilidades y capacidades y no en sus contrarios; basada en los
aspectos positivos relegando las limitaciones y diferencias que puedan existir.

Se logrd constatar en la experiencia de Tacuarembd, cédmo las familias con
nifos/as con TEA [uego de manifestar una vision "negativa” frente a la
discapacidad, inmediatamente la revirtieron, adoptando una mirada desde las
capacidades y potencialidades de cada nifio/a. Asi lo manifestd una madre al
sostener;

“También, como te digo una cosa te digo otra. Fue inevifable mi
sentimiento de angustia y desesperanza de verlo a é/ con ese
diagnostico, pero viste que enseguida pensé: "Tengo que luchar por él,
el me buscé a mi y yo a él, porque no aceptar lo que me pasa y meterle
para adelante, el no es ninguna victima tiene miflones de capacidades
que yo como madre me voy a encargar de desplegarlas”. Y, asi fue, y
es porque fte digo que sigo y voy a Sseguir luchando siempre por él,
porque le den en la sociedad el lugar que merece, él es igual al resto,
es una persona, no un bichito que tenga que estar en la lupa de todos”.
(Entrevista a madre (1), Setiembre 2010)

Retomando el ambito familiar como uno de los espacios de socializacion
que tiene el nifio/a en sus primeros afios de vida, es importante tener en cuenta
que si desde el hogar el nifiofa con TEA adquiere una visién “positiva” sobre si
mismo y una estimulacién temprana, dejando de lado las diferencias y
desigualdades, podra ser éste un factor que lo conducira a luchar por el lugar que
le corresponde en la sociedad, de manera mas eficaz que quien atraviesa por una
situacion de victimizacién desde el propio seno familiar.

No se trata aqui de responsabilizar a las familias por el proceso que estén
viviendo, si bien éstas pueden ser facilitadoras importantes en lo que respecta a la
inclusién social del nifio/a con TEA. El conjunto lo conforma el sistema social con
todas sus aristas: desde lo educativo, econémico, politico, social, simbdlico, etc.
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sostiene que:

Por lo tanto, es necesario retomar esta relacion existente entre la familia y la
realidad en la cual estan inmersas. Asi se piensa como necesario que las familias
logren adoptar una cierta “fiexibilidad” en lo que respecta a sus modos de ver la
realidad. ¢Por qué se dice esto? La realidad social se encuentra en cambio
constante y para ello la familia (como hecho social) debe acompasar eso cambios,
evitando ser absorbidas por ellos.

“..la familia se encuentra por definici6n, entre la permanencia y el
cambio. El cambio es necesario, permite sobrevivir. Si no hay certezas,
ni lazos permanentes, ni compromisos eternos, habré que construir,
reinventar, recrear nuevas formas de estar con ofros donde ef nosofros
siga siendo subjetivamente.” (Rodriguez, 2006: 16)

Es importante aqui ver como las familias cambian a medida que las

sociedades devienen, esto se pudo constatar en lo siguiente:

‘Sabes que yo cuando fui viendo cémo iba a ser la cosa con R,
hablando en el tema educativo sobre todo, o primero que hice fue fratar
de salir a buscar nuevas alternativas, te hablo de alternativas hasta que
si me tenia que ir con él a olro departamento porque iba a encontrar
mefores posibilidades, lo iba a hacer sin importar mi trabajo ni mi
marido, te digo que cuando una se enfrenta a esta cruel realidad, solo
te queda decidir, tomar decisiones doloras ¢ no, pero actuar y hacerlo,
si el dia de mafiana yo veo que esto sigue asi, no dudaré en irme donde
sea con quien sea ni como sea, pero cambiaré lo que esté en mis
manos porque esta realidad cambié, asi no se puede avanzar,
quedarme de brazos cruzados de ninguna manera”. (Entrevista a madre
(1), Setiembre 2010)

