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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como objetivo explorar la dinamica familiar de personas
con TEA en Argentina durante el periodo de Aislamiento Social, Preventivo y Obligatorio

decretado por el gobierno Argentino, ante la pandemia por Covid-19.

Para llevarla a cabo se empled el enfoque cualitativo, con un disefio fenomenoldgico
que permitié explorar, describir y comprender las experiencias de la familia respecto del
fendmeno del aislamiento y descubrir elementos en comun de tales vivencias. Se trabaj6 con
una muestra conformada a través del método de saturacién tedrica que consistio en una familia
con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista. Para poder obtener las
perspectivas de los participantes, sus sentimientos, emociones y vivencias se utilizd6 como

instrumento de recoleccion de datos la tele-entrevista.

Los resultados revelaron que la dindmica familiar ha sufrido cambios relevantes durante
el periodo de aislamiento. El trabajo terapéutico ha sido abruptamente interrumpido y

reemplazado por las actividades y estrategias creadas por la familia ante la crisis tan inesperada.

El aislamiento social ha generado un detenimiento en el progreso del nifio con autismo.
Ante la ausencia total del apoyo terapéutico y cese de los tratamientos, la familia se encargo de
reemplazar al equipo terapéutico realizando algunas de las actividades planificadas, incluso las
tareas escolares logrando un resultado muy pobre ya que las personas con autismo tienen
dificultades para lograr permanencia frente a una actividad a través de plataformas digitales.
La familia manifestdé que si bien ha habido algunos logros como asi también se hicieron
presentes algunos sintomas ya superados, lo mas significativo ha sido el detenimiento en el

progreso del nifio.

Palabras clave: autismo; aislamiento; cuarentena; dinamica familiar; familia.



ABSTRACT

The objective of this research was to explore the family dynamics of people with ASD
in Argentina during the period of Social, Preventive and Mandatory Isolation decreed by the

Argentine government, in the face of de Covid-19 pandemic.

To carry it out, a qualitative approach was used, with a phenomenological design that allowed
exploring, describing and understanding the experiences of the family regarding the
phenomenon of isolation and discovering common elements of experiences stories. We worked
with a sample made up through the theoretical saturation method that consisted of a family
with a member diagnosed with autism spectrum disorder. In order to obtain the perspective of
the participants, their feelings, emotions and experiences, the tele-interview was obtained as a

data collection instrument.

The results revealed that the family dynamics have undergone relevant changes during
the period of isolation. The therapeutic work has been abruptly interrupted and ended by the

activities and strategies created by the family in the face of such an unexpected crisis.

Social isolation has generated a halt in the progress of the child with autism. Given the
total absence of therapeutic support and cessation of treatment, the family took it upon
themselves to replace the therapeutic team by carrying out some of the planned activities,
including homework, achieving very poor results since people with autism have difficulties in
achieving permanence in the face of to an activity through digital platforms. The family said
that although there have been some achievements as well as some symptoms already overcome,

the most significant has been the halt in the progress of the child.

Keywords: autism; isolation; quarantine; family dynamics; family



INTRODUCCION

Dada la complejidad del Trastorno del Espectro Autista (TEA), las familias y el equipo
interdisciplinario (médicos, psicélogos, acompafiantes terapéuticos, etc.) se enfrentan a un

problema desafiante que no pocas veces encierra un diagnostico secundario.

Esta complejidad se ve intensificada frente al aislamiento social, preventivo y

obligatorio dispuesto por el gobierno argentino ante la pandemia por Covid-19.

El presente trabajo tiene como objetivo central, explorar la dinamica familiar de
personas con TEA en Argentina durante el periodo de Aislamiento Social, Preventivo y

Obligatorio decretado por el gobierno Argentino, ante la pandemia por Covid-19.

La diversidad en los casos de TEA, llevan a investigar las distintas formas de

afrontamiento ante la situacion de confinamiento obligatorio.

Se analizara la dindmica familiar que surge durante la cuarentena en familias con nifios,

nifias y adolescentes con autismo en Argentina.

“Cuando la situacion es buena, disfrutala.
Cuando la situacion es mala, transformala.
Cuando la situacion no puede ser transformada, transformate”.

Viktor Frankl
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CAPITULO I AUTISMO

1.1 Definiciones del Trastorno del Espectro Autista:

En la quinta edicion del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales,
DSM V (American Psychiatric Association, APA, 2013), se menciona al autismo a partir de
una clasificacion por espectros, es decir, agrupaciones de sindromes vinculados por la
presencia de fenotipos compartidos. Este trastorno se caracteriza por graves alteraciones
generalizadas en maltiples &reas del desarrollo: en la interaccion social, en la comunicacion, y
en la presencia de comportamientos e intereses estereotipados. Se presenta una clasificacion de
cuadros posibles dentro del espectro autista: el trastorno autista, el trastorno desintegrativo

infantil, el trastorno de Asperger y el trastorno generalizado del desarrollo no especificado.

Por su parte en la Clasificacion Internacional de las Enfermedades (CIE 11), la
Organizacién Mundial de la Salud menciona que el trastorno del espectro autista se caracteriza
por déficits persistentes en la capacidad de iniciar y sostener la interaccion social reciproca y
la comunicacion social, y por un rango de patrones comportamentales e intereses restringidos,
repetitivos e inflexibles. El inicio del trastorno ocurre durante el periodo del desarrollo,
tipicamente en la primera infancia, pero los sintomas pueden no manifestarse plenamente hasta
mas tarde, cuando las demandas sociales exceden las capacidades limitadas. Los déficits son
lo suficientemente graves como para causar deterioro a nivel personal, familiar, social,
educativo, ocupacional o en otras areas importantes del funcionamiento del individuo, y
generalmente constituyen una caracteristica persistente del individuo que es observable en
todos los ambitos, aunque pueden variar de acuerdo con el contexto social, educativo o de otro
tipo. A lo largo del espectro los individuos exhiben una gama completa de capacidades del

funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje.
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Todas las personas con autismo son diferentes, no estan caracterizadas por los rasgos
de estos trastornos, sino que se caracterizan por el entorno en el que viven, las experiencias que
tienen en sus vidas y, sobre todo, por los apoyos que tengan para superar las dificultades de

estas experiencias y los modelos educativos a los que estén sujetos (Bafia Castro, 2015)

Eshraghi, et al., en 2020, establecieron que las personas con autismo pueden tener
diferentes tipos de desafios conductuales, incluidos déficits en la comunicacién social,
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, irritabilidad y agresion. Tales comorbilidades
comunes pueden presentar desafios adicionales a enfrentar durante la pandemia de COVID-19,
lo que hace que sea mas dificil recibir las terapias necesarias, practicar el distanciamiento fisico
y adaptarse a las rutinas diarias interrumpidas. Por lo tanto, afirman que las personas con
autismo son un grupo importante que podria necesitar apoyo adicional durante el brote de

COVID-19 y futuras emergencias de salud publica.

1.2 Aproximacion historica:

Las primeras descripciones, consolidadas como relevantes, sobre lo que actualmente
denominamos trastornos del espectro autista (TEA) corresponden a las publicaciones de Leo

Kanner (1943) y Hans Asperger (1944) (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Sin embargo, tal como mencionaron Artigas-Pallares y Paula en 2012, el vocablo
autismo no fue utilizado en la literatura médica hasta 1911. En esa fecha, el psiquiatra suizo
Paul Eugen Bleuler introdujo este término para referirse a una alteracion, propia de la
esquizofrenia, que implicaba un alejamiento de la realidad externa. Bleuler, profundamente
interesado en la esquizofrenia, utilizé el significado inicial para referirse a la marcada tendencia
de los pacientes esquizofrénicos a vivir encerrados en si mismos, aislados del mundo emocional

exterior.
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Poco después, en 1923, el psicologo también suizo, Carl Gustav Jung introdujo los
conceptos de personalidad extravertida e introvertida, ampliando el enfoque psicoanalitico de
Sigmund Freud. Este enfoque definia a la persona con autismo como un ser profundamente
introvertido, orientado hacia el mundo interior. El introvertido era para Jung una persona
contemplativa que disfrutaba de la soledad y de su mundo interno; de manera que la
introversion severa, denominada autismo, se creia que era caracteristica de algunas formas de

esquizofrenia (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

1.3 El autismo en el DSM:

En el aflo 2012, Artigas-Pallares, y Paula, afirmaron que, con el fin de homogeneizar
la conceptualizacion de los trastornos mentales y unificar los criterios diagnésticos entre los
profesionales se elaboraron los manuales diagnosticos, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) el International Classification of Diseases (ICD) y la American Psychiatric Association
el Diagnostics and Statistics Manual of Mental Disorders (DSM). La primera version, el DSM-
| aparecio en el afio 1952. Aunque el autismo ya habia sido identificado como una entidad
especifica nueve afios antes no fue incluido en esta version. Los nifios de caracteristicas

descritas en el autismo eran diagnosticados como "reaccion esquizofrénica de tipo infantil™.

El DSM-II, aparecido en 1968, tampoco contemplaba al autismo como un diagndstico
especifico, sino como una caracteristica propia de la esquizofrenia infantil. Se puntualizaba:
"La condicién puede manifestarse por conducta autista, atipica y aislamiento”; y se
mencionaba, ademas, la existencia de “un fracaso para desarrollar una identidad independiente
de la madre”. También hacia referencia a la “posible asociacién con retraso mental”, como una

caracteristica adicional (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

No fue hasta 1980, con la publicacién del DSM-III, cuando se incorpor6 el autismo

como categoria diagndstica especifica. Se contemplaba como una entidad Unica, denominada
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"autismo infantil”. Para su diagnostico se requerian seis condiciones, todas las cuales debian
estar presentes. EI DSM 111-R, aparecido en 1987, supuso una modificacion radical, no sélo de
los criterios sino también de la denominacion. Se sustituy6é autismo infantil por trastorno
autista. Con ello el autismo quedaba incorporado a la condicion de “trastorno” (disorder),
término que se usa en los manuales para definir genéricamente los problemas mentales,
marcando una distancia conceptual con la terminologia propia de los problemas médicos de

etiologia y fisiopatologia conocida total o parcialmente.

Artigas-Pallares, y Paula, en 2012 agregaron que en los afios 1994 y 2000 aparecieron
respectivamente el DSM-IV y el DSM IV-TR que, aunque no planteaban modificaciones
sustanciales entre ellos, representaron un nuevo cambio radical. Por una parte, se definieron 5
categorias de autismo: trastorno autista, trastorno de Asperger, trastorno de Rett, trastorno
desintegrativo infantil y trastorno generalizado del desarrollo no especificado. Ademas, se
incorporé el término trastornos generalizados del desarrollo (pervasive developmental

disorders), como denominacién genérica para englobar los subtipos de autismo.

Finalmente, los mencionados autores remarcan que el DSM 5 va a consolidar
conceptualmente el autismo, sustituyendo la denominacién de trastornos generalizados del
desarrollo por la de Trastorno del Espectro Autista (TEA). Los trastornos generalizados del
desarrollo, tal como se contemplan en el DSM-IV-TR, incluyen el trastorno de Rett. Pero
actualmente se conoce lo suficiente sobre este trastorno para ser considerado una enfermedad
genética especifica cuya relacion con el autismo no va més all& de la coincidencia de algunos
sintomas. Por el contrario, no se han encontrado datos genéticos, neurobiolégicos o cognitivos
que permitan distinguir cualitativamente trastorno autista, trastorno de Asperger, trastorno
desintegrativo infantil y trastorno autista no especificado. EI motivo méas convincente para
incorporar dentro de los TEA, el trastorno de Asperger, el trastorno desintegrativo infantil y

los TGD-NOS se sustenta en el hecho de que las diferencias entre los supuestos subtipos de
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autismo no vienen determinadas por los sintomas especificos del autismo, sino por el nivel

intelectual, la afectacion del lenguaje, y por otras manifestaciones ajenas al nucleo autista.
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CAPITULO II: LA FAMILIA

2.1 Concepto de familia:

Dos grandes autores especialistas en el tema como Minuchin, S. y Fishman, C. en 1984
definen a la familia, como: “Un grupo natural que en el curso del tiempo ha elaborado pautas
de interaccion. Estas constituyen la estructura de la familia, que a su vez rige el funcionamiento
de los miembros de la familia, define sus gamas de conducta y facilita su interaccion reciproca”.
Los mismos autores agregan y amplian: “las familias son sistemas multi-individuales de
extrema complejidad, pero son, a su vez subsistemas de unidades mas vastas: la familia extensa,

el vecindario, la sociedad como un todo”.

Segun Simon, Stierlin y Wynne en 1988 una familia funcional es aquella que cumple
con pardmetros que la investigacion ha definido como necesarios para identificar la dindmica
de la familia dentro de pardmetros aceptables. Debemos distinguir las caracteristicas que
sefialan las diferencias entre una familia funcional y una familia disfuncional. La diferencia se
advierte cuando se hace foco en: La capacidad de la familia para resolver problemas, el clima
emocional de la familia, la capacidad para cambiar, en el curso del ciclo vital de la familia, la
capacidad para regular la proximidad y la distancia en las relaciones intrafamiliares y la
formacion de fronteras generacionales funcionales (citado en Minuchin, Fishman y Etcheverry,

1984).

Minuchin y Fishman, 1984 afirman que no queda ninguna duda de que todos estos
factores son influidos a su vez y de manera simultanea por los contextos sociales, econémicos,
culturales, y comunitarios de cada una de las familias, y que cada uno de estos ambitos deben
tenerse en cuenta en la evaluacion, ya que representan el suprasistema en el cual estan, de hecho

incluidos.
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Por su parte en 1976 Satir indico que las familias que funcionan bien, resuelven los
problemas con diverso grado de éxito y requieren lapsos diversos, para hacerlo. Las familias
funcionales evitan paralizar o fijar sus procesos interaccionales. Los conflictos suelen ejercer
un efecto positivo, en cuanto a que estimulan los cambios de desarrollo necesarios. No hace
falta un chivo emisario que con sus sintomas resulte el portavoz denunciante de la disfuncién

existente (citado en Minuchin, Fishman y Etcheverry, 1984).

La familia juega un papel de referencia al ser el grupo primario mas representativo y de
referencia social. En el caso del autismo pasa a ser imprescindible su aportacién educativa
puesto que facilita los apoyos y oportunidades para el desarrollo de las personas mas alla de
sus alteraciones y dificultades. De su actuacion y del papel educativo y socializador de los
padres, hermanos y abuelos, van a depender muchas de las expectativas, posibilidades y

bienestar de la persona (Bafia Castro, 2015).

2.2 El autismo vy la familia:

El impacto que surge en la familia una vez diagnosticado el autismo es muy
significativo. La llegada de un hijo con alguna dificultad grave corrompe la ilusion de tener un
hijo con un desarrollo armonioso. La estructura familiar se estremece, las areas sociales y
econdmicas terminan siendo muy afectadas. Los padres deben tomar actitudes nuevas frente a
la situacion lo que lleva a pasar por el proceso de duelo de aquel hijo anhelado, basandose el
mismo en descreimiento y sorpresa, negociacion, irritacién y culpa, depresién, llegando

finalmente a la aceptacion (Rodriguez Carrion, 2012).

A lo largo de muchos afios predomind una vision deficitaria, patologica y excepcional
sobre las personas con autismo. Hoy pasamos de esa concepcidn de corte patoldgico centrada
en el déficit a otra educativa, en la que el eje son las necesidades y las demandas familiares. En

tal sentido, el grado de vulnerabilidad de la familia frente a la crisis y la adaptacion o falta de
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ajuste familiar dependera de los recursos de la familia, la estimulacion la seriedad del suceso

(Bana Castro, 2015).