Confirmando lo que se ha venido planteando hasta el momento, Silva
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“La familia y el contexto familiar constituye la mediacién (aqui en tanto
pasaje desde la perspectiva hegeliana) en la constitucién de los sujetos
como primeros signos y herramientas del exterior sociocultural,
Asimismo sera la familia quien comparta la cotidianeidad de las
personas diagnosticadas, por tanto referente fundamental para conocer,
comprender y realizar el seguimiento necesario de su proceso de
desarrolfo y aprendizaje.” (Silva, 2008: 7)

La familia sera el nexo que tenga el nifio/a con la realidad exterior. De alli que
la importancia radica en como desde la propia familia son traducidos los codigos
exteriores que el nifio/a incorporara. Por ello, desde esta investigacion se priorizd
la vision de las familias frente a la Discapacidad: ¢Cémo las familias le explican a
los ninos/as con TEA la realidad que se teje entorno a su situacién? Las
respuestas al respecto desde las familias, se podria decir han sido en cierto modo
“‘esperanzadoras’

“Mira él todavia no entiende bien, pero si un dia tengo que hablarle le
diré, que para nadie la vida es facil y la realidad es cada ves mas
compleja y que él tiene que pelearla como el resto de las personas que
vivimos en la sociedad.” (Entrevista a madre (1), Setiembre 2010)

“A mi me ha tocado vivir de todo con él, pero yo siempre trato de no
engafiarlo, él no se da mucha cuenta pero yo busco prepararlo para la
vida, para la vida cuando yo no esté, que no viva en una burbuja,
porque lamentablemente la realidad en la que vivimos se va a encargar
tarde o temprano de pinchéarsela.” (Entrevista a madre (2), Setiembre
2010)

“Yo siempre digo por mas duro que sea, no podemos vendarles los
ojos, muchas madres tienden a sobreprotegerios y no pobrecito mi hijo,
pero por més doloroso que a mi me resulte, tengo que pensar en él, él
tiene todo el derecho de mirar la realidad y enfrentarse a cosas buenas
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y malas como a fodos nos pasa.” (Entrevista a madre (3), Setiembre
2010}

“Cuando me toque, le diré las cosas como son, sino se las digo yo, la
propia sociedad se va a encargar de decirselas.” (Entrevista a madre
(4), Setiembre 2010)

“Solo espero tener fuerzas para ver como si esta realidad se mantiene
asl de cerrada; éf va a enfrentar todo, légico que siempre con mi ayuda
incondicional.” (Entrevista a padre (5), Setiembre 2010)

Se puede visualizar como desde las familias se opta por no desfigurar la
realidad en la cual viven, tratando de pararse ante la misma y a partir de alli
moverse y construir diferentes opciones y modos de vida, tanto para elias como
para sus hijos/as diagnosticados con TEA, no solapando las desigualdades por las
cuales atravesaran (adoptandolo como una estrategia) y tomando como principal
objetivo el de formar nifios/as preparados para la vida. Asi, la familia como
representacion de un ambiente que le es natural al nifio/a (no podemos olvidar) se
torna en uno de los espacios privilegiado para el proceso de aprendizaje.

Es relevante, asi, el andlisis de la postura que las propias familias adopten
respecto a una visiébn médica o social en relacién a la discapacidad. Como ya se
pudo ver en el Capitulo anterior, desde la educacion la visién biolégica sigue
ganando terreno, aun no se han desarraigado de un discurso médico, donde la
discapacidad es sindnimo de enfermedad y desviacién, subrayando la presencia
de la dicotomia normalidad-anormalidad, donde se sustenta que:

“Ef cuerpo puede y debe ser normal; y la medicina se transforma en una
ciencia de la normalidad.” (Vailejos, 2009:13)

Se cree pertinente este analisis con las familias, dado que esta instaurada
desde afos atras la idea de que esta institucién, al igual que la salud, son dos
categorias inseparables: la familia encargada de controlar ias practicas saludables
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que desde ia medicina se imponen a modo de mejorar la “calidad de vida” de sus
integrantes, con €l fin implicito de “normalizar al anormal”.

‘El médico comienza a constituirse en un agente central no séio en el
control de enfermedades, sino en fa produccién de individuos sanos. En
este sentido, su alianza con las madres —en las nacientes familias
nucleares- se constituye en una alianza estratégica para favorecer la
salud publica (que es, a la vez, la salud del cuerpo individual y del
cuerpo social). El profesional de la medicina se convierte en el experto
consejero famifiar, que instala prescripciones morales y medicas en
torno a la organizacién de lo cotidiano y el principio de salud se instala
como ley fundamental de los lazos familiares. Todo eflo contribuye a
que la autoridad médica sea, a la vez, una autoridad social.” (Foucault
apud Vailejos 2009:13)

No se debe olvidar que la familia se constituia como un espacio unico en el
cual se concentraban los quehaceres educativos, sociales y de salud, cuestion
que solo en parte se vio modificada al notar que los nifios/as salian "mal
equiparados” para la vida. A partir de alli, se crean los centros educativos y de
bienestar social, quedando resabios de una mirada médica, fuertemente arraigada
a las funciones que la familia debia cumplir. Estas practicas médicas son
caracterizadas por su funcién implicita de controlar, reproducir ideales de
normalidad, evando a la construccion de una discapacidad. (Rosato, Angelino,
2009)

Radica aqui la relevancia que adquiere el andlisis acerca de las posturas
adoptadas hoy por las familias con niflos/as con TEA, en torno a un modelo
médico o social, no afirmando con esto que el plantarse desde un modelo excluye
al otro, sino que ambos pueden convivir siempre y cuando se logre desde las
famifias una conjugacién correcta entre uno y otro.
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La realidad que se presentd en las familias con nifos/as con TEA en la
ciudad de Tacuarembé confirma el lugar que ha logrado conquistar el modelo
social, mirada sostenida principalmente en los derechos de los niftos/as;

*A mi me mandaron que le diera risperidona, en pequefias cantidades
obvio, pero no, le di un par de veces y lo dormia parecia zombi y asi no,
prefiero que mi hijo sea activo pero que disfrute de jugar y de divertirse,
cde que me sirve tenerlo adormecido todo el tiempo? Prefiero que sea
como es.” (Entrevista a madre (4), Setiembre 2010)

“Medicarlo, ni loca, no tengo necesidad, es mi hijo y lo quiero como es,
hay tanto nifios/as activos y ¢yo lo voy a medicar? No ni pensar que me
digan lo que quieran pero yo a é/ no lo medico.” (Entrevista a madre (3),
Setiembre 2010)

“Mira, no me vas a creer pero llequé a pelearme con el Neurblogo de él,_
me daba un medicamento, la risperidona que lo re dormia, yo no fe
daba, no le daba y el médico una ves me dijo que tenia que darle, que
era la anica solucion, pero como lo voy a medicar si es un nifio, él
necesita disfrutar su vida y ser feliz, que voy a pretender ¢tenerio todo
el tiempo dormido? No, eso no es vida. Hoy lo medico y mafiana ;qué?
;Lo interno? No, él es un nifio super capaz, como fe voy a cortar las
alas de esa forma, no.” (Entrevista a madre (1), Setiembre 2010)

Lo anterior viene a confirmar que estd cambiando de alguna manera ia
antigua visién que tenian las familias “sometidas” a un discurso medico, no viendo
ninguna opcién alternativa. Hoy es importante ver (en la muestra investigada)
como se ha implantado una mirada desde lo social, donde priman los derechos: el
derecho al juego y a vivir plenamente, quedando relegada la idea de la
medicalizacién, donde la palabra del médico se transformaba en un mandato a
seguir a la interna de la vida familiar. Es importante destacar que desde aqui no se
esta desacreditando la mirada médica ni bioldgica sobre muchas deficiencias que
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efectivamente necesitan un diagnéstico, lo que si se cuestiona es que esta vision
domine todos los ambitos de la vida, llevando a producir mas limitaciones que
desempefio de actividades libres, sin perjuicio de medicaciones que no hacen méas
que “adormecer” los cuerpos tornandolos cada vez menos activos, privando la vida
en su mas amplia concepcion. Y sobre todo tornando una deficiencia en una
discapacidad.