2.3 Rol de los padres:

La primera etapa ante la llegada de un hijo con autismo estd marcada por la
incertidumbre ante la ausencia de un rotulo para designar el comportamiento de ese nifio. Las
conductas asociadas al autismo comienzan a manifestarse a partir de los 18 meses de edad,
tomando a los padres por sorpresa. A esto se suma la demora en el diagnostico, que puede
llevar meses e incluso afios. Posteriormente, lo que parece generar angustia no es solo la
reaccion de los otros ante la diferencia, sino el enfrentarse a través de esto a los propios
sentimientos. La convivencia en el plano emocional del amor y el orgullo por sus hijos con el
agotamiento y la tristeza que puede ocasionar esa diferencia que se establece. Més alla del
impacto del diagnostico, de la incertidumbre y de las dificultades que surgen en la vida
cotidiana, el hecho mismo de tener un hijo autista provoca sentimientos de angustia que
resultan dificiles de expresar. Incluso llega a manifestarse cierta culpa por tener esos
sentimientos y cualquier minimo comentario al respecto va acompafiado de referencias
positivas hacia sus hijos, como el orgullo que sienten por ellos o lo especiales que son (Ramos,

2010)

Los padres establecen un contacto cotidiano con el saber médico y toman
posiciones respecto de los debates presente en cuanto a tratamientos. Este dialogo intenso
genera vinculos entre padres y profesionales de la salud ya sea por apoyo u oposicion y ademas
provoca distintas dinamicas particulares entre los padres. Asi, surgen las preguntas acerca de
que es ser padres de personas autistas y cuales son sus tareas. No hay una respuesta a esto.
Desde cuales decisiones son responsabilidad de los padres y hasta donde llegara su capacidad
de accionar, son bien disimiles. Algunos padres toman el rol de evaluar la legitimidad de las

practicas medicas tomando una posicion firme al respecto y desplegando defensas y
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acusaciones dirigidas al campo médico. Otros confian en que la persona que trata a sus hijos,
limitdndose a informarse de las opciones posibles y luego decidir sobre lo mas conveniente

para sus hijos (Ramos, 2010)

Con respecto al género en la crianza de nifios del espectro autista, existen claras
diferencias; por un lado, las madres suelen presentar mayores niveles de angustia, ansiedad,
estrés, y un estado de animo negativo, debido a que se involucran demasiado con el cuidado de
su hijo, actuando como cuidador principal. Suelen dejar de lado sus carreras, sintiéndose
afectadas emocionalmente; mientras que los padres suelen demostrar mayor firmeza en sus

sentimientos (Jones, Totsika, Hastings y Petalas, 2013)

2.4 Rol de los hermanos:

El impacto del diagndstico del nifio con TEA en los hermanos varia de acuerdo a la
posicién de los hermanos en la familia, existen casos en donde el/la hermano/a mayor
experimentd un duelo porque no veia claro el futuro de su hermano, no sabian sobre el trastorno
ni como manejarlo. En cambio, los hermanos menores o con una edad contemporanea a la del
nifio autista lo han aprendido a sobre llevar de una manera méas natural, experimentando
diferentes emociones como celos porque se le brinda mayor atencién al nifio autista, y también

estan alerta en las crisis para no salir lastimados (Castillo, 2021)

Los hallazgos de Orsmond y Kuo en el afio 2009 establecen que cuando un hermano o
hermana tiene TEA existen cualidades unicas en las relaciones entre ellos en la adolescencia y
en la edad adulta. Si bien en la adultez el contacto entre hermanos disminuye, los hermanos
adultos informan el mismo grado de afecto positivo en la relacion que los hermanos

adolescentes, es decir que puede haber estabilidad a lo largo del tiempo en la cercania de la
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relacion entre hermanos cuando un hermano tiene un TEA. Contrariamente cuando ninguno de
los hermanos tiene una discapacidad, la cercania en la relacion entre hermanos tiende a
disminuir en la adolescencia y la edad adulta joven, y luego aumenta nuevamente en la edad

adulta media y posterior.

A pesar del cambio que genera el diagnostico en la familia la adaptacion al nuevo estilo
de vida y la aceptacion de la condicion de un hermano autista, no todo es negativo. Los
hermanos muestran una mayor empatia, tolerancia al estrés, capacidad para adaptarse y mayor
sentido de responsabilidad de cuidado de la familia. En general, las repercusiones psicosociales

que experimentan los hermanos varian de acuerdo a cada ndcleo familiar (Castillo, 2021)

Por otra parte, y segun un estudio de Rivers y Stoneman, 2003, cuando en una familia
hay un nifio con autismo los hermanos de desarrollo tipico expresan satisfaccion con sus
relaciones entre hermanos, en cambio los padres eran algo menos positivos acerca de la relacion

entre hermanos que los propios hermanos.

Tener un hermano que tiene un trastorno del espectro autista no solo presenta aspectos
negativos, si bien hay estudios que afirman que puede afectar la identidad personal y el
desarrollo personal de un hermano en desarrollo tipico de varias maneras, también se ha
comprobado que las interacciones con el hermano que tiene trastornos del espectro autista y
con otras personas pueden evocar una gran cantidad de experiencias que pueden beneficiar y
desafiar a los hermanos de desarrollo tipico. La capacidad de los hermanos de desarrollo tipico

para hacer frente a las experiencias adversas debe seguir siendo un foco (Watson, et al. 2021).
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CAPITULO I11: PANDEMIA POR COvid — 19

3.1 Pandemia por COvid-19:

El 11 de marzo de 2020 profundamente preocupada por los alarmantes niveles de
propagacion de la enfermedad y por su gravedad, y por los niveles también alarmantes de
inaccion, la OMS determina en su evaluacion que la COVID-19 puede caracterizarse como una

pandemia (Organizacion Mundial de la Salud, 2020)

Pandemia no es una palabra que deba utilizarse a la ligera o de forma imprudente. Es
una palabra que, usada de forma inadecuada, puede provocar un miedo irracional o dar pie a la
idea injustificada de que la lucha ha terminado, y causar como resultado sufrimientos y muertes
innecesarias. El hecho de describir la situacién como una pandemia no cambia la evaluacién
de la OMS de la amenaza que representa este virus. No cambia lo que la OMS esta haciendo,
ni tampoco lo que los paises deben hacer. Nunca antes habiamos visto una pandemia generada
por un coronavirus. Al mismo tiempo, nunca antes habiamos visto una pandemia que pudiera

ser controlada (Organizacién Mundial de la Salud, 2020)

3.2 Cuarentena:

Tal como afirman Brooks, S.F. y cols, la cuarentena es la separacion y restriccion de
movimiento de personas que potencialmente han estado expuestas a una enfermedad
contagiosa para determinar si se enferman y asi reducir el riesgo de que infecten a otros.

La palabra cuarentena se uso por primera vez en Venecia, Italia, en 1127 con respecto

a la lepra y se us6 ampliamente en respuesta a la Peste Negra, aunque no fue hasta 300 afios
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después que el Reino Unido comenzd a imponer correctamente la cuarentena en respuesta a la
peste.

Maés recientemente, la cuarentena se ha utilizado en el brote de la enfermedad por
coronavirus 2019 (COVID-19). Este brote ha hecho que ciudades enteras en China hayan sido
colocadas efectivamente en cuarentena masiva, mientras que a muchos miles de ciudadanos
extranjeros que regresan a casa desde China se les ha pedido que se aislen en casa 0 en

instalaciones estatales.

Hay precedentes de tales medidas. También se impusieron cuarentenas en toda la ciudad
en areas de China y Canada durante el brote de sindrome respiratorio agudo severo (SARS) de
2003, mientras que pueblos enteros en muchos paises de Africa occidental fueron puestos en

cuarentena durante el brote de ébola de 2014.

3.3 Aislamiento social, preventivo y obligatorio:

El aislamiento es una medida que se dispone con el fin de proteger la salud publica
frente a la propagacion de un nuevo virus. Los coronavirus (CoV) son una gran familia de virus
que causan enfermedades que van desde el resfriado comun hasta enfermedades mas graves.
La epidemia de COVID-19 fue declarada por la OMS una emergencia de salud publica de
preocupacion internacional el 30 de enero de 2020. El Director General de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), el doctor Tedros Adhanom Ghebreyesus, anuncio el 11 de marzo
de 2020 que la nueva enfermedad por el coronavirus 2019 (COVID-19) puede caracterizarse
como una pandemia. La caracterizacion de pandemia significa que la epidemia se ha extendido
por varios paises, continentes o todo el mundo, y que afecta a un gran nimero de personas.

(Organizacion Panamericana de la Salud, 2020)
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El aislamiento es la medida que se adopta para separar a las personas afectadas con una
enfermedad contagiosa de las personas que no estan infectadas. Las personas en aislamiento
deben quedarse en sus casas hasta que sea seguro estar en contacto con otras personas. En el
hogar, cualquier persona enferma o infectada debe separarse de otras personas y permanecer
en una habitacion o area especifica "para enfermos” y usar un bafio separado. (Centro para el

Control y la Prevencion de enfermedades de Estados Unidos, 2020)

En Argentina, el Decreto de Necesidad y Urgencia (DNU) 297/2020 establece el
aislamiento social, preventivo y obligatorio hasta el 7 de junio de 2020 para todas las personas
que se encuentren en el pais. El aislamiento social, preventivo y obligatorio es una medida
excepcional que el Gobierno nacional adopta en un contexto critico. Con el fin de proteger la
salud publica frente a la propagacion del nuevo coronavirus, se dispuso que todas las personas
que habitan en el pais o se encuentren en él en forma temporaria deberan permanecer en sus
domicilios habituales, solo pudiendo realizar desplazamientos minimos e indispensables para

aprovisionarse de articulos de limpieza, medicamentos y alimentos.

A partir de la Decision Administrativa 490/2020 se incorpora como excepcion al DNU
29712020 la circulacion de las personas con discapacidad y aquellas comprendidas en el
colectivo de trastorno del espectro autista. Las personas con discapacidad podran salir a la via
publica, con un Unico acompafante, familiar o conviviente, si lo necesitaren, para realizar
paseos breves, a no mas de 500 metros de su residencia. En tales casos, las personas asistidas
y su acompafiante deberan portar sus respectivos DNI y el Certificado Unico de Discapacidad
o la prescripcion médica donde se indique el diagndstico y la necesidad de salidas, la cual podra

ser confeccionada en forma digital.

Por su parte, la Resolucion 77/2020 de la Agencia Nacional de Discapacidad establece

que las personas con discapacidad solo podran realizar salidas breves cuando no tengan
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sintomas compatibles con COVID-19 (fiebre, dolor de garganta, tos y/o dificultad respiratoria)
y siempre que no se encuentren comprendidas en ninguna de las siguientes circunstancias: a)
Sean mayores de sesenta afios; b) Tengan enfermedades respiratorias cronicas, enfermedad
pulmonar obstructiva, enfisema congénito, displasia broncopulmonar, bronquiectasias, fibrosis
quistica y asma moderado o severo; ¢) Tengan enfermedades cardiacas, insuficiencia cardiaca,
enfermedad coronaria, valvulopatias y cardiopatias congénitas; d) Tengan inmunodeficiencias;
e) Tengan diabetes, insuficiencia renal cronica en dialisis 0 con expectativas de ingresar a
dialisis en los siguientes seis meses; f) Personas embarazadas. Las salidas se ajustaran a un
cronograma segun el altimo numero del documento. Ademas, regula las prestaciones
profesionales a domicilio destinadas a personas con discapacidad y aquellas comprendidas en
el colectivo de trastorno del espectro autista. Dicha resolucidn establece que solo se realizaran
en forma presencial aquellas prestaciones de estricta necesidad, impostergables, y que no
admitan su realizacion en modo virtual, y que no se podra hacer uso de este tipo de prestaciones
si la persona que recibira la misma, alguno o alguna de sus convivientes, o el profesional
respectivo, posee sintomas de Covid-19 o se encuentra alcanzado por alguna de las
circunstancias anteriormente descritas. Esta limitacion se extiende si algin conviviente con el

paciente presentara los sintomas.

3.4 El impacto psicologico de la cuarentena:

La revision realizada por Broocks y cols, sugiere que el impacto psicologico de la
cuarentena es amplio, sustancial y puede ser duradero. Esto no quiere decir que no se deba usar
la cuarentena; los efectos psicoldgicos de no usar la cuarentena y permitir que la enfermedad
se propague podrian ser peores.

Sin embargo, privar a las personas de su libertad por el bien publico en general suele
ser polémico y debe manejarse con cuidado. Si la cuarentena es esencial, nuestros resultados

sugieren que los funcionarios deben tomar todas las medidas necesarias para garantizar que
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esta experiencia sea lo mas tolerable posible para las personas. Esto se puede lograr:
diciéndoles a las personas qué esta sucediendo y por qué, explicando cuanto tiempo continuara,
brindandoles actividades significativas para hacer durante la cuarentena, brindandoles una
comunicacion clara, asegurando suministros basicos (como alimentos, agua y suministros
médicos) estan disponibles, y reforzando el sentido de altruismo que la gente deberia, con
razon, sentir. Los funcionarios de salud encargados de implementar la cuarentena, que por
definicion tienen un empleo y generalmente tienen una seguridad laboral razonable, también

deben recordar que no todos estan en la misma situacion.

Estas medidas han tenido un impacto psicolégico en muchas familias en todo el mundo-
Algunos estudios identificaron factores estresantes durante la cuarentena, como su duracion, el
miedo a la infeccion, la frustracién y el aburrimiento, la informacion inadecuada, las finanzas
y el estigma. Durante este periodo, algunos nifios vieron sus rutinas cambiadas por completo y
tuvieron que respetar reglas no siempre comprensibles para ellos (por ejemplo, desinfectarse

las manos, no tocarse los o0jos ni la nariz y cubrirse la boca)-

Los nifios con TEA se pueden considerar uno de los grupos vulnerables que pueden

verse afectados en mayor medida.

Segun estudios de Oomen, et al. 2021, el impacto de la pandemia puede ser mas fuerte
para las personas con autismo por dos razones principales: en primer lugar, el autismo se asocia
con un mayor riesgo de problemas de salud mental, incluida una mayor probabilidad de
trastornos de salud mental comorbidos como los trastornos del estado de &nimo y la ansiedad.
En segundo lugar, el autismo se caracteriza por dos dominios de sintomas centrales que se ven
directamente afectados por la pandemia. Por un lado, las personas con autismo experimentan
dificultades de interaccién social y comunicacion, como dificultades para iniciar o responder a

las interacciones sociales, ajustar su comportamiento para adaptarse a diversos contextos
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sociales y desarrollar y mantener relaciones. Por otro lado, las personas con autismo muestran
comportamientos, intereses y actividades repetitivos y restringidos. Este Gltimo dominio
incluye la insistencia en la igualdad y la adherencia inflexible a las rutinas, lo que a veces
resulta en angustia extrema en respuesta a pequefios cambios (rutinarios) y dificultades con las
transiciones. Estos dos dominios de sintomas centrales del autismo se ven directamente
afectados por la pandemia, ya que afecta nuestras interacciones sociales y da como resultado
grandes cambios continuos en nuestra vida cotidiana. Esto da razones para creer que las
personas con autismo pueden experimentar la pandemia de una manera Unica. Dado el hecho
de que se informa que los adultos con autismo tienen mas dificultades para hacer frente a los
eventos estresantes que los neurotipicos, y especialmente porque se sabe que los niveles de
ansiedad y depresion son generalmente altos en la poblacion con autismo, existe la necesidad
de investigacion para determinar el impacto de la pandemia en la salud mental de las personas

con autismo.

Una caracteristica comun de los nifios en el espectro del autismo es la obsesion con la
rutina, los rituales y la inflexibilidad, y estos individuos podrian constituir un grupo de riesgo
de complicaciones de salud mental por la pandemia de COVID-19. Existe evidencia
considerable de que los nifios con TEA tienen un riesgo intensificado de ansiedad, lo que puede
exacerbar los sintomas de TEA y aumentar los problemas de conducta. Los médicos deben
estar atentos a las sefiales de advertencia mostradas no solo por los grupos de riesgo, sino
también por todas las familias con respecto al impacto de la pandemia de la COVID-10 en la
salud mental. Todos los profesionales de salud deben estar preparados para la vigilancia de los

trastornos mentales en las familias durante y después de este periodo (Amorim et al., 2020),

La situacion de estricto confinamiento produjo un cambio profundo de rutina para las
personas con TEA y sus familias. Los padres y cuidadores se enfrentaran con mayor frecuencia

frente a comportamientos severamente desafiantes en los individuos con autismo debido al
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apoyo reducido de los profesionales, tener que trabajar desde el hogar o perder el empleo. Esta
exigencia de cuidado de los nifios sin el apoyo diario de los especialistas podria abrumar a los

padres (Eshraghi et al., 2020).

Ademas, los colegios y las asociaciones que brindan atencion o programas
especializados tuvieron que cerrar. Estos cierres significan que las personas con TEA
recibieron menos horas de terapia esenciales (por ejemplo, de logopedia, psicologia, terapia
ocupacional, apoyo escolar) y tiempo en el aula de lo que normalmente recibian (Eshraghi et

al., 2020).
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CAPITULO IV: OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

4.1 Objetivo General:

. Relevar la dinamica familiar de una familia con un miembro nifio, nifia o adolescente
con trastorno del espectro autista durante el periodo de aislamiento social, preventivo y

obligatorio en Argentina.

4.2 Objetivos especificos:

. Identificar las actividades y estrategias de afrontamiento utilizada por la familia frente

a la crisis inesperada.

. Explorar el trabajo terapéutico con los nifios con autismo durante el aislamiento social

preventivo y obligatorio.



SEGUNDA PARTE:
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CAPITULO V: METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

5.2 Metodologia:

5.2.1 Disefio:
La finalidad del presente estudio es conocer la dinamica familiar durante el periodo de
Aislamiento Social preventivo y obligatorio en familias con un miembro con Trastorno del

Espectro Autista.

El enfoque de la investigacion es cualitativo, porque no busca generalizar, sino
comprender los fendmenos, explorandolos desde la perspectiva de los participantes en un
ambiente natural y en relacion con su contexto (Hernandez Sampieri, Fernandez Collado y
Baptista Lucio, 2014, p. 358), con un disefio fenomenoldgico que me permita explorar,
describir y comprender las experiencias de las personas respecto a un fenémeno y descubrir los
elementos en comun de tales vivencias (Hernandez Sampieri y Mendoza Torres, 2018, p. 548),

es decir que es un enfoque subjetivo orientado en describir la experiencia de los participantes.

Segun el tipo de evidencia cientifica es un estudio primario en el cual el investigador en
primera persona se encuentra con el dato de la realidad (Guyatt et al., 1995, citado en Basler y

Medrano, 2011).

5.2.2 Alcance del estudio:

La investigacion tiene un alcance descriptivo, debido a que la meta es describir
situaciones de la vida familiar con un miembro con trastorno del espectro autista, ante la
situacién de confinamiento, detallando como son y se manifiestan especificando caracteristicas
y perfiles del proceso, sin el objetivo de indicar como se relacionan estas (Hernandez Sampieri,

Fernandez Collado y Baptista Lucio, 2014).
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5.2.3 Instrumentos:

Los instrumentos que se utilizaron en este estudio para la recoleccion de informacion
cualitativa no son estandarizados ni predeterminados completamente. La recoleccion consistio
en obtener las perspectivas y puntos de vista de los entrevistados (sus emociones, prioridades,
experiencias, significados y otros aspectos mas subjetivos (Hernandez Sampieri, Fernandez

Collado y Baptista Lucio, 2014, p. 8)

Se utilizaron dos instrumentos:

1. Laentrevista

2. El cuaderno de notas.

1. La entrevista ha sido semiestructurada, a través de la modalidad online, con una guia de
preguntas en la que el investigador tuvo la libertad y flexibilidad de modificar el orden, agregar

nuevas para ampliar informacion (Hernandez Sampieri y Mendoza Torres, 2018).

Atenta al disefio fenomenologico de la investigacion se evitaron las preguntas directivas
de entrevista clinica. Solo se pregunté en el caso de que alguna expresion del entrevistado haya
generado la necesidad de alguna pregunta disparadora o para aclarar dudas. Por lo tanto, se
pudieron realizar preguntas generales, para ejemplificar, estructurales y de contraste Grinnell,

Williams y Unrau (2009).

Se contemplé la posibilidad de realizar preguntas de opinion, de expresion de

sentimientos, de antecedentes, sensitivas y de conocimiento (Mertens, 2010).

Se realiz6 una guia de preguntas en la cual se colocaron datos generales, preguntas
introductorias al tema de estudio y preguntas que apuntaron a los objetivos de la investigacion,
finalmente las conclusiones, observaciones y evaluacion, (Hernandez Sampieri y Mendoza

Torres, 2018)
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Se evitaron las preguntas que puedan dirigir la respuesta para seguir la lIdgica del

entrevistado, tratando de ir detras de sus manifestaciones.

Se busco evaluar como era la dindmica familiar antes y que cambid durante la

cuarentena y que piensa, opina y siente la familia.

Las entrevistas fueron realizadas a través de la modalidad online, es decir, se llevaron a
cabo en entornos virtuales y son nombradas con términos como: entrevistas en linea, entrevistas
on-line, e-entrevistas, entrevistas virtualizadas. Se diferencian de las entrevistas realizadas de
forma presencial por el hecho de que entrevistado y entrevistador no estan cara a cara, es decir,

la presencia fisica es nula (Orellana Lopez y Sdnchez Gomez, 2006).

En las entrevistas on-line la mayor cantidad de informacién obtenida es textual, sin
embargo, existen mecanismos/elementos mediante los cuales puede llegar a percibirse
informacidn no verbal, a los que el investigador cualitativo debe recurrir para solventar su
interés por la expresion corporal ya que los investigadores cualitativos no solo estan interesados
en lo que las personas digan, sino también de la manera que lo dicen (Bryman, 2001 p. 321

citado en Bampton y Cowton, 2002, p.16).

Los métodos de comunicacion basados en Internet son cada vez mas importantes e
influyen en las opciones de los investigadores. Las tecnologias VolP (Voz sobre Protocolo de
Internet) (como Skype y FaceTime) nos brindan la posibilidad de entrevistar a los participantes
de la investigacion utilizando voz y video a través de Internet a través de una conexion
sincronica (en tiempo real). Las entrevistas basadas en VolP ofrecen nuevas oportunidades para
los investigadores y deben ser aceptadas con confianza (Lo lacono, Symonds y Brown, DHK,

2016)

2.Cuaderno de notas: se tomaron notas de las observaciones, conjeturas e intuiciones y las

sintesis de los temas tratados en la entrevista que permitieron ir generando las hipotesis
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En cuanto a logistica se contd con un dispositivo de grabacion para permitir la transcripcion de

la entrevista (Taylor y Bogdan, 1996).

5.2.4 Participantes:

Se entrevisto a la mama y al papa de una familia con un miembro con trastorno del

espectro autista durante el periodo de aislamiento social, preventivo y obligatorio en Argentina.

La familia estd compuesta por la madre, padre, dos hijos, un varén con diagnoéstico del
espectro autista y su hermana, una nifia de desarrollo tipico. Tienen ademas abuelos maternos

y abuela de parte del padre.

Con respecto a las caracteristicas sociodemogréficas de la familia participante de la
muestra tengo para decir que es una familia compuesta por la mama (K), analista de sistemas,
actualmente de 48 afios, el papa (F) quien tiene hoy 55 afios de profesion abogado, el nifio
diagnosticado a los 2 afios con trastorno del espectro autista (J) de 12 afios y su hermana (A)

de 10 afios. El grupo familiar vive en la localidad de Florida en la provincia de Buenos Aires.

Criterio de inclusion: padres de una familia con un miembro diagnosticado con

trastorno del espectro autista.

5.2.6 Procedimiento:

Para obtener las perspectivas de los participantes (sentimientos, emociones, vivencias)

se utiliz6 como instrumento de recoleccién de datos la tele-entrevista.
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Se solicito a los participantes la firma del consentimiento informado y se acordaron las
fechas y hora de las entrevistas haciendo hincapié en la estricta confidencialidad que enmarca

el trabajo de investigacion.

Durante el primer contacto con los padres se vuelve a mencionar el caracter de
confidencialidad de las entrevistas y los objetivos que persigue la investigacion. Acto seguido
se solicita permiso para grabar las entrevistas para al mismo tiempo poder tomar notas y

dialogar sin obstaculos. Las partes asintieron al consentimiento de manera escrita y verbal.

Para lograr un clima de confianza y libertad se invit6 a los padres a contar su experiencia
al recibir el diagndstico de TEA y cada uno se explayé libremente permitiéndoles expresar sus

sentimientos, recuerdos, emociones y todo lo que quisieron compartir.

Durante las entrevistas se realizaron preguntas abiertas, neutrales, generales, para
ejemplificar, estructurales y de contraste. También se realizaron preguntas de sentimientos y

de conocimiento.

Las entrevistas se llevaron a cabo a través de la plataforma Skype y zoom con los padres
del nifio y tuvieron una duracién en promedio de 80 minutos cada una. En total se tomaron 2

entrevistas a la madre y 3 entrevistas al padre. (Ver ANEXO II)

Las mismas fueron tomadas por la investigadora. Se cred un buen clima y se fué
generando un vinculo cordial con los participantes. Asi, pudieron no solo responder a las
preguntas disparadoras sino también explayarse largamente sobre las experiencias vividas
antes y después del periodo de aislamiento social preventivo y obligatorio y otras cuestiones

relacionadas con la vida familiar.

Ambos padres pudieron contar con detalles minuciosos sus historias de vida
expresandose con absoluta libertad, incluso por momentos pusieron de manifiesto sus

sentimientos, angustias y ansiedades.
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5.2.7 Consideraciones éticas:

El presente estudio es de alcance descriptivo por lo tanto se entiende como una
investigacion en salud sin riesgo ya que no se realizaron intervenciones fisiologicas,

psicoldgicas o sociales en los participantes.

La investigacion se guid por los Principios Eticos definidos en el informe Belmont
(1974): respetando la autonomia y protegiendo a la poblacion vulnerable a través de un

consentimiento informado valido, libre y voluntario), beneficencia y justicia.
El estudio se ubica dentro del siguiente marco legal y regulatorio:
. Ley 25.326 de Proteccion de datos de las personas

. Resolucion 1480 (2011) del Ministerio de Salud de la Nacion. “Guia para la

investigacion en Seres Humanos.

. Articulo 58 del Codigo Civil y Comercial “investigacion en seres humanos, requisitos

minimos que deben reunir las investigaciones en seres humanos.

. Articulo 51 del capitulo 3 del Cddigo Civil y Comercial sobre Inviolabilidad de la

persona humana.

5.2.7.1 Consentimiento informado:

Requerimiento ético derivado del articulo 58 del Codigo Civil y Comercial. El propdsito
de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en esta investigacion con una
clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en ella como participantes.

(Ver ANEXO I).
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5.2.8 Analisis de los datos:

Se comenzo con la desgrabacion de todas las entrevistas. Luego se aislaron las unidades
de andlisis a traves de la individualizacion de fragmentos de citas expresadas en el lenguaje de

los participantes.

Ante segmentos con diferencias en términos de significados y conceptos se construyd
una categoria. Cuando se presentaron similitudes entre segmentos se asignaron a una categoria
comun. Asi se continu6 hasta llegar a la saturacion tedrica, momento en el cual el investigador
detiene la recoleccién de datos porque considera que la categoria quedd definida. De esta
manera el investigador realizo el proceso de “comparacion constante’ otorgandole significados

a los diferentes segmentos (Hernandez Sampieri et.al., 2010)
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CAPITULO VI:

PRESENTACION DE RESULTADOQOS

De acuerdo a los datos obtenidos a partir de las entrevistas y en base a los objetivos
establecidos, quedaron configurados los aspectos temaéticos abordados en la presente
investigacion. Cada uno de los temas incluyeron categorias las cuales a su vez se dividen en
subcategorias, analizando las respuestas expresadas por los padres del nifio con diagnostico de
trastorno del espectro autista. Finalmente se definieron dos grandes ejes tematicos y seis
categorias. Estas categorias se dividieron en doce subcategorias resultado de los diferentes
aspectos mencionados por los padres. Se ejemplificaron las categorias y subcategorias con el

lenguaje de los participantes.

Se analizaron dos grandes temas: en primer lugar, las estrategias de afrontamiento
utilizadas por la familia frente a las crisis inesperadas y en segundo lugar el trabajo terapéutico
durante el aislamiento social, preventivo y obligatorio establecido por el gobierno argentino

ante la pandemia por Covid-19.

Para conocer la dinamica familiar, recursos y estrategias de afrontamiento utilizadas por
la familia frente a las crisis inesperadas, se comenz6 por indagar cuales habian sido sus
vivencias ante la llegada a la familia de un hijo con TEA. En base a las respuestas de los padres,
se configuré la categoria Vivencias frente al diagnostico de la cual surgieron cuatro
subcategorias a saber: vivencias paternas relacionadas con los sentimientos del padre del nifio
con TEA, vivencias maternas que agrupa los sentimientos y experiencia de la madre ante el
diagnostico, vivencias fraternas cuyo contenido esta relacionado con el vinculo entre los dos

hijos de la familia y vivencias de los abuelos en la que se recaba al decir de los papas cuales
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fueron los sentimientos y reacciones ante el diagnostico por parte de los abuelos maternos y

paternos.

En la tabla 1 encontramos dichos de los papas y abuelos que dan cuenta del efecto en la
familia una vez que se ha recibido el diagndstico. Asimismo, se puede observar la diferencia
entre las reacciones de la mamay el pap4, lo cual nos permitird inferir cuales seréan las distintas

formas de enfrentar futuras crisis en la familia.

En la primera subcategoria, Vivencias paternas encontramos dichos del papa que dan
cuenta que al conocer el diagndstico lo vivié como un impacto abrupto y repentino, llord, se

deprimio y sintié mucha culpa.

Con respecto a la segunda subcategoria, Vivencias maternas la mama al recibir el
diagnostico pidio a la doctora que le indique inmediatamente los pasos a seguir. Afirmo no
necesitar consuelo porgue ella no lo vivié como una pérdida o frustracion. Tampoco siente
miedo al futuro cuando ella no esté, solo piensa en armar las cosas para que él nifio se pueda

apoyar en alguien o se pueda valer solo para que no se sienta desprotegido.

En la tercera subcategoria vivencia fraternas, mencionan que se ha generado un vinculo
amoroso muy fuerte entre los hermanos. La hermana traduce las frases que emite el nifio y se

ha convertido en un pilar fundamental en la familia y en el equipo terapéutico.

En cuanto a la cuarta subcategoria, vivencias de los abuelos los papas manifestaron que
al principio se desesperaron por ver como lo solucionaban. Los abuelos maternos hoy son dos

puntales para en el desarrollo del nifio.

Tabla 1: Vivencias frente al diagndstico

Actividades y Vivencias  Vivencias “Su hijo tiene autismo: Es como venir
estrategias de frente al Paternas a 120 por la ruta, relajado porgue no
afrontamiento diagnostico



utilizadas por
la familia
frente a la
crisis
inesperada

Vivencias
maternas
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hay transito y chocas sin posibilidad
de frenar, es un muro de cristal”

“lo unico que atine es ir a la
habitacion y empecé a llorar, no sé
cuénto tiempo paso, en un momento
abren la puerta era K, se me sienta al
lado y pone la mano acé y me dice
mira esta buenisimo que llores
porque cada uno lo lleva a su
manera, ahora, agarro el reloj y me
dice cuanto tiempo més vas a llorar?
Porque ese chico que esta afuera nos
necesita, esa es K. ”

“los costos de la situacion de J fueron
altisimos a nivel familiar, no hablo de
lo econémico, hablo de lo emocional,
K a mi siempre me imput6 mi
debilidad frente al cuadro de J, y con
mucha razon”

“otro problemon que tengo, mi
creencia como papa que siento que J
esta encerrado en su cabeza, ¢se
entiende lo que te digo? Y esta
pidiendo a gritos que lo ayudemos a
salir”

“ultimamente empecé a pensar
mucho en cuando no esté mas, tengo
un peso con eso. Me preocupa el
futuro de J porque fundamentalmente
no quiero que A guede con esa carga,
no quiero eso para ella, entonces
estoy en una carrera contra reloj
para nutrirlo a J de todas las
herramientas necesarias para que
pueda ser lo mas autbnomo que
pueda”.

“Con A es mas facil, entonces estoy
de una hora, 55 minutos con Ay 5
minutos con J. es injusto”.