Es preciso hacer aqui un alto en el camino y realizar una aclaracion

pertinente. Lo dicho hasta el momento se acota a las situaciones familiares en
particutar que fueron investigadas, no es un objetivo del presente trabajo dar por
sentadas generalizaciones que s6lo han sido demostradas en una muestra de
familias con nifios/as con TEA en la ciudad de Tacuarembd. La realidad es
cambiante y compleja, al igual que los pensamientos y acciones adoptadas por las
personas.

Es importante sefialar, también, que la Vida Cotidiana que atraviesa cada
familia con nifios/as con TEA es otro factor determinante a tomar en cuenta,
categoria que constituye y condiciona la realidad de cada persona, tornandolas
diferentes unas de ofras.

Es preciso tener presente aqui que:

“La vida cotidiana, es el conjunto de las actividades que caracterizan las
reproducciones particulares creadores de /a posibilidad global y
permanente de la reproduccién social. No hay sociedad que pueda
existir sin su propia autoreproduccién. En toda sociedad hay, pues, una
vida cotidiana; sin ella no hay sociedad. Lo que nos obliga, al mismo
tiempo, a subrayar conclusivamente que todo hombre {cualquiera que
sea el lugar que ocupe en la divisién social del trabajo) tiene una vida
cotidiana.” (Heller, 1982: 2)

Es importante desde la presente investigacion, analizar como transitan
estas familias con nifios/as con TEA su vida cotidiana. Para toda familia la liegada
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de un hijo/a produce indudables modificaciones en lo que hace a su vida cotidiana,
pero (qué sucede cuando le diagnostican una deficiencia a este nuevo integrante?
¢,Cuales son los mecanismos y estrategias que despliegan las familias para
superar el dia a dia? (Se encuentran con obstaculos? ;Cuales son estos
obstaculos?

Analizando la informacion recabada por las entrevistas realizadas a las
familias, se pudo constatar lo siguiente:

“Mi vida cotidiana con él, es hermosa, el es stuper auténomo, hacemos
de todo juntos, el se hace su aseo y yo simplemente controlo que todo
este bien, pero el resto es todo lindo, sobre todo cuando a la interna de
casa se trata, la cosa se complica un poquito méas cuando salimos y ahi
se perciben, las miradas, los comentarios, el alejamiento del resto de
los nifios/as cuando vamos a un parque por efemplo, pero no me puedo
quejar él es feliz y yo si él es feliz también lo soy. Como te digo lo que
mas me duele es la discriminacion simple y clara, pero como el mucho
de eso no se da cuenta, para mi todo bien. Yo siempre lo que hago es
hablarle, hablarle sobre sus derechos como persona, sus deberes y
obligaciones como hijo, y como se debe comportar en cada situacién de
su vida, le ensefio habitos y todo aquello que para él le sea utif en su
vida.” (Entrevista a madre (1), Setiembre 2010)

“Mira, con é/ nos entendemos barbaro, yo trabajo pero cada ves que
estamos juntos nos entendemos perfectamente, él se porta muy bien,
vive en su mundo y lo mas importante, me deja entrar en él. Lo que mas
sufro, pero yo como madre es fa discriminacién, eso es lo mas notorio,
pero la verdad no me dejo flevar por eso, al revés me da mas fuerza
para salir adefante con él y de incentivarlo a que fuche él mismo por sus
ideales por sus derechos. Con el papd siempre lo estamos apoyando
desde cada avance que notamos en él, en todo desde fo mas cotidiano
que capaz parezca una pavada pargAm3pHoses mucho. Y bueno asf
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es nuestra cotidianeidad con él, él es nuestros 0jos, nos miramos por
medio de él, dejando siempre que &/ sea quien es y que nadie lo intente
cambiar.” (Entrevista a madre (3) Setiembre 2010)

Las restantes entrevistas no variaron en sus respuestas, siempre
apuntando a la Vida Cotidiana como un espacio donde se producen y reproducen
practicas e ideales de conducta que lograran en el nifio/a con TEA un desempefio
positivo en la vida en sociedad. (A qué se le llama “positivo”? A incentivar en el
nifo/a el sentirse parte activa de una sociedad. Es en la Vida Cotidiana donde
cada uno se desplegara en todo su ser, con ia individualidad que lo caracteriza; es
justamente esa Vida Cotidiana la que lleva a que cada persona sea diferente,
construyendo su especificidad y particularidad como seres humanos libres de
tomar decisiones y elecciones en la vida.

‘El hombre nace ya inserto en su cotidianeidad. La maduracién del
hombre significa en toda sociedad que el individuo se hace con fodas
las habilidades imprescindibles para la vida cotidiana de la sociedad
{capa social) dada. El adulto es capaz de vivir por si mismo su
cotidianeidad.” (Heller, 1982: 42)

Lo expuesto anteriormente remarca la importancia adjudicada al punto de
vista de la propia familia acerca de como piensan, viven y comunican su
cotidianeidad. Ei hombre nace en ia Vida Cotidiana, la ejerce y asume sus
funciones como algo dado sin cuestionamiento.

“No hay vida cotidiana sin imitacion. (...} La cuestion estriba, como
siempre, si somos capaces de producir un campo de libertad individual
de movimiento dentro de la mimesis o, en el caso extremo, de deponer
completamente las costumbres miméticas y configurar nuevas
actitudes.” (Heller, 1982: 63)

Se torna relevante la vision clara de la familia en relacién a todos los
aspectos que hacen a la vida cotidiana, asi como también (y tal como fue
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expuesto afrmativamente en las entrevistas) que el nifio/a con TEA pueda
maniobrar en un cierto campo de libertad, donde logre moverse
independientemente, desplegando su propio ser, sin estar condicionado por &l
resto. Al respecto, las familias expresaron frases tales como:

“El es libre, uno no puede estar todo ef tiempo sobre él, yo como madre
fo controlo, pero de ahi en sobreprotegerlo y estar encima todo el
tiempo no.” (Entrevista a madre (1), Setiembre 2010)

‘Capaz que en el caso de él, por tener un trastorno, muchas veces se
confunde el tener que estar haciendo todo por él, decidiendo y hasta
hablando, como muchas veces pasa, pero yo te juro, siempre, siempre
fo eh dejado vivir, légicamente lo reparo en fo que dice pero como pasa
con cualquier ofro nifio/a pero de ahi a invadir su vida estd muy lejos de
mi.” (Entrevista a madre (3), Setiembre 2010)

“Ella es libre, ;por qué sea autista yo tengo que decidir por ella y
volverla prisionera @ mis palabras y mi pensamiento? Duele, pero hay
que dejarlos volar.” (Entrevista a madre (2), Setiembre 2010)

Retomando lo planteado hasta el momento, en lo que refiere a ias familias,
sus particularidades como tal, la vida cotidiana en la cual estan inmersas y sobre
todo (sin olvidar) que estan atravesadas por la Discapacidad como construccion
social, se hace imperioso conocer y analizar cuales son sus proyectos de vida.
Proyectos de vida entendidos en tanto capacidad que tienen las personas de
representarse en el presente y proyectarse hacia el futuro, teniendo en cuenta el
campo de los posibles con el cual cuentan, si éste se presenta de forma ampliada

o restringida para las Familias con nifios/as con TEA.