“A mi cuando me dijeron lo que tenia
Juan lo primero que se me vino fue
bueno, no pensé ¢ Por qué me paso
esto?”



Vivencias
fraternas

Vivencias de
los abuelos
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“su hijo tiene autismo, agarré un
cuaderno, lapicera y le dije “doctora,
digame qgue hay que hacer”

“no puedo proyectar mi hijo doctor.
No puedo proyectar a largo plazo,
puedo hacer proyectos cortos”

“Yo no lo veo distinto” “él es un
chico sano, no hay cosas que me
alarmen”

“pienso en que pasara el dia que no
esté yo como armo las cosas como
para que el cuando yo no esteé él se
pueda apoyar en alguien o se pueda
valer solo de una manera gue no
sienta que esta desprotegido, pero
tampoco siento miedo”

“no necesito un consuelo no siento
una perdida, una frustracion”

“nos fuimos complementando mucho
en esto de armar la estructura para
Jjuan. Asi fuimos construyendo”

“nunca tuvo rechazo ni problemas
con A, al contrario”

P NT] b3

“Ella es el traductor” “se aman

“ella es un pilar familiar, pero
fundamentalmente para J”'.

“A ha tomado un rol muy fuerte en el
equipo terapéutico”. “hoy A esta
reemplazando al equipo”.

“no quiero que A cierre su vida en
pos de su hermano porque no se lo
merece, es una chica brillante”.

“ellos quieren que yo me cuide y este
bien de salud, bien armada, como que
si estoy yo él va a estar bien. Ellos
miden todo por como estoy yo. Que
no me enferme yo”.

“se mostraron desesperados para ver
cdémo se solucionaba, si habia que
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viajar afuera, tanto su abuelo AN
como su abuela N son dos puntales
para J. La casa de los abuelos Ay N
es donde J se encuentra més
comodo”

Dentro del tema Actividades y estrategias de afrontamiento de la familia frente a la crisis
inesperada, pasamos a la segunda categoria rutinas previas al Aislamiento Social Preventivo y

Obligatorio que esta conformada por tres subcategorias detalladas en tabla 2.

La primera subcategoria se denomina Familiares permite conocer cuales eran las
actividades cotidianas realizadas por la familia antes del aislamiento dentro de las cuales se
observa una rutina diaria que se repite de lunes a viernes y los fines de semana también se
repiten otras actividades como las visitas a la casa de los abuelos. La madre prefiere estar en
su casa los fines de semana, en tanto al padre le gustaria salir mas. De lunes a viernes los nifios
concurren al colegio, almuerzan con los abuelos y en las tardes J concurre a sus terapias con su

acompafante terapéutico o algun familiar. Menciona la mama que “esta siempre ocupado”.

También mencionaron que las vacaciones han sido maravillosas y siempre han ido a la

misma playa, priorizado la tranquilidad de J antes de conocer lugares nuevos.

La segunda subcategoria, escolares hace referencia a la rutina del nifio en el colegio y
el vinculo con compafieros y maestros. J concurre al colegio jornada simple ya que en las tardes

el colegio da sus clases en idioma aleman.

Los compafieros han integrado a J a sus rutinas diaria con mucho afecto, todos lo cuidan
y se adaptaron a sus “codigos”. J. necesita mas recreos que sus comparieros. Ademas J es muy
apreciado por todo el personal del colegio, desde las personas de mantenimiento hasta los

directivos. Ademas, cuenta con maestra integradora.
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También preocupa a los papas que en el colegio actual J no tiene posibilidad de
continuar la educacion ya que no tiene secundario y ello se les presenta como un nuevo desafio.
Para el papa de J es muy importante la continuidad de los estudios de J, en cambio la mama

manifiesta que no hay apuro.

En la Gltima subcategoria actividades terapéuticas y equipo interdisciplinario los padres
concluyen que una vez conocido el diagndstico, comienzan a contratar a los profesionales que
les indica la neuréloga. Como era pequefio, comenzaron con terapias de floortime, terapia
ocupacional y fonoaudiologia. Con el correr del tiempo incorporan una psicopedagoga y un
psicomotricista y asi se fue armando un equipo interdisciplinario con alto costo econémico,

proceso que les llevo 7 u 8 afios

Los profesionales concurrian al domicilio del nifio y también era acompafiado por los
padres o el terapista ocupacional a los centros terapéuticos para que adquiera gradualmente

autonomia dentro de sus posibilidades. La psicologa los ayudo muchisimo.

También se incorpord la figura del psicomotricista de género masculino para corregir

algunas conductas.

Ambos papéas destacan el rol de A, la hermana en el equipo terapéutico. A se preocupa

por aprender las terapias que hace J y luego las aplica en la casa.



Tabla 2: Rutinas previas al Aislamiento Social Preventivo y Obligatorio

Actividades y
estrategias de
afrontamiento
utilizadas por
la familia
frente a la
crisis
inesperada

Rutinas
previas al
Aislamiento
Social
Preventivo

y
Obligatorio

Familiares

“J se levanta, va al colegio,
del colegio lo pasa a buscar
la combi (Isabel) a Ay J,
comen en la casa de mi mama,
lo llevo yo o F si esta en
buenos aires. En la casa de mi
mama, come, lo bafian, lo
preparan y mi papé lo alcanza
hasta mi casa, viene P que es
la chica que lo acompafia a
sus terapias, van a Belgrano o
viene a aca, van al parque con
Jo. el psicomotricista”

“Tiene todo el dia ocupado”.

“Los domingos vamos a
comer asado a lo de mi mama
desde toda la vida. nos gusta
ir a veces ibamos a la casa de
los papas de F. Yo los findes
limpio, plancho, lavo, soy un
bicho de casa, no soy de salir.
El que me ayudaba a salir era
F el que reservaba un
restaurante”.

“las vacaciones eran
impecables, maravillosas,
fueron momentos que
esperabamos los cuatro”
“priorizamos la tranquilidad
de J antes de conocer lugares
nuevos”
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Escolares “El colegio es jornada
completa, colegio aleman, el
no concurre a la tarde, no
habla casi castellano, no tenia
sentido mandarlo aleman, va
a la mariana”.

“es maravilloso como los
chicos lo cuidan, todos usan
los codigos de juan, todos lo
conocen, todos saben cuando
se puede hablar cuando no se
puede hablar, el necesita méas
recreos que los demas, por ej.
sale 10 minutos a la biblioteca
lee un cuentito y vuelve. Son
técnicas que van aumentando
la tolerancia a los espacios”.
“En el recreo tiene una
maestra integradora”

“Ahora se presenta otro
desafio porque el colegio no
tiene secundario. K me dice:
para, no te apures, pero yo
digo: Jva air al secundario
como que hay Dios. Ya
comencé con las entrevistas,
pero se cortaron por este
tema”.



Terapeuticas y
equipo
interdisciplinario

“Al principio nos derivaron a
una terapista ocupacional y
una fonoaudidloga. Ahi
empezamaos con una
especialista en floortime”.

“Iba dos o tres veces por
semana, yo iba a hacer
floortime con él y acondicione
varias cosas, cambie el turno
en el trabajo, y la TO venia a
mi casa porque era chiquito,
trabajaba lo hacia caminar
sobre los sillones”.

“T una psicologa que trabajo
mucho con él y lo ayudo
muchisimo. De las terapeutas
fue la que més lo supo leery
me ayudo a mi a leerlo”

“El equipo esta conformado
por una psicologa, una
psicopedagoga, incorporamos
figura masculina Jo. terapista
ocupacional que se encarga
de la motricidad. No tiene
problema motriz, es torpe con
algunos movimientos, corre
desparejo, corre sin mirar.
Evoluciono con la
incorporacion de Jo. Y
maestra integradora. Creo
que estos son los mejores
profesionales proceso que me
llevo 7u 8 afios. Y deci que
tenemos la posibilidad
economica de afrontar esto”

“en algun momento tuvo
terapias en casa, pero el
equipo prefirioé que sea alla
(centro terapéutico) por el
hecho de que se acostumbre a
viajar, tomar un colectivo,
tren y J. lo hace perfecto.
Todos los dias de la semana”.

“En las vacaciones que le
gusta mucho el agua, empezo
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natacion y la pandemia me lo
complico”.

“A ha tomado un rol muy
fuerte en el equipo
terapéutico. Muchas veces la
Ilevamos porque quiere ir a
ver que hacen con el hermano
en la terapia y la tenes que
ver como hace con los ojitos
como copiando las técnicas
luego va al cuarto de juegos
en casa (solo para J) y le
explicaba a su forma lo que
Vio en el consultorio”.

Continuando con el tema Actividades y estrategias de afrontamiento utilizadas por la
familia frente a la crisis inesperada, la tercera categoria denominada Impacto de las crisis
inesperadas se puede ver en tabla 3 y quedo conformada a partir de dos subcategorias, la

primera subcategoria es Pandemia y la segunda subcategoria es Divorcio.

La primera subcategoria, Pandemia determina cuales fueron las experiencias,
actividades, reacciones, sentimientos de la familia frente a la pandemia por Covid-19 a partir

del afio 2020.

Los padres mencionaron que todos los tratamientos y terapias se interrumpieron de
manera abrupta. Los equipos terapéuticos cambiaron de actividad y dejaron de dar servicios.
La hermana paso a tener un rol fundamental en la casa ayudando con todas las tareas de J y

jugando con él.
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Las actividades escolares continuaron por via remota a traves de la plataforma zoom

siendo la mama quien adaptaba los contenidos.

Ambos papéas manifiestan que no ha sido traumatico el aislamiento y que el nifio no
sufrié el hecho de quedarse en la casa. Afirman que J reconoce que estan en cuarentena y no

de vacaciones.

El papé refiere que el hijo “volvid 5 afos atras” con respecto al lenguaje y ansiedad. Por
su parte, la mamaé destaca que nunca habian estado tanto tiempo juntos compartiendo las rutinas
diarias y que a pesar de que hubo una recarga grande de trabajo en la casa disfruto de los hijos
y de no tener que viajar a la oficina y dice que el nifio “no tuvo ningln retroceso, perdio de

seguir trabajando y creciendo, se detuvo el reloj dos afios”

La segunda y ultima subcategoria, Divorcio, permite conocer cuales fueron las
estrategias de los papas para comunicar la separacién de la pareja parental y reorganizacion de

la dindmica de la familia.

Debido a su actividad laboral el papa viajaba muy frecuentemente, por tal motivo no ha
sido traumatico para el nifio no verlo al papa en casa. Le comunicaron a la hermana la situacion
por sugerencia del pediatra y por consejo de la psicologa aun no le han comunicado al nifio. Se
han puesto de acuerdo para afrontar la separacion fisica de manera ordenada y armoniosa para
asegurar estabilidad a la estructura familiar y que el cambio sea a la menor velocidad posible.

Ambos destacan que el nifio necesita un ambiente muy tranquilo y eso han respetado.



Tabla 3: Impacto de las crisis inesperadas
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Actividades y Impacto de  Pandemia
estrategias de las crisis
afrontamiento inesperadas

utilizadas por
la familia
frente ala
Crisis
inesperada

“Este ario J no ha tenido terapia por
la cuestion pandemia. con la
pandemia se cortaron los
tratamientos ”.

“A cumple un rol clave en la vida de
J, lo trae para jugar, lo trae para
hacer la tarea, A esta reemplazando
al equipo hoy, se sienta ahi con la
Tablet”.

“En realidad, no hubo ningun
cambio que me haga preocupar
porque tanto la maestra integradora
como el equipo le mandan tarea, a J
no lo podés tener en un zoom
sentado entonces, le mandan
pictogramas, tareas de historia
como a cualquier chico de 5to.
Grado”.

“los lunes me pasaban las
actividades adaptadas que tenia que
ir realizando y yo las hacia con él en
2 momentos en el dia, eso lo
desconcerto inicialmente, pero a
medida que entramos en una rutina
él fue trabajando mas tranquilo”.

“K es quien se encarga el 100% de
administrar la tarea de J”.

“El reconoce que es cuarentena y no
vacaciones”.

“Sinceramente, para nosotros el
aislamiento no fue tan traumatico
porque tanto J como A nunca
tuvieron la posibilidad de estar en
casa tanto tiempo conmigo en casa,
desayunar, almorzar, etc. conmigo”.

“la mayoria de los integrantes del
equipo se reubicaron o cambiaron la
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manera de trabajar recién ahora
estamos rearmando el equipo”.

“El entiende que hay que usarlo,
porque nos ve a todos con barbijo,
pero si puede evitarlo lo hace”.

“J no sufrio para nada quedarse en
casa durante la cuarentena,

“ni un dia dejé de ir a verlos salvo
por algln viaje o cuanto tuve
COVID. Tengo una presencia fuerte
diaria de 40 minutos y los findes
paso por lo de los abuelos o los
traigo a casa domingo por medio
con A.

“volvid 5 arios atras, en el lenguaje
en la tranquilidad, comenzé a
morderse los dedos otra vez, no
quiere el mordillo, le molestan
muchisimo los ruidos”.

“J perdio 2 arios de estar en
contacto con nifios, perdi6 seguir
trabajando y creciendo dentro de
una estructura que lo iba
conteniendo y corrigiendo colegio-
Terapeutas- Familia. Solo quedo
familia que somos los que mas nos
acomodamos a él y no viceversa’ .

“disfrute de mis hijos, trabaje
tranquila desde casa sin el estrés de
viajar todos los dias al caos del
Centro”.

“Si hubo una recarga muy grande
de trabajo en casa porque oficina,
clases, tareas de casa fue un
esquema pesado de llevarlo yo
sola”.

“Hay mucho por trabajar, €l tiene
que trabajar su auto valia, el
distanciamiento, el no tener sus
terapias, retraso la evolucion que
venia teniendo”.



Divorcio
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“No involuciond, pero no adelanto
casilleros por decirlo de una
manera. Se detuvo el reloj 2 afios.
Hay logros, duerme solo en su
habitacion, rutinas diarias de casa,
pero si la vida hubiese seguido igual
“quizas” si, hubiese avanzado mas.
J no tuvo ningun retroceso”’.

“J esta acostumbrado a que F no
estd mucho en casa. Al principio yo
lo hable con A que el papay yo no
nos llevamos tan bien en la
convivencia, y nos llevamos mejor
viviendo en dos casas separadas,
mas o menos lo entendid y juan lo
interpreto mas o menos F viene lo
saluda, en el tiempo que llevamos
vamos bien”.

“Es como que no hablamos el mismo
idioma, ninguno cambio, no quiero
llegar a tirarnos los platos”. “hoy
no los puedo poner en un paréntesis
a los chicos”.

“Hay una acumulacion de
circunstancias que hemos vivido
juntos, ella es parte de mi, no podria
describir nunca mi vida sin
nombrarla a ella. Pero yo siento que
no soy importante para K”.

“Nos pusimos de acuerdo con F
para tratar de llevar la vida lo mas
ordenada posible estos primeros
meses desde la separacién. De
hecho, F domingo por medio va a lo
de mama y comemos todos. Priorice
en la decisién que tomamos que F se
sienta bien, él tenia unas
necesidades que yo no sé las cubria,
que se sienta bien que se pueda
realizar y no se sienta frustrado con
ciertos aspectos mios, es un hombre
joven, que tiene derecho y después
los chicos”
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“Tratar de hacer lo mdas armonioso
posible dentro de una relacion
madura que siempre tuvimos con F.
J necesita que su estructura se
mantenga lo mas estable posible, y
que el cambio sea a velocidad més
lenta”.

“J necesita un ambiente muy
tranquilo y eso lo hemos respetado a
rajatabla, no ha habido
interferencias hemos tenido
grandisimas peleas, discusiones
mucha groseria sin ir a lo fisico”.

“pase de hacer 50 cosas a hacer 150
y soy la misma persona. Tengo que
canalizar eso y manejarlo porque
estoy todo el dia con los chicos y lo
que a mi me pase les repercute a los
chicos”.

“Creo que tenemos que hablar con
A'y ser mas profundos en el
concepto de separacion”.

“El equipo (la psicologa) nos dijo

que con Juan esperemos un poco
mas para decirle lo de la

’

separacion”.