La Vida Cotidiana de cada persona condiciona y determina en gran parte su

Proyecto de vida,
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“El hombre se define, pues, por su proyecto. Este ser material supera
perpetuadamente la condicién que se le hace; descubre y determina su
situacion trascendiéndola para objetivarse, por el trabajo, fa accion o el
gesto El proyecto no debe confundirse con la voluntad que es una
identidad abstracta, aunque pueda estar revestido por una forma
voluntaria en ciertas circunstancias.” (Sartre, 18970: 119)

Como se puede ver, a partir del analisis del Proyecto de Vida, se podra
tener una visién mas amplia en lo que respecta al campo de los posibles®. Este es
un ambito sobre el cual se han producido importantes cambios en 1o que respecta
a las situaciones que atraviesan ias familiares investigadas. Cuando se habla de
una Discapacidad (en este caso, a partir de una deficiencia como el Trastorno del
Espectro Autista), sea atribuida o no, ésta repercute en la realidad,
manifestandose en el campo de los posibles que se les presenta.

La sociedad se planta desde un posicionamiento de apertura e inclusién),
pero esos han sido mensajes que no han trascendido méas que en palabras. Sobre
todo en lo gue a educacion respecta, donde tras reiteradas entrevistas, se ha
podido constatar que la educacién es la principal barrera que se le presenta (en
este caso) a los nifios/as con TEA, realidad que ha quedado plasmada en los
siguientes relatos;

"Mira, la mayor barrera para mi y por lo cual lucho y voy a luchas
siempre, es porque mi hijo tenga un lugar en la escuela comun,

3 = el fin hacia el cual supera el agente su situacién objetiva. {...) Pero por muy reducido que sea ef campo
de lo posible existe siempre y no debemos imaginario como una zona de indeterminacion, sinc por el
contrario, comeo una region fuerfemente estructurada que depende de la historia entera y que envuelve a sus
propias contradicciones. El individuo se objetiva y contribuye hacer la historia superandc el dato hacia ef
campo de lo posible y realizando una posibilidad entre todas; su proyecto adquiere entonces una realidad que
tal ves ignore el agente y que, por los conflictos que manifiesta y que engendra, influye en el curso de los
acontecimientos.” (Sartre 1970: 79)
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lamentablemente ahi me encontré con una realidad totaimente diferente
a la que me esperaba, primero yo lo tenia que llevar y quedarme con él
si pretendia que me lo aceptaran y después de ver como las propias
maestras lo dejaban de lado, él/ estaba de cuerpo presente pero al
momento de plantear una actividad, é/ no existia para las maestras, y
cuando yo preguntaba que pasaba porque hacian eso, todas se
respaldaban en la falta de capacitacién, todo bien ;pero tendré que ir a
golpear la puerta del propio Ministerio de Educacion, para que a mi hijo
le den un lugar en la educacion? Digo a mi hijo pero como él hay
muchos y la verdad es lamentable.” (Entrevista a madre (1), Setiembre
2010)

“Yo no lo puedo ingresar, es imposible, en ningun lado lo toman y si lo
toman con fa condicion de que yo este con él y lo acompafie en aula
fodo el afio.” (Entrevista a madre (4), Setiembre 2010)

Como fue sefalado anteriormente, desde recientes reformas de la
educacién, se ha confirmado una y ofra vez su caracter de apertura hacia lo
diverso. Pero, ¢esto se lleva a cabo en toda su amplitud o queda remarcado
{nicamente en las formalidades y en lo discursivo.

‘He visto con demasiada frecuencia como la idea de
integracion/inclusion acaba por traducirse en una imagen mas o menos
definida; se trataria de dejar la escuela como era y como esta y de
agregarle algunas pinceladas de deficiencia, algunos condimentos de
alteridad “anormal”. Solo eso, nada mas que eso.” (Skliar, 2002: 5)

Vemos asi, como la mayoria de las veces, cuando la educacion es
denominada como inclusiva, son bastas las experiencias que demuestran lo
contrario dejando la propuestas solo en buenas intenciones. La experiencia vivida
en la ciudad de Tacuarembod con nifios/as con TEA refleja una realidad que no es

ajena a ello, asi una madre exponia:
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‘¢ Para qué hablan de educacion inclusiva? ;Para qué el nifio/a en una
lista? Porque mas que eso no es, hablan de inclusién pero a medias
porque si vamos a la realidad eso no es asi.” (Entrevista a madre (3),
Setiembre 2010)

Se crea la escuela moderna como medio de control y disciplinamiento,
formas de “normalizar’ y “homogeneizar” a la sociedad, llevando implicita la tarea
de marcacidn y demarcacién entre “nosotros” y los “otros®, dejando fuera
“sutimente e (in)directamente” a los “otros”. A modo de paliar esta situacion y
creyéndose un gran avance en el area de politicas sociales {(cuando en realidad
estd muy lejos de serlo) se plantea un proyecto de educacion especial donde se
coloca y estigmatiza a aquellos nifosfas con TEA que por no compartir
caracteristicas que similares a la “mayoria”’ quedan encasillados bajo el estatuto
de “especial”. (Castel apud Rosato, Angelino, 2008: 203)

Se produce un doble proceso: claramente se excluye para luego incluir,
pero desde circuitos especializados y de control social. Suena linda [a palabra
inclusion, pero de fondo no hace mas que volver sobre la vigilancia de los cuerpos,
escondiendo el imperativo de la “normalizaciéon”.

Es preciso que desde el propio sistema educativo se logre realizar la
siguiente reflexion;

“; Serd imposible la tarea de educar en la diferencia? Aforfunadamente
es imposible si creemos que esto implica formatear por completo a la
alteridad, o regular sin resistencia alguna, el pensamiento, la lengua y la
sensibilidad {...) Una educacién que apueste a transitar por un itinerario
plural y creativo, sin reglas rigidas que definan los horizontes de
posibilidad.” (Duschatzky, Skliar, 2000: 20)

Frente al analisis realizado hasta el momento se puede ver en qué aspecto
se esta restringiendo el campo de los posibies de ios nifios/as con TEA, donde se
encuentran con la primer barrera desde la propia educacion, que tal como se ha
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podido constatar en reiterados documentos se potencializa en la vida adulta
cuando se hace imposible el ingreso al mercado laboral.

Ahora; ¢Qué sucede cuando este campo de Jos posibles es tan restringido
que no permite consolidar una idea o proyecto de vida? Tal y como fue resaltado
por un padre:

“Yo no puedo pensar en su futuro cuando lamentablemente no tengo
claro el presente, yo lo vivo y supero el dia a dfa, pero para mi el
mafiana es borroso totalmente.” (Entrevista a padre (5), Setiembre
2010)

Asi, estas familias con nifios/as con TEA se encuentran con serias
dificultades de sostener proyectos a futuro, solo queda la “ilusién” de que desde el
Estado se desarrollen politicas verdaderamente inclusivas. Es dificil disefar un
mapa de ruta cuando la vision es difusa y las incertidumbres crecen dia a dia.
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Reflexiones Finales

La elaboracién de la presente investigacion fue una experiencia sumamente
valiosa para la estudiante. Ha brindado insumos de primera mano delineando de
alguna manera ulteriores intervenciones, formas de ver y pensar la realidad en lo
que respecta a la Deficiencia, Discapacidad y sobre todo al Trastorno del Espectro
Autista.

Ha sido un proceso de aprendizaje, donde uno de ellos fue €l no utilizar con
liviandad el término “discapacidad” como muchas personas lo hacen, sin pensar
en su contenido y el peso que significa para quien es rotulado de esa forma. El
Trastorno del Espectro Autista, como fue sefalado, es un TRASTORNO y no una
Discapacidad. Esa es una terminologia utilizada para la diferencia y para marcar y
demarcar quiénes “somos” y quienes “son”.

La respuesta de las familias hacia la investigacion fue positiva y valorada,
dado que, tal como ellos mismos lo resaltaron, la tematica del TEA es ain muy
desconocida y en la teoria practicamente inexistente. Asi se notd en la
predisposicion de los padres por brindar la informacién que fuese necesaria sin
restricciones, abriendo no solo las puertas de sus hogares sino que tambien de
sus subjetividades, con el compromiso moral y ético por parte de la estudiante de
lograr un andlisis serio y responsable sobre cada respuesta.