La cuarta categoria es denominada rutinas durante el aislamiento social preventivo y
obligatorio e incluye dos subcategorias que son: familiares y escolares que se observan en la

tabla 4.

En la subcategoria familiares encontramos las descripciones de los padres acerca de
las actividades realizadas por la familia durante el aislamiento destacando el rol de la
hermana para realizar las tareas escolares y terapéuticas. El papa ya se encontraba viviendo

en otro domicilio, pero todos los dias pasaba por la casa familiar a verlos.



51

La mama manifiesta que siempre estuvieron en contacto con los abuelos y con el papa
y ella ha logrado organizarse para llevar adelante las tareas de la casa con la ayuda invaluable

de la hija menor de la familia.

La segunda subcategoria escolares se detalla que la maestra integradora pasa las tareas
y la madre las adapta y luego realiza la tarea con el nifio. EI papa se encuentra buscando
colegio secundario para cuando el nifio termine la escuela bésica primaria. En el 2021 a J lo
cambian de colegio debido al cierre de la institucion educativa a la cual asistia el nifio.
Debido a las dificultades para conseguir maestra integradora J solo asistié 40 dias al colegio

en el afo.

Al finalizar el colegio primario las autoridades informan que el nifio no esté apto para

ingresar al colegio secundario.

Tabla 4: Rutinas durante el aislamiento social preventivo y obligatorio.

Actividades y Rutinas Familiares “el esta con nosotras acd abajo
estrategias de durante el todo el dia”.

afrontamiento Aislamiento

utilizadas por Social “Si ¢él quisiera salir dar una

la familia Preventivo vuelta manzana, lo puedo sacar”™
frente a la y

crisis Obligatorio “disfrute de mis hijos”
inesperada

“No nos contagiamos, ni
tuvimos perdidas. Siempre de
alguna manera estuvimos en
contacto”

“Cuando voy al super, J se
queda con A, tardo poco, y si sé
que voy a tardar mas le digo a
F. Tengo todo cerca. r esta a dos
cuadras y media”.



Escolares

“Las primeras dos semanas
estrictas se aislamiento estuve
sin salir, luego clandestinamente
salia y lo veia todos los dias ni
un dia dejé de ir a verlos salvo
por algln viaje o cuanto tuve
COvid. Tengo una presencia
fuerte diaria de 40 minutos y los
findes paso por lo de los abuelos
0 los traigo a casa domingo por
medio con An”. (An, pareja del

papa).

“A cumple un rol clave en la
vida de J, lo trae para jugar, lo
trae para hacer la tarea, A esta
reemplazando al equipo hoy, se
sienta ahi con la Tablet”.

“La maestra integradora es
otra, pero me pasa las tareas
que tiene que hacer y Juan las
hace conmigo. Le mando la
tarea y le cuento la experiencia
como fue, que cosa le gusta mas,
como lee, voy descubriendo
muchas cosas que cosas lo
convocan mas. le manda
pictogramas, tareas de historia
como a cualquier chico de 5to.
Grado”

“los lunes me pasaban las
actividades adaptadas que tenia
que ir realizando y yo las hacia
con él en 2 momentos en el dia,
eso lo desconcert6 inicialmente,
pero a medida que entramos en
una rutina él fue trabajando mas
tranquilo

Ahora se presenta otro desafio
porque el colegio no tiene
secundario. K me dice para no te
apures, pero yo digo juanva a ir
al secundario como que hay
Dios. Ya comence con las

52
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entrevistas, pero se cortaron por
este tema’”.

“En 2021 se cambia de colegio
ya que el Konrad Lorenz cierra.
Va al nifio Jesus de Pragay a
las dos semanas vuelve la
reclusion. En mayo se reintegra,
pero en total en el afio tuvo 40

dias de clases debido a la falta
de maestra integradora”

En la tabla 5 se resume el tema Dindmica familiar durante el periodo de
aislamiento abarca una categoria, Trabajo terapéutico durante el aislamiento social,
preventivo y obligatorio y dos subcategorias, equipo profesional y actividades terapéuticas

y tratamientos propuestos

En la subcategoria equipo profesional los padres afirman que no hubo profesionales
disponibles para continuar con las terapias en marcha y estan buscando profesionales. Solo

se incorpord un terapeuta ocupacional.

La ultima subcategoria se relaciona con las actividades terapéuticas y tratamientos
propuestos, en este caso ambos padres enuncian que el nifio no ha concurrido a ninguna

terapia primero por el aislamiento y luego por problemas en la configuracion del equipo.

Por otra parte, mencionan que les proponen la concurrencia del nifio a una escuela
especial para estimular su autonomia, pero deciden encarar un afio sabatico para reforzar
conductas aprendidas y mejorar aspectos fisicos para lo cual se contratd a un terapista

ocupacional.

Por indicacion de la jefa del equipo se inicia tratamiento con un psicélogo. Se

suspende el tratamiento propuesto por la neuréloga con cannabis por decision de la mama.
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Tabla 5: Trabajo terapéutico durante el aislamiento social preventivo y obligatorio

Dinamica
familiar
durante el
periodo de
aislamiento

Trabajo
terapéutico
durante el
aislamiento
social
preventivo

y
obligatorio

Equipo
profesional

Actividades y
Tratamientos
propuestos

“Los profesionales se reubicaron o
cambiaron la manera de trabajar.
Recién ahora estamos rearmando su
equipo”

Nos proponen algo que yo me negué
siempre: ir a una escuela de educacion
especial porque yo creo que a juan hay
que estimularlo que si lo pinchas el
responde, entiendo que en una escuela
especial va a ir para atras...

“Decidimos un ano sabatico y
dedicarlo a reforzar comportamientos
fisicos de Juan debido a que el equipo
terapéutico y escolar determinaron que
J no esté suficientemente maduro para
estar incluido con otros adolescentes
en el secundario comun”.

“El tratamiento con cannabis se lo
recomendo la neurdloga, pero no
logramos dar con la dosis, K lo
discontinuo al ver que no habia
cambios, pero le dije que los cambios
no son en un mes, ademas hay que
encontrar la dosis que sea exacta. Lo
retomo ante mi insistencia, pero a los 3
meses lo abandono sin resultados. Los
resultados los podés ver en un ano”’.

“Volvio el terapeuta ocupacional hace
un mes y medio para logra autonomia
en Juan. Leandro lo obliga a pisar con
toda la planta del pie, J llora, pero él
dice que tiene que dejar de andar en
puntas de pie porque se le acalambran
los gemelos y termina en masajes”

“Otra actividad que hace es ir al
psicologo, una vez viene el a casa 'y
otra va J a consultorio”.
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CAPITULO VII: DISCUSION

El presente trabajo de investigacidn tiene como objetivo general relevar la dinamica
familiar de una familia con un miembro (nifio, nifia, adolescente) con trastorno del espectro
autista durante el periodo de aislamiento social, preventivo y obligatorio en Argentina por

pandemia a causa de COvid-19.

Como objetivos especificos se identificaron las actividades y estrategias de
afrontamiento utilizadas por la familia frente a la crisis inesperada y se exploré el trabajo

terapéutico con el nifio durante el aislamiento.

Dentro de las actividades y estrategias de afrontamiento de la familia ante la crisis
generada por la pandemia de Covid-19, primero se estudiaron las vivencias de los integrantes
de la familia para entender el impacto al recibir el diagndstico de autismo en uno de sus

miembros. Para ello se analizaron los roles de los padres y de la hermana del nifio.

Se concluy6 que ambos padres tomaron distintas actitudes frente al diagnéstico
coincidiendo con afirmaciones de Rodriguez Carrion quien manifest6 que la llegada de un hijo
con alguna dificultad grave corrompe la ilusion de tener un hijo con un desarrollo armonioso.
La estructura familiar se estremece, las areas sociales y econdémicas terminan siendo muy
afectadas. Los padres deben tomar actitudes nuevas frente a la situacion lo que lleva a pasar
por el proceso de duelo de aquel hijo anhelado, basandose el mismo en descreimiento y
sorpresa, negociacion, irritacion y culpa, depresion, llegando finalmente a la aceptacion

(Rodriguez Carrion, 2012).

La actitud de la maméa fue de aceptacion del diagnéstico y de las indicaciones
terapéuticas de los médicos, esto contribuy6 a amortiguar el impacto de la crisis, como indica

en sus estudios Fernandez Andrés en el afio 2014, aceptar la condicion del nifio autista y la
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nueva situacion de la familia, mitigar los pensamientos negativos, planificar, incluir la
provision de una red de apoyo social util y efectiva es necesario para el bienestar psiquico y
fisico de los padres de nifios con trastorno del espectro autista y redunda en un mayor bienestar

de los propios nifios y de la familia.

En cambio, el papa reaccion6 con angustia, sufrimiento, tristeza, llanto. Lo invadi6 un
profundo sentimiento de culpa hasta la actualidad y no acepta totalmente la sugerencia de un

colegio especial al no habilitarlo a concurrir al secundario.

Observando las distintas posiciones de los padres, podemos concluir con lo que expone
Ramos en su estudio cuando afirma que algunos padres toman el rol de evaluar la legitimidad
de las practicas médicas tomando una posicion firme al respecto y desplegando defensas y
acusaciones dirigidas al campo médico y otros confian en que la persona que trata a sus hijos,
limitandose a informarse de las opciones posibles y luego decidir sobre lo méas conveniente

para sus hijos (Ramos, 2010)

El rol de la hermana del nifio con autismo ha sido determinante, es su traductor, un pilar
para el nifio, coincidentemente, Castillo nos dice que los hermanos de nifios con autismo
muestran una mayor empatia, tolerancia al estrés, capacidad para adaptarse y mayor sentido de

responsabilidad de cuidado de la familia (Castillo, 2021).

Los abuelos se han convertido en puntales para la familia, a pesar de las preocupaciones.
Asi lo confirma Sevilla, cuando afirma que los abuelos de nifios con trastornos del espectro
autista muestran una doble preocupacion; porque su nieto “no sera como los demas” y por el

impacto del diagndstico en sus hijos, los padres de los nifios (Sevilla, 2019).

Las dindmicas de organizacion y las rutinas familiares, escolares y terapéuticas bien

estructuradas previas al periodo de aislamiento social preventivo y obligatorio decretado por el
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gobierno nacional, han sido determinantes en la obtencion de logros en el desarrollo del nifio

con autismo.

En la misma direccion, estudios afirman que la adquisicion de rutinas de vida bésicas,
ayudan al nifio autista a estructurar su tiempo y a avanzar en su desarrollo, logrando que vayan
siendo mas autosuficientes para integrarse y ajustarse al entorno. Este tipo de rutinas pueden
estar relacionadas con el aseo personal, la ingesta de alimentos, tiempo de juego, tiempo de

suefio, etc. (Trillo, 2014)

Las rutinas escolares se concentran en la mafiana con la concurrencia a la escuela en la

cual comparte con una maestra integradora.

Si bien necesita mas recreos que los compaifieros, estos han incorporado sus “codigos”

y lo cuidan y quieren. Asimismo, todo el personal del colegio le tiene mucho afecto.

Dentro de las preocupaciones de los padres se menciona que en el colegio actual no hay
posibilidad de continuar la educacion ya que no tiene secundario y ello se les presenta como
un nuevo desafio. Para el papa es muy importante la continuidad de los estudios de J, en cambio

la mama manifiesta que no hay apuro.

En cuanto a las rutinas terapéuticas lo primero a destacar es el tiempo que los llevo a
los papés conformar un equipo terapéutico para el nifio. Siempre priorizaron las sugerencias de

los profesionales (terapias de floortime, terapista ocupacional, psic6logos, etc.)

En este sentido el progreso que ha demostrado el nifio se condice con los resultados de
estudios recientes en concordancia con los dichos de los papas, que las intervenciones basadas
en DIR/Floortime, permite que los nifios con TEA logren mejoras en la severidad de su

sintomatologia, asi como ganancias en el desarrollo funcional (Rojas Torres, 2019)
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También verificamos en un estudio que demostrd que las técnicas asociadas a la
intervencion integral de un programa de Terapia Ocupacional dan resultados acordes a la
tenacidad del responsable para fortalecer la actividad estableciendo rutinas diarias (Alava

Valencia, 2016)

Por otra parte, se debid analizar el impacto de las restricciones derivadas de la pandemia
por Covid-19 y como respondio la familia al aislamiento social preventivo y obligatorio

impuesto por el gobierno nacional.

Los tratamientos y concurrencia a la escuela se interrumpieron de manera abrupta, lo
cual trajo como consecuencia desde la percepcion del papé una regresion de 5 afios en el
lenguaje y que volvieran conductas superadas como morderse los dedos. Se encontraron
resultados que apoyan la percepcién del padre en el estudio de Givigi del afio 2021, que informa
que la gran mayoria de los nifios y adolescentes con autismo mostraron cambios en el
comportamiento; los cambios conductuales fueron evaluados como negativos por la mayoria
de las familias; la interaccion también mostré cambios, estando en proporcion similar para
los cambios negativos y positivos; las caracteristicas paralinglisticas sufrieron un impacto
negativo; y el lenguaje y la comunicacion sufrieron cambios, con préacticamente la mitad
de los encuestados afirmando que el lenguaje y la comunicacion estaba peor y la otra
mitad mejor; que la escuela es un factor importante para el desarrollo de la interaccion y

que potencia la comunicacion.

Desde la mirada de la mama la falta de terapias retraso la evolucidn que venia teniendo.
Destaco el rol de su hija jugando y haciendo tareas con el hermano y supliendo al equipo
terapéutico desmembrado y menciona que el nifio perdio 2 afios de estar en contacto con nifios,

seguir trabajando y creciendo dentro de una estructura que lo iba conteniendo y corrigiendo.
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Estas afirmaciones en relacion a las vivencias de los padres frente a la interrupcion de
las terapias coincide con los estudios que mencionan que la situacion de aislamiento puede ser
para los nifios con trastorno del espectro autista algo dificil de asimilar, provocandoles durante
los primeros tiempos del confinamiento un incremento de las estereotipias, como conducta
adaptativa que ira desapareciendo, y también un aumento de los movimientos a medida que se
postergue la salida a los sitios que solia disfrutar. Los nifios con TEA fueron una poblacion
particularmente vulnerable en la pandemia debido a la potencial exacerbacién de los sintomas
del TEA, al acceso limitado a la terapia y para sus cuidadores supuso una responsabilidad

abrumadora (Otero, 2021)

La mama no detectdé cambios preocupantes en el area educativa ya que se encarga ella
misma de adaptar los contenidos y que el nifio cumpla con las tareas aclarando que el no puede
permanecer en una clase por zoom pero mantiene comunicacion remota diaria con la maestra
sobre el progreso del nifio. En este sentido el resultado obtenido coincide con la investigacion
de Mufioz en el afio 2021 quien encontrd que otro de los desafios en la imparticidn de educacion
a distancia es que a menudo se agravan cuando los docentes se enfrentan a la mayor
responsabilidad de cuidar de su propia familia en el hogar, incluidas las responsabilidades de
ensefianza para sus propios hijos y atender a aquellos con necesidades emocionales y médicas.
Por lo tanto, la necesidad de colaboracion en la entrega de instruccion entre maestros y padres

de los estudiantes con TEA se vuelve mas aguda.

La mama afirma que el nifio reconoce que esta en cuarentena y no de vacaciones y
destaca que no ha sido traumatico el aislamiento y que el nifio disfruto debido a que comparten
mas tiempo en familia. Asimismo, ella disfruto de sus hijos a pesar de la recarga de trabajo de

oficina, clases y tareas hogarefias
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Con respecto al uso de barbijo menciona que el nifio entiende que hay que usarlo, pero
si puede evitarlo, lo hace. Considera que hay que trabajar mucho en el auto valia del nifio, y el

distanciamiento.

En definitiva, para la maméa no involucionod, se detuvo el reloj 2 afios. No todo es

negativo, hubo logros como dormir solo en su habitacion, adquisicion de habitos.

Segln la percepcion de la maméa no tuvo ningln retroceso, pero si la vida hubiese

seguido igual quizas si, hubiese avanzado mas.

Estos resultados estdn en concordancia con estudios actuales, que concluyen que los
cortes abruptos y totales de la educacidn en persona, las actividades extracurriculares, las
actividades sociales y la atencion médica de rutina amenazaron el bienestar fisico y mental de
los nifios en general y en particular esta pandemia ha sido ain mas disruptiva para las personas
con necesidades especiales de salud como los nifios con trastorno del espectro autista (TEA)
ya que se mostraron mas vulnerables a las consecuencias negativas de la pandemia de COVID-

19 (Bellomo et al., 2020)

Otra crisis inesperada que irrumpid en el escenario de pandemia fue la separacién y

divorcio de la pareja parental.

El papa ha tomado la decision de separarse y la mama lo aceptd sin condiciones. Ella

no estaba dispuesta a poner a los hijos “entre paréntesis”

A decir de la mama el nifio esta acostumbrado a la ausencia paterna debido a su actividad
laboral y a la nifia se le explicd superficialmente la situacion, pero entiende que deben
profundizar en la explicacion. En cuanto a J la psicéloga les sugirio esperar para anoticiarlo de

la separacion.
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Con respecto a la organizacion de la separacion de la pareja parental ambos
manifestaron estar de acuerdo en resolver la situacion lo mas ordenadamente posible
manteniendo estable la estructura de rutinas y que el cambio se produzca de manera gradual.
Ponen énfasis en la necesidad de mantener una estructura estable y que el cambio sea a

velocidad lenta debido a que el nifio necesita un ambiente tranquilo.

También afirma la madre que triplicé su trabajo y no desea que eso se convierta en un

problema que repercuta en los chicos.

En cuanto a las rutinas familiares durante el periodo de aislamiento, se destaca que a
pesar de vivir en otro domicilio, el papé visitd a los hijos todos los dias que durd la cuarentena.
Siempre estuvieron en contacto con los abuelos y la mama se organizo con las tareas de la casa

junto con la hija menor de la familia.

Las actividades escolares y la adaptacion para J quedaron a cargo de la mama en su

totalidad.

Durante el 2021 se produce el cierre del colegio lo cual obliga a buscar uno nuevo con
grandes dificultades. Se destaca la imposibilidad de mantener continuidad en los servicios de

maestra integradora. Esto provocé que el nifio solo concurriese al colegio 40 dias en 2021.

Al finalizar el colegio primario las autoridades informan que el nifio no esta apto para
ingresar al colegio secundario y recomiendan buscar colegios especiales. La percepcion del
papé coincide con los estudios de Martinez-Gonzalez que dicen que las personas con autismo
que concurren a colegios ordinarios con apoyo o de aulas abiertas tienen menos dificultades en
la interaccion y comunicacion que los que concurren a colegios de educacion especial,
residencias y otros centros (Martinez-Gonzalez, 2019). Por tal motivo se niega a esa

recomendacion.
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Estudios recientes indican que generalmente no hay una respuesta educativa inclusiva
de los alumnos con discapacidad en los tramos no obligatorios del sistema educativo y por
supuesto menos aun en lo que se refiere a las necesidades educativas especiales particulares de

los alumnos con Trastornos del Espectro del Autismo (Garcia Gomez, 2015)

Con respecto al primer objetivo “ldentificar las actividades y estrategias de
afrontamiento utilizadas por la familia frente a la crisis inesperada” podemos concluir que los
papés han reaccionado de distintas maneras, pero complementandose para brindar al nifio una
estructura lo mas estable posible intentando mantener sus rutinas, entendiendo que no seré
beneficioso para el nifilo cambiar las rutinas rotundamente, en coincidencia con los estudios de

Martinez Gonzalez mencionados anteriormente

En cuanto al objetivo de explorar el trabajo terapéutico con el nifio con autismo durante
el aislamiento social, preventivo y obligatorio pudimos concluir en que los profesionales del
equipo terapéutico se reubicaron o cambiaron la manera de trabajar. Actualmente los padres

estan intentando rearmar los mismos.

Con respecto a los tratamientos propuestos por los especialistas desde la escuela

proponen derivar a una escuela especial a lo cual el papé se niega.

Se inicia un tratamiento con cannabis pero la maméa lo suspende por no observar

cambios. Se reincorpora el terapista ocupacional y las terapias psicolégicas presenciales.

Finalmente, ante la imposibilidad de que el nifio ingrese a la escuela secundaria, los
padres coincidieron en darle un afio sabatico para reforzar los comportamientos positivos que

adquirié el nifio y fortalecerlo para que dentro de sus posibilidades logre la mayor autonomia.

Retomando el objetivo general “relevar la dinamica familiar de una familia con un hijo
con TEA durante el periodo de aislamiento social preventivo y obligatorio en Argentina, se

puede concluir que en este caso la familia ha utilizado sus recursos afectivos, econémicos
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eficientemente en el contexto de una pandemia, para enfrentar dos crisis importantes que
impactaron en el corazén de la familia como es el divorcio de la pareja y el aislamiento por
covid-19 utilizando estrategias de afrontamiento que les han sido Utiles ante la noticia del

diagnostico de autismo.

Por otra parte, ademas de haber respondido los objetivos planteados por este trabajo de
investigacion, se pudo observar un importante cambio en la dindmica familiar ya que muchas
de las actividades familiares, escolares y terapéuticas que antes del aislamiento eran realizadas
por la familia, maestras y equipo terapéutico, pasaron a estar en su totalidad a cargo de lamama,
quien ademas sumé a sus tareas la actividad laboral remota de gran carga horaria y de
responsabilidad ya que ocupa un puesto gerencial en una empresa de salud. Esta observacion
coincide con las afirmaciones de De la Cruz Flores, 2020 que nos dice que la pandemia de
covid-19 implico maultiples cambios en los hogares, entre otros, el traslado forzado de las
actividades escolares al seno de las dinamicas familiares y que las personas trabajan desde casa
se enfrentan a multiples dificultades para armonizar tiempos y demandas laborales, familiares
y escolares, lo que puede provocar frustracion, altos niveles de estrés y un franco desgaste

fisico y emocional.

La llegada del confinamiento hizo desaparecer cualquier actividad organizada fuera del
hogar, incluidas las actividades terapéuticas por no contar con equipo profesional que las lleve
a cabo. Esta nueva dinamica situd las tareas escolares, trabajo, cuidado, dentro de la casay a

cargo de la familia borrando las fronteras entre las multiples actividades.

Al no contar con profesionales que lleven a cabo los tratamientos y actividades
terapéuticas, las mismas fueron llevadas a cabo por la familia en particular por la mama,

mezclandose con las tareas escolares, recreativas y familiares tal como ejemplifica la mama
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“pase de hacer 50 cosas a hacer 150 y soy la misma persona. Tengo que canalizar eso y
manejarlo porque estoy todo el dia con los chicos y lo que a mi me pase les repercute a los

chicos”.

En este sentido Valle-Morfin et al en 2021, encontraron que en este periodo de
confinamiento las madres de familia experimentaron una sobrecarga de actividades de cuidado
en la organizacion familiar, ya que la dindmica cambio y el trabajo dentro del hogar se
incremento, realizando la mayoria de las actividades que tienen que ver con el cuidado, el

trabajo doméstico, las actividades escolares y la organizacién del tiempo libre.

Asimismo, Seiz en 2020 afirm6 que si bien se observa una proporcion minoritaria de
familias que evoluciono hacia un modelo de division del trabajo mas igualitario, todo apunta a
que han sido las mujeres quienes, una vez mas, han absorbido en mayor medida el impacto de

la pandemia, esta vez en términos de incremento de las exigencias domeésticas.

Durante el confinamiento los factores mas comunes que influyeron en la crianza de los
hijos fueron los cambios en la estructura y las rutinas diarias de los nifios, la preocupacion y la
ansiedad en torno a COVID-19 y las demandas relacionadas con la escolarizacion en linea de
los nifios en el hogar como el tiempo designado para la educacién en linea. Por otra parte se
sumaron el tiempo limitado debido al trabajo y las demandas del hogar como factores
estresantes comunes, que aumentaron en prevalencia con el tiempo. Es comprensible que los
padres se sientan abrumados por las muchas responsabilidades y roles que han tenido que

asumir (Adames, et.al, 2021)
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CONCLUSIONES

En base a la presentacion y discusion de los resultados se puede concluir que la

investigacion cumplio con los objetivos fijados.

La investigacion nos muestra que debido a las caracteristicas particulares de la
personalidad y vivencias previas cada uno de los papas, han atravesado el periodo de

aislamiento utilizando distintas estrategias de afrontamiento.

En lo que respecta a las actividades y tratamientos durante el aislamiento, las
posibilidades de continuar con las terapias han sido nulas. La familia ha tenido que enfrentar
distintos desafios como: el cambio abrupto de rutinas, la prohibicién de todas las salidas,

explicar al nifio lo que estaba sucediendo y el uso de barbijo, entre otros.

Ademas, debido a las caracteristicas del nifio no era posible remplazar las terapias
presenciales por la opcion a distancia. Si, se pudieron aprovechar las clases a distancia que eran

tomadas por la madre y luego las adaptaba al nifio.

Esta falta de terapias ha sido reemplazada por la contencion familiar y en esto la

hermana del nifio ha sido un factor clave.

Ambos papas mostraron que los avances que el nifio estaba alcanzando, se han visto

detenidos por el corte total y abrupto de las terapias y actividades de rutina que realizaban.

Actualmente los padres siguen luchando por rearmar los equipos terapéuticos lo cual

mencionan es una tarea ardua que les habia insumido afios para lograrlo.

El impacto del aislamiento ha afectado negativamente a esta familia con un nifio con

autismo. Uno de los factores que mas incidio ha sido adaptarse a una medida tan dréastica e
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inesperada como ha sido el aislamiento social preventivo y obligatorio debido a la pandemia

lo cual obligo al cambio brusco de rutinas y cese de los apoyos terapéuticos.

El impacto en la poblacion total ha sido negativo, especialmente en las personas con
autismo, en este caso el papa observo una involucion del nifio y la mama4 si bien manifest6 “se
detuvo el reloj 2 anos” también aclar6 que hubo logros gracias a su permanencia en la casa que

le permitio ensefiar habitos nuevos al nifio.

Debemos tomar esta crisis generada por la pandemia de Covid-10 como una gran
oportunidad para desarrollar dispositivos y estrategias que aseguren la continuidad de los
tratamientos, actividades terapéuticas, escolares y recreativas a las personas con autismo,

teniendo en cuenta que estas personas son muy sensibles a los cambios bruscos de rutinas.

Se sugiere como propuesta a futuro generar conciencia en la sociedad y en las
autoridades encargadas de la legislacion, de la importancia crucial de no detener los procesos
terapéuticos en esta poblacion. Asimismo, instar a las universidades a ofrecer formacion

superior a las personas que brindan terapias, maestras integradoras, docentes y directivos.

Se sugiere estudiar medidas para que los servicios de salud anticipen escenarios y den
respuestas que eviten la privacion de los cuidados necesarios, asegurando la continuidad de los
procesos terapéuticos y escolares presenciales de las personas con autismo en situaciones de

crisis o catastrofes.

Para cerrar el presente trabajo destaco una frase de Angel Riviére: “Necesito mds orden
del que tu necesitas, mas predictibilidad en el medio que la que tu requieres. Tenemos que

negociar mis rituales para convivir”
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ANEXO | CONSENTIMIENTO INFORMADO

Informacién:

La presente investigacion es conducida por la tesinista Rita Vazquez, de la
Universidad Catolica Argentina, bajo la direccion de la licenciada Antonella Ramos y
Lic. Cecilia Moreno. La meta de este estudio es conocer la Dindmica Familiar durante
el Aislamiento Social, Preventivo y Obligatorio en Argentina en familias con un

miembro con Autismo.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en
una entrevista a través de plataforma online (Skype o zoom), que tomaran
aproximadamente 50 minutos de su tiempo. Lo que conversemos durante estas
sesiones se grabara, de modo que el investigador pueda transcribir después las ideas

que usted haya expresado.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que
se recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propadsito fuera de los de
esta investigacion. Sus respuestas a la entrevista seran codificadas usando un nimero
de identificacion y, por lo tanto, serdn anénimas. Una vez trascritas las entrevistas, las

grabaciones se eliminaran.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en
cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las
preguntas durante la entrevista le parece incomodas, tiene usted el derecho de

hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.
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Consentimiento:

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por Rita
Vazquez. He sido informado (a) de que la meta de este estudio es Explorar la dindmica
familiar de nifios con trastorno del espectro autista durante el periodo de aislamiento

social, preventivo y obligatorio en Argentina.

Me han indicado también que tendré que responder cuestionarios y preguntas

en algunas entrevistas, lo cual tomara aproximadamente 50 minutos cada vez.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta
investigacion es estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propésito
fuera de los de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo
hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del
mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De
tener preguntas sobre mi participacion en este estudio, puede contactar a L.ic.

Antonella Ramos al correo electronico antonelladramos.gmail.com.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera
entregada, y que puedo pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando
éste haya concluido. Para esto, puedo contactar a la licenciada Antonella Ramos al e-

mail anteriormente mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha

(en letras de imprenta)
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ANEXO Il ENTREVISTAS

Entrevista Nro. 1: K, la Mama

Buenas tardes, el motivo de esta entrevista es conocer la historia de J y su familia
desde donde vos quieras, lo que vos quieras contar para que yo sepa como llegan los chicos

a la familia, libremente, sin restricciones.

J fue buscado, al principio yo no quedaba embarazada, me hice estudios y salié que
tenia un fibroma que me tapaba la boca del Utero. Me operaron deje pasar el tiempo que tenia

que dejar pasar y quede embarazada.

Tuve un embarazo normal totalmente, no tuve vomitos, suefio ni acidez, fui al gym hasta

una semana antes de que nazca J, nunca un pico de presién nada.

Cuando estaba en la semana 38 (F es mas preciso con las fechas que yo) me voy a hacer
un control y me salia que en los sacos de la bolsa no habia tanto liquido, que él bebe cubria
todo. Me dijo mira faltan 2 semanas tenemos que avanzar con esto y justo en esos dias yo habia
tenido un poco de presion alta, me dijo entonces vamos a hacer esto, bueno anda a tu casa si
vemos que la presion no baja directamente nos vemos en el sanatorio mafana, la presion no
bajo. Esa misma noche fuimos a Los Arcos me hicieron una cesarea, todo normal J nacié. Al
principio él no se prendia de la teta, el pecho estaba muy grande y juan tenia la boca muy
chiquita y no se prendia. Vino una de las puericultoras estaba F y le dijo andate a la farmacia

y comprales una pezonera mediana y asi J se prendio,

Mientras estabamos en el sanatorio subiamos a darle leche en jeringuita creo que fueron
3 0 4 dias después juan estaba bien pero no me daban el alta porque me daba alta la presion.
Entonces hablé con el obstetra y le dije mira yo me controlo la presién en casa, pero me siento

bien, me quiero ir, y me fui. Creo que estuve 5 dias

En casa estuve normal, J fue un chico totalmente tranquilo dormia de noche, tomaba el
pecho no tuve problemas de nada para nada, se dieron las vacunas, no tuvo nunca fiebre los
primeros 7 8 meses fueron sin ningun problema, es el dia de hoy es que la pediatra me dice que

nunca se enferman solo voy a control una vez al afo.

J empezd a caminar, pero no gateo, pasé de estar en 4 patas a pararse nunca se cayo era

muy cuidadoso, y un dia se larg6. Hasta que a los 2 afios y algo yo note que pasaba algo
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particular, yo tenia el microondas y el cuando escuchaba el ruido del microondas se iba
corriendo al micro y se quedaba mirando los niUmeros y te hacia una cosa, asi como que estaba
muy contento pero quedo ahi como un hébito més y siguid. Habia dibujitos en la tele que él se
tapaba y no queria ver y él tenia el tema del habla que él no hablaba, pero no decia ninguna

palabra en concreto.

Fuimos al pediatra el doctor S era bueno también yo le pregunto qué le parece y él me
dice que el varon siempre es mas vago, que no me haga problema que no habia nada que le

Ilame la atencion que los varones tardaban mas en hablar.

J no tenia trastornos del suefio, no tenia berrinches, no tenia nada, comia, no tenia nada

que llamaba la atencion.

A los 2 afios y dos meses, cuatro meses, dos afios y medio aproximadamente. Yo lo
Ilamaba y a veces te miraba y a veces lo llamaba y no te miraba asi que cuando hicimos el
siguiente control a los 2 afios y 7 meses el doctor S ante mi insistencia dijo bueno vamos a
hacerle los potenciales evocados y dijo que cuando se vaya el invierno lo inscribiéramos en un

jardin.

En junio por ahi comenzamos a buscar y encontramos jardin maternal a dos cuadras de
casa lo inscribi. En eso pasa en el medio el dia de la madre, no sé qué dia bien es, pero en Swiss
medical donde yo trabajo hacen el en dia de la madre invitan y hacen que los chicos vayan a la
oficina. Yo nunca los lleve porque era un trastorno llevarlos hasta el centro eran muy chiquitos

con A tampoco eran muchos chicos, no disfruta nadie.

Empeceé a ver otros chicos de la edad de J que hacian otras cosas incluso chicos mas
chicos que J. Y yo decia no puede ser si yo estuve embarazada al mismo tiempo que esa chica,
mi hijo tiene la misma edad y no hace esas cosas, no se trepa, no es inquieto, es tranquilo ponele
que jugaba con sus juguetes, pero era muy tranquilo entonces fue como que ese dia me
cayeron... yo le decia a mi mama yo veo los chicos que estan en el tren, en la estacion, en la
calle y tienen la misma edad que J y corren gritan hablan piden y juan no. Mama me dice: K
esos chicos se crian asi porque desde chiquitos estan con mucha gente, entonces es natural que
sean diferentes, me quede con eso. Cuando lo veo en la oficina junto con chicos de 5 meses de

diferencia se me prende la primera alarma como que habia algo raro con Juan.

Ese mismo dia pedi un turno a Fleni, fuimos (me dieron como para dentro de un mes)

me mandaron a hacer una serie de estudios con fonoaudidloga, etc., como 20 turnos, pedi turno
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con S justo nos llaman del jardin de J para contarnos algunas caracteristicas que veian en él.

Justo fue todo en el mismo tiempo.

S me dice anda a ver a la doctora GR que es la neurologa, lo va a evaluar y ahi vemos

y nos sacamos todas las dudas.

Pido turno con GR ahi pegadito tuve la reunion con el colegio en el jardin nos decia que
J cuando habia mucho ruido o muchos chicos, se alejaba, que no hacia caso a las consignas,
que se aislaba y que siempre iba a un equipo de masica y se quedaba ahi, que los chicos se le
acercaban y €l era como que (ingresa J le ofrece Chocolinas). Nos parecio raro, pero yo encima
en ese momento estaba embarazada de A, yo ya tenia 8 meses de A, fuimos a lo de RF él es

juan, estoy hablando de vos, hola J, estas re lindo, no escucha porgue estoy con auriculares.

Fui a la doctora, me dijo que vaya a ver a RF, ella te va a saber orientar, lo descalzo, lo
hizo caminar, vio que J iba directo al calendario con nimeros. J tiene una preponderancia o

facilidad para contar para adelante y para atras.

La doctora nos dijo que los chicos como J pueden tener.... y nos dio una visiéon amplia
del TEA. De ahi pedi turno con R, tuvimos una reunién la primera fue sin él, y nos dijo mira
yo quiero que pidas turno con €l y le hagas un estudio Addos que es una evaluacién con el

psicologo, luego quiero que lo lleves a una fonoaudidloga y a MLR que es una neuro linguista.

Fuimos a los tres. La fonoaudidloga lo hizo jugar, ademas de hablar. Ella saco varios
juegos y hubo materiales que el toco y otros que no, cuando le tira una colchoneta encima J no
pone las manos, sino que pone las palmas. Entonces me dice “ves J tiene una sensibilidad muy
grande”, nosotros nunca nos dimos cuenta, porque vos no prestas atencion a esas cosas, y ahi

es cuando te van cayendo un monton de situaciones que pasaron y que no prestaste atencion.

¢Viste las manoplas de franela que la tierra se adhiere? En una oportunidad yo deje una
manopla en la punta de la escalera y el cuando baja se aleja como un metro de la franela, yo la
agarro y le digo que pasa J y él se aleja'y me hace como que no, se lo comento a la chica. Y me
dice vos pensar que a vos un sapo te da mucho asco, si te muestran un sapo aca (cerca) te va a
dar asco, bueno J tiene la sensibilidad tan amplia que hay ciertas cosas que le producen esa
impresion, con la colchoneta le paso lo mismo, en lugar de tocarlo con las yemas de los dedos

lo atajo con las palmas.

J camina en puntas de pie, muchas cosas que yo no me daba cuenta porque yo cuando

era chica también caminaba en puntas de pie, pero lo hacia porque queria ser alta. Asi me
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deforme los dedos. Como J se parece mucho a mi decian ves, igual que la madre, siempre como

que le buscas una explicacion.

El no tenia particularidades con la comida, no pensamos, sacando la banana (entera)

pisada si la comia.

Después que le hicieron todos los estudios y finalmente el Addos determina el cuadro

como el punto final.
Lleve todos los estudios a RF arma informe y le manda a GR, ve todo y nos explica.

Dice, bueno, J tiene TEA hoy por hoy lo Unico que les puedo decir es que tiene alta
sensibilidad a ciertas cosas, con el tiempo (tenia dos afios y 8 meses y A nacia en septiembre y
esto fue en agosto) dijo que lo primero que tenemos que hacer vas a hablar con RF porque J es
muy chiquito para que haga ciertas terapias, pero para empezar a estimular estas cosas que él

no desarrolla y ver qué otras cosas lo limitan.

J no tenia ataques de nervios nunca se quiso lastimar, dormia, comia, juan era un chico
100% normal salvo que no contestaba siempre a su hombre, no desarrollaba el habla y todo lo

que eran los nameros lo facilitaba.
Todo lo que era con nimeros era algo que lo convocaba 100%.

RF me dio un par de profesionales, como es muy chiquito vamos a empezar con una
Terapeuta ocupacional y una fonoaudiéloga, ahi empezamos con MLR especialista en
floortime (actividad que consiste en seguirle el juego al nifio, si quiere correr, corremos, Si

agarra pila de bloques, los bloques, seguis lo que él quiere hacer.

Mi casa se volvié un centro terapéutico, teniamos que tener colores neutrales, nada
Ilamativo, ella vino a casa, hicimos paredes de carton para que sean lugares mas chicos, el

sillén se transformo en cama para que camine sobre algo blando que no tenga miedo

Arrancamos con el floortime. Iba dos o tres veces por semana, yo iba a hacer floortime
con él y acondicione varias cosas, cambie el turno en el trabajo, y la TO venia a mi casa porque
era chiquito, trabajaba lo hacia caminar sobre los sillones. Hasta el dia de hoy el prefiere lo
cémodo, acolchonado, todo lo que le marque el limite, el borde me decian “a J hay que
trabajarle el limite el borde, aca termina el cuerpo del acd empieza el aire y alla empieza tu

cuerpo, eso es lo que el todavia no reconoce”.
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Seguimos dos afios y J avanzé mucho y me preguntaban siempre si dormia o comia
bien, nos empezamos a dar cuenta que J habia tenido siempre ataques de broncoespasmo,
entonces MLR me dice que los broncoespasmos de J era una defensa ante algo que lo estreso
era su forma de expresarse, a las 8 de la noche empezaba a toser le haciamos puf ibamos a la
guardia y MLR nos dijo que los broncoespasmos de J habia que leerlos como situaciones que

lo estresan.

Después nunca mas tuvo broncoespasmos hasta que le cambiamos una terapeuta Cony
habia quedado embarazada y vino otra chica que no le gustaba justo ese dia yo no habia estado
en casa habia estado mi mama y esa noche empez6 con la tos era su forma de decir que eso no
le gusto y no lo queria més. Seguimos con la terapia. Conocimos a Taty psicéloga que trabajo
mucho con él y lo ayudo muchisimo. De las terapeutas fue la que mas lo supo leer y me ayudo
a mi a leerlo, hace mucho que no la vemos, fue la que mas nos orient6 con ella viajamos en

tren en colectivo y nunca mas tuvo broncoespasmos.
Ha avanzado mucho, habla, yo hago las tareas y cosas con él por eso veo mas.

A nacid justo cuando el empieza sus terapias, nunca tuvo rechazo ni problemas con A,

al contrario.

A al dia de hoy es una gran ayuda para €él. Las peleas son porque ella gritaba o le sacaba

algo porque era chiquita en la agarraba de la colita.

J no es un chico agresivo. El se descarga de alegria o de nervios o sea se autorregula
mordiéndose el dedo. Se le formo un pequefio callito, le compramos un mordillo, pero hoy casi
no lo hace, el aleteo tampoco lo hace mas solo fue en la primera etapa.

Desde que estamos en casa el comparte mucho mas tiempo con nosotros.

Una rutina de él es: se levanta, va al colegio, del colegio lo pasa a buscar la combi

(Isabel) a A'y J, comen en la casa de mi mama, lo llevo yo o F si esta en Buenos Aires.

En la casa de mi mama, come, lo bafian, lo preparan y mi papa lo alcanza hasta mi casa,
viene Paula que es la chica que lo acompafa a sus terapias, van a Belgrano o viene a acé, van
al pargque con Joaquin con el psicomotricista porque necesitamos a alguien que sea hombre no
por un tema de que tenga problemas en la psicomotricidad sino porque esto lo potencia no lo

sobreprotegemos las mujeres.
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Y, como vimos en las vacaciones que le gusta mucho el agua, en los Gltimos afios

empezo natacion y la pandemia me lo complico.

En un principio cuando hablabamos con la neurdloga nos

parecia que era mucho, pero ella nos dijo que en la medida que él lo soporte, que no se enferme.

Yo siempre fui muy cuidadosa con el tema de no presionarlo tanto a J. En esto con F

tenemos una vision muy diferente de la patologia de J.

A mi cuando me dijeron lo que tenia J lo primero que se me vino fue bueno, no pensé

(porque me paso esto? no entra en mi cabeza, después me ayudaron mucho las terapeutas de J.

F si, él se cuestionaba muchas cosas, juan era chiquito te tenias que tirar al piso, rodar
y YO era una nena mas, en cambio a F le costaba eso, nos fuimos complementando mucho en
esto de armar la estructura para J. Asi fuimos construyendo. EI TEA es el dia a dia, no puedo
proyectar mi hijo doctor. No puedo proyectar a largo plazo, puedo hacer proyectos cortos, si
pongo alto el eslabon, la caida va a ser mas fuerte, por la expectativa alta yo voy midiendo y
hace 9 afios que pienso asi. Yo soy muy independiente, tengo otra personalidad, yo la verdad
siempre quise ser independiente, tratar de salir sola, no tengo otra manera de ver y hubiera
querido que mis hijos también pero bueno J no es tan asi entonces el desafio que me toco a mi

COmo mama es esto.

Yo no lo veo distinto, no sé si es porque es mi hijo, si me preguntas que me preocupa,
no sé porque él es un chico sano, no hay cosas que me alarmen, y de A quiero que tenga un
buen grupo de colegio que no se sobre exija mucho, que no sea tan competitiva en otras cosas.
Y con respecto a J, pienso en que pasara el dia que no esté yo como armo las cosas como para
que el cuando yo no esté él se pueda apoyar en alguien o se pueda valer solo de una manera
gue no sienta que esta desprotegido, pero tampoco siento miedo. No tengo miedo a estar sola,
0 a salir, yo me cuido, no tengo miedo. VVoy por la calle no tengo miedo que me roben, manejo
con cuidado, pero no tengo miedo me van a chocar, me van a robar. No sé lo que es el miedo.
Me puedo sobresaltar, pero no tengo miedo. Pero con el me gustaria por ser tan estructurada

estar segura de que él se va a poder manejar en lo que pase en ese momento.

Y0 no me puedo preocupar, me ocupo sino vivo pensando. Sera que vi a mi mama que
siempre se hacia problemas porgue no nos pase nada, que no se caigan, gque no salgan mi mama

vive con miedo.
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¢ Como reaccionaron los abuelos ante el diagnostico?

Todos se preocuparon de entrada, ante lo desconocido porque son gente grande, todos
entramos en la misma predisposicién J era chiquito, mas adelante se preocuparon mas ellos
porque las terapias no eran tan rapidas, no hablaba y ellos no entendian que no iba a ser todo
tan rapido, no es que tuvo un accidente y habia que hacer una rehabilitacion, sino que es algo

que se va restructurando con los afios.

Hoy por hoy mi mama y mi papa que los conozco como piensan, ellos quieren que yo
me cuide y este bien de salud, bien armada, como que si estoy yo él va a estar bien. Ellos miden
todo por como estoy yo. Que no me enferme yo. Pero yo no me persigo que voy a estar bien,
yo siempre estuve bien con hijos o no con F o no. El dia que yo no me vea bien ese dia pido
ayuda. Hace dos afios me paso cuando tuve una crisis con F, yo me veia en el espejo y no era
YO, me Veia triste, no era la de siempre que ve lo positivo. Yo no sé pensar en negativo, yo no
digo esto no me va a salir, esto se me va a romper, no, yo sé que de alguna forma lo voy a
arreglar, va a salir y asi lo veo con J. No te digo que estoy segura de que un dia J va decir “que
tal vieja como te va” no, estoy diciendo que estoy segura que las cosas se pueden encaminar y
va a salir bien. Yo me cuido porque me cuide siempre, no me quiero ver mal. Tengo 46 afios
no me importan las arrugas, las canas, tengo que estar bien con la persona K, no con lo de

afuera, no es lo que me preocupa, me preocupa el interior.

Yo fui a terapia 5 0 6 sesiones y luego estuve bien. Me habian recomendado volver si
en algin momento me deprimia por J, pero no lo necesite. No soy de pensar en negativo. No

me tiro para abajo.

Si hago actividad fisica me ayuda del trabajo, de la rutina, de los chicos no es que me
desconecta de J, sino del dia.

¢Antes de la cuarentena el que hacian los fines de semana?

Antes de la cuarentena y antes de separarnos los dividiamos asi. El sabado estdbamos
en casa. Con J podemos ir a la plaza al parque con A también. Los domingos vamos a comer
asado a lo de mi mama desde toda la vida. nos gusta ir a veces ibamos a la casa de los papas de
F. Yo los findes limpio, plancho, lavo, soy un bicho de casa, no soy de salir. El que me ayudaba
a salir era F el que reservaba un restaurante. A mi se me diluye el finde teniendo que ir llevar

los chicos a lo de mi mama, no porque no me guste ir a comer afuera, nada mas que en nuestro
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matrimonio fueron 10 afios de casados sin hijos, luego con los chicos la vida cambia mucho y
eso F te lo acepta, pero por la mitad porque te dice que no, que Tenes un espacio para la pareja,

no digo que no pero no es tan facil dejar los chicos etc. Dificil ponernos de acuerdo.

Yo tengo varias particularidades, no tengo mucho suefio, tengo muchas pilas, nunca me
vas a ver tirada en un sillon, no soy de dormir mucho, yo me ingenio para hacer todo, con o sin
F son la Gasista, plomero, todo lo que pueda hacer lo hago siempre fue asi, con o sin chicos

aprendi de mi papa y mi mama no le tengo miedo a nada.

¢En la familia hay tios y primos de J y A?

No tantos, tengo una hermana separada desde hace mucho que tiene una hija M, que
ayudan mucho a J y A. Mi hermana y mi mama viven en la misma manzana. Mi mama cri6 a
mi sobrina también, termino siendo la mama de todo el mundo. J tiene a M, mis padres y papa

tiene mucha afinidad con A. J no se aisla tanto porque lo tiene a todos.

En el colegio también, conseguimos el Konrad Lorenz, lo quieren mucho los amigos,
seran 12/15 chicos. Es un cole a la medida de J, es un colegio chico lo quieren la directora el

portero.

J se sabe hacer entender por ejemplo en el auto a él le gusta ir no le molesta la velocidad
ver por la ventanilla, pero si prendes la radio la musica si le molesta y te dice apago, como

diciendo no quiero.

En el recreo tiene una maestra integradora que cuenta que lo tolera todo, pero a veces

la lleva de la mano al sum donde hay muchas colchonetas.

En estos dias de cuarentena me llamo la atencidn que J esté todo el dia casi en el sillon,
viste que uno generalmente esté en la cocina comedor todo el dia, él se ha quedado con nosotras
en el sillon, con la tele con nosotras hablando cuando el muchas veces se iba con la tablet arriba
a su habitacion y mira lo que él quiere con los tiempos que €l quiere, baja pide galletitas, agua,
0 a comer. Pero ahora el esta con nosotras aca abajo todo el dia. El esta contento que esta
conmigo porque antes nunca estuvo tanto tiempo conmigo. Por ejemplo, le estoy ensefiando a

que diga galletita no tita.

La cuarentena no la ha sentido tanto J, cuando él quiere se va a su habitacion mi casa es

grande. Por ahora venimos bien. Cuando apenas me separe él iba al supermercado conmigo y
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me ayudaba y decia supermercado y venia, se metia al auto. Ahora es empezar a integrarlo al

dia a dia como cualquier persona.

El sabe que estamos en cuarentena, €l sabe y entiende todo. No creo que él se pueda
poner el barbijo, a él le gusta estar en casa descalzo. No le gusta dormir con ropa. El siempre

tiene un grado méas que lo normal algo en su forma que le hace tener calor.

¢Con respecto a la separacion, como lo viven?

El tema de la separacion pensar que J esta acostumbrado a que F no esta mucho en
casa. Al principio yo lo hable con A que el papéa y yo no nos llevamos tan bien en la
convivencia y nos llevamos mejor viviendo en dos casas separadas, mas o menos lo entendio

y J lo interpreté mas o menos F viene, lo saluda, en el tiempo que llevamos, vamos bien.

¢ Qué actividades (familiares, escolares, terapéuticas) esta realizando J?

Las terapias que hacia J antes de la cuarentena no las est haciendo. Pero no puede estar
en consultorio. Ni online. El no puede estar hablando en computadora. La maestra integradora
es otra, pero me pasa las tareas que tiene que hacer y J las hace conmigo. Le mando la tarea
y le cuento la experiencia como fue, que cosa le gusta méas, como lee, voy descubriendo muchas

cosas que cosas lo convocan mas.

Si él quisiera salir dar una vuelta manzana, lo puedo sacar, el me deja usar a mi el barbijo,
porque hay cosas que €l te dice “saco” también me deja poner los anteojos. Cuando estoy
haciendo la tarea con el si no los tengo me los pone y dice ponente. Si llega Fernando con
campera le dice saco (sacate la campera) él lo que no hace es hablarte como un par, pero se

da cuenta de todo si cambiaste algo, nada le pasa por desapercibido.

¢J toma alguna medicacién?

No, no le hace falta. Una vez F trajo las gotas de cannabis, otra neur6loga nos dijo que
para el tema atencional le podiamos dar algun tipo de cannabis, cuando esto se regularice me

gustaria probar.
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Yo sé que no hay medicina magica que le das 10 gotas y el chico va a cambiar de un
momento a otro, puede mejorar un aspecto, pero cambiar la estructura no. Es muy diverso. Es
un dia a dia. Y a medida que paso mas tiempo con el voy descubriendo muchas cosas, que antes
no veia como yo le digo J vamos a cortarnos las ufias y dice no, entiende todo.

El tenia caries, la odontdloga me dijo que habia un odontdlogo especial que iba a decir
como arreglar las caries. Lo vimos al doctor HL. Le cay6 bien de entrada a J, hizo caso. Son
dos caries muy avanzadas. Recomendd anestesia, a mi me dio seguridad y fuimos, lo deje en

la puerta del quiréfano. Con mascarilla primero y luego suero. Le explique una semana antes.

Conto conmigo del 1 al 10 al 2 se durmid, le hicieron todo y es el dia de hoy que él se

deja cepillar los dientes porque si no te cuidas hay que ir al dentista. El entiende todo.
Mas de una profesional me dijo si vos le transmitis seguridad él no tiene miedo.

Es un desafio de todo tipo como mama. Todos los papas tenemos un desafio, el chico
puede ser bohemio, no te digo que es un consuelo, porque no necesito un consuelo no siento
una perdida, una frustracion, yo lo naturalice asi. No sé si alguna vez voy a tener un clic, pero

por ahora lo veo asi.

¢ Quién se encarga de marcar limites?

Siempre yo me encargaba, F viajaba mucho, mucho tiempo y yo mi mama y mi papé a
estabamos en el dia a dia, pero son chicos muy buenos, A ayuda en todo entiende, colabora,

estudia, es dada, educada, no hay algo que me preocupa.

Mis viejos y mi hermana me han ayudado mucho F viajando, yo trabajando, pero
también yo tengo la personalidad que me las arreglo, les doy mucha seguridad en todo con los

limites que tienen que tener siempre estoy tranquila. Ellos leen mi tranquilidad.

Nunca me complican el dia, ellos estan y me ven hablando con alguien y no estan

encima.

Yo voy finde por medio a ver a mis papas con los chicos. Estamos un rato tomamos

mate, no nos abrazamos nos cuidamos.

Yo trabajo en Swiss medical y se como viene esto. No tenemos una estructura sanitaria

que sostenga este tipo de cosas.
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¢J pregunta por sus comparieros, por alguna terapeuta?

J no tiene esa demanda del otro, esta contento, no tiene necesidad del otro. Es carifioso,
y al que el acepto (casi todos) se deja, le gusta, pero no tiene necesidad de que si no ve a alguien
prefiere estar rodeado de la gente que conoce. No se queda en la habitacion y se quiere quedar

solo, si lo convocas el viene, le gusta.

Cuando era mas chico con F ibamos a comer a casa de amigos, J cuando llega a un lugar

primero tiene que recorrerlo, reconoce hasta que elige el lugar que le gusta.

Si ibamos a otra casa, todos estaban pendientes de J, porque una vez que encuentra su
espacio listo. Pero la gente se pone pendiente de lo que hacia juan entonces yo le dije a F al
final no termina de disfrutan nadie, ni J ni nosotros ni la gente porque estan todos pendientes

no es algo ameno.

De vacaciones vamos a comer afuera una o dos veces y €l esta tranquilo, no se para ni
se va, a veces es mas el nerviosismo de F que le pueda pasar a J. No voy a lugares populares
donde hay mucha gente. Tenemos que estar los 4 tranquilos y seguros si uno esta nervioso no

ayuda porque J se da cuenta muy rapido.

¢Pregunta por F? ¢Qué le dijeron de la separacion?

No le dijimos, él sabe que F viene un rato a la tarde antes de la cuarentena los iba a

buscar a lo de mi mama.

Nos pusimos de acuerdo con F para tratar de llevar la vida lo méas ordenada posible estos
primeros meses desde la separacion. De hecho, F domingo por medio va a lo de mama y
comemos todos. Priorice en la decision que tomamos que F se sienta bien, él tenia unas
necesidades que yo no sé las cubria, que se sienta bien que se pueda realizar y no se sienta
frustrado con ciertos aspectos mios, es un hombre joven, que tiene derecho y después los
chicos. No armar un caos de la vida que tenes y que la estructura que tenes no eclosione. Ellos
no tienen nada que ver y con o sin la patologia de J no me parece justo. Tratar de hacer lo mas

armonioso posible dentro de una relacion madura que siempre tuvimos con F.

J necesita que su estructura se mantenga lo mas estable posible, y que el cambio sea a

velocidad mas lenta.



87

J se ponia nervioso porque le faltaba la pieza de un rompecabezas (a F no le gusta que
le cuente estas cosas) y yo le enumero oraciones que tiene que hacer para el colegio y hace las

10. Se que si le enumero lo hace. Esto lo descubri la semana pasada.

Yo alJlo leo lo interpreto y voy armando lo mejor para él.

¢Y la cuarentena que fue tan abrupta como se adapt6?

El reconoce que es cuarentena y no vacaciones. El sabe cuando terminan las clases que
vienen las vacaciones. El cuando cambia el mes él va a la casa de mi mama y le arranca el

papelito del taco del almanaque. Si le digo mafiana es 23 de junio y te dice no, es 21.
Yo soy una persona muy ordenada, no te digo tan estructurada como J.

A F le dije cuando estdbamos de novios yo no voy a tener hijos hasta no tener mi casa.
Y tardamos 10 afios en tener casa y ahi tuvimos hijos y no me muevo de ahi. Hay muchas cosas
gue veo en J que noto que son mias, yo me ordeno, tengo estructura, en el trabajo también lo

hago.

A J el tema que més lo afecta es lo social, no necesitar del otro son rasgos 100% del
autismo, pero el resto de las cosas que no le guste estar descalzo, que coma con las manos, los
ruidos fuertes, no le gusta que griten yo creo que eso es parte de su personalidad. Hay un mis

de cosas en J por lo menos.

Hay personas timidas por naturaleza, como también hay verborragicas, gente que no le

gusta socializar, etc.

Yo nunca senti que lo discriminen, todos lo intentan integrar hasta por demas, nunca
tampoco me senti avergonzada, cuando muchas generaciones atras lo tenian encerrados en la
casa por verglienza o miedo. Yo lo preservo a que el este bien mas que si me miran o no.

Siempre me importo poco si me miran 0 no.

Mi mama cuando era chica era no que los vecinos, a mi que me importan los vecinos,

no te digo que voy a salir desnuda pero no me importa ni me preocupa lo que digan de mi.

¢Como te imaginas la salida de la cuarentena?
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Yo lo tomo natural, para los chicos va a ser algo natural, volver al trabajo, al colegio,
no va a ser lo mismo relacionarnos como antes vamos a mantener distancia, para mi van a ir
menos dias y después vienen las vacaciones para mi la vida vuelve el 1 de marzo condicional,
pero hasta marzo esto va a ser paulatino, el pico se viene ahora nos dicen desde el area de salud,

julio va a ser complicado septiembre se empieza a acomodar.

No estamos preparados ni mental ni sanatorialmente. Gente que nunca corrio salio a

correr, no es tan necesario tan de golpe todo.

El que esta acostumbrado a ir al restaurante, jugar a la pelota, al super van todos juntos

nene mama, marido, no mantienen distancia.

La situacién actual es muy complicada para todos mas alla de la edad, la gente no lo

percibe porque ain no hubo una eclosion. Hay que ser consciente de eso.

Cuando voy al super J se queda con A, tardo poco, y si sé que voy a tardar mas le digo
a F. Tengo todo cerca. F esta a dos cuadras y media. Lo nuestro fue hablado mas alla de que
fue dificil nos organizamos como para sacar esto de manera que fluya sin tanto dolor. Yo tuve
un par de sesiones hable con una persona porque pase de hacer 50 cosas a hacer 150 y soy la
misma persona. Tengo que canalizar eso y manejarlo porque estoy todo el dia con los chicos y

lo que a mi me pase les repercute a los chicos.

F no se sabe manejar tanto como yo con J. El no tiene el departamento tan equipado
todavia y mas alla de eso yo no me quedo tan tranquila porque lo conozco aJy a F y puedo
Ilegar a tener temor por uno y por el otro. No me da la seguridad como con mi mama, F se pone

mMAs nervioso y genera un estrés que él no esta acostumbrado porque siempre estuve yo.

El hombre puede hasta ahi en el caso mio, él es algo que no tiene tan asimilado, a él le
cuesta todavia, F tiene que trabajar el tema, procesarlo, lo va a tener que hacer porque yo
siempre estuve de sostén el por lo de J no hizo terapia, por lo de la separacion creo que estaba

por hacer algo, pero no pregunto mucho porque no quiero que crea que no lo suelto.

Nosotros vemos y sentimos las cosas diferentes. En agosto, septiembre él me dice: mira
me pasa esto, decidi esto, te lo dije ya varias veces, pero vos no me das bola y yo soy joveny
me planteo un monton de cosas... y yo desde el amor te tengo que dejar libre porque yo no te
puedo decir mafiana voy a ser rubia de melenita, son cambios que yo no voy a hacer, no le voy

a mentir, la necesidad de la pasa por otro lugar y las mias por otro y bueno. Desde el amor
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puedo hacer eso. Y0 soy egoista pero no tanto como para mentir que voy a hacer algo que no

voy a poder hacer.

Es como que no hablamos el mismo idioma, ninguno cambio, no quiero llegar a tirarnos

los platos.

Para el, yo lo abandone con la llegada de los chicos, insiste en que la pareja tiene que
tener espacio, pero yo no puedo meter a los chicos en un placar, yo no me abandone, no engorde

80 kilos, me muevo todo el dia, leemos la vida desde otro lugar.

Nosotros pasamos por muchas cosas, son 20 afios una vida, yo preservo la relacion los
buenos momentos, tengo una familia, dos hijos, cada uno tiene un espacio tratemos ver qué
pasa. Hay que ver si separados maduran distinto, si la distancia cambia las cosas, ver con otra
perspectiva y desde ahi lo remontaremos, pero hoy por hoy la prioridad son los chicos. Si los
chicos fueran més grandes recibidos, seria distinto, pero hoy no los puedo poner en un

paréntesis a los chicos.

¢ Como es la relacion de F con A?

F con A es totalmente diferente, tienen complicidad, la lleva a tomar helado, tiene toda
la onda. Si fuera una mujer tradicional me tendria que enojar porque con el hijo varén, con J
que tiene esto, yo no porque creo que cada uno tiene sus tiempos, y que en algin momento lo
tiene que procesar. El se puso muy mal lloro estuvo un afio y medio con depresion muy grande

yo lo acompafie y lo voy a acompafiar, no tengo 17 afios tengo 47.

Nos separamos en septiembre, arranco en julio agosto, el 23 de octubre se habia ido. El

entra a casa, esta con los chicos y yo estoy, la cuarentena no nos ayudo en esto de distanciarnos.

(en este momento aparece J, es el momento de su media tarde, pide galletitas. K se pone

a disposicion para seguir la entrevista otro dia)
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Entrevista Nro. 2: K, la mama

Buenas tardes K, tengo algunas preguntas para poder ampliar la entrevista anterior,

¢ Cuales fueron las actividades que realizaron con J durante el periodo de cuarentena?
Escolares, recreativas, salidas, en casa, con el papé, con la hermana, con otros familiares,

etc.

J durante toda la cuarentena estuvo siempre en casa conmigo y su hermana. A medida
que empezaron habilitar salidas, hubo salidas a caminar por el barrio. Pero hasta que no
estuvimos todos vacunados y los contagios bajaron no tuvieron contacto con familiares.
(Excepto F que fue viniendo a visitarlos primero)

En cuanto al colegio, a J no lo convoca las comunicaciones via Skype o por Zoom.
Entiendo que a él lo desconcierta ver a alguien que conoce le hable a él a través de la pantalla.

El se paraba y se iba no le gustaba, no es nuevo, cuando F viajaba tampoco se quedaba.

¢ Qué estrategias utilizaste como mama para afrontar la crisis derivada de la pandemiayy el
aislamiento para con tus hijos y en particular con J?

Sinceramente, para nosotros el aislamiento no fue tan traumatico porque tanto J como
A nunca tuvieron la posibilidad de estar en casa tanto tiempo conmigo en casa, desayunar,
almorzar Etc. conmigo.

Desde bebes estaban acostumbrados a estar desde temprano con mi mama y que yo o F
los pasemos a buscar después de las 18hs entonces todo fluyo distinto. Para ellos era una
aventura estar todo el dia en casa conmigo era todo nuevo.

A tuvo clases via zoom mientras yo trabajaba remoto.

¢En qué consistio el trabajo terapéutico durante el aislamiento? ¢ Qué tipo de terapias
pudo realizar?

Como te comenté J por zoom no tuvo ningln tratamiento, con respecto al colegio, a mi
los lunes me pasaban las actividades adaptadas que tenia que ir realizando y yo las hacia con
él en 2 momentos en el dia, eso lo desconcertd inicialmente, pero a medida que entramos en

una rutina él fue trabajando mas tranquilo
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¢,Contaron con los mismos profesionales que venian teniendo?

No, la mayoria de ellos se reubicaron o cambiaron la manera de trabajar.

¢ Se sumaron otros profesionales/especialidades?

No, recién ahora estamos rearmando su equipo

¢Finalmente