Al comienzo de la presente Investigacién surgieron algunas prenociones,
algunas de las cuales fueron coincidentes con lo surgido a partir de la
investigacion y otras no tanto.

Asi, se ha logrado comprobar como, desde las Organizaciones
Especializadas en el area de la discapacidad, la mirada se centra desde un
modelo médico, siendo la rehabilitacién y la medicalizacion dos aspectos
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presentes. Donde el discurso médico transversaliza su accionar cotidiano en la
relacion Organizacién- nifio/a con TEA.

Se ha podido constatar también que las familias han sido, son y seran uno
de los espacios privilegiados de aprendizaje, favoreciendo el desarrollo de la
personalidad y desemperio del nifio/a con TEA en la vida social.

Asi, también, se ha comprobado que; el campo de los posibles que se les
presenta a las familias y nifios/as con TEA es restringido, hallandose un espacio
‘especializado” como unico lugar de inclusion posible, siendo manifiesta la idea de
Inclusion excluyente.

En lo que respecta a aquellas prenociones que no “coincidieron” de alguna
manera a la realidad investigada, corresponden las siguientes; las familias con
nifos/as con TEA son familias monoparentales, no hallandose asi el ideal de
familia nuclear, como Unico espacic de contencién del nifio/a.

Asi también, la idea de pensar a la familia y la medicina como dos
instituciones sumamente ligadas a lo largo de la historia, donde la familia
reproduce aun hoy un modelo médico, llevando implicito el ideal de normalizacion
y control social sobre el cuerpo.

Es importante resaitar la reflexion que deja esta investigacion. Al parecer, a
partir de los discursos de {as distintas personas entrevistadas, la familia seria el
Unico espacio “solido” que el nifio/a con TEA se encuentra, “no existiendo” en el
mundo exterior a su seno familiar, la posibilidad de una mirada que no sea desde
el padecimiento y la victimizacidon. Desde la propia educacion se deben lograr

implantar nuevos patrones de ensefianza, donde las leyes no queden planteadas

Unicamente como buenas intenciones de unas pocas personas.

Es importante lograr incentivar el compromiso desde la sociedad en su
conjunto y tratar entre todos/as de apuntar a un cambio, sobre todo en las miradas
que no hacen mas que estigmatizar y volver una y otra vez sobre la construccion
de una discapacidad, donde tan solo existe una deficiencia. Mas aln, si se
retoman las caracteristicas que presentan los nifios/as con TEA, tal como fue
resaltado en el Capitulo Il. Entonces, cabe cuestionarse: ¢Por qué deben ser
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derivados a circuitos especiales? La realidad investigada demuestra que los
nifos/as diagnosticados con TEA pueden participar activamente en la educacion
comdn. Ahora, ¢donde se produce el quiebre? ¢Quiénes son los que no estan
preparados? ¢jLos nifios/as con TEA o los propios docentes y/o la institucion
educativa?

Estas familias no tienen hoy una idea clara sobre cdmo se desarrollara su
futuro de aqui en adelante. Esta situacion preocupa, y mucho, si se lo mira desde
la Optica de que aun existen nifios/as que teniendo la capacidad de leer y escribir
(como realmente sucede con aguellos que tienen Trastorno de Asperger), no se
les esta dando la posibilidad de participar de una educacion formal donde logre
desplegar su ser y condicion de sujeto de derechos. ¢ Por qué quedar recluidos a
la sombra de circuitos especiales, que la mayor de las veces mas que propiciar
que el nifiofa aprenda y se desarrolle, logran una situacién contraria, acentuando
mas la deficiencia?

"Es tan triste no enconfrar un espacio para tu hijo y ver como las
puertas se te cierran y que con tan solo veric ya se forman un rotundo
no y ahi quedamos nosotros, sin darle la posibilidad de que se forme
como persona capaz de vivir libremente, son tantos los cuestionamiento
que me hago y la incertidumbre que me queda, pero ;sabes cuéal es mi
certeza? Que mi hijo es un cristal sin pulir.” (Entrevista a madre (1},
Setiembre 2010)
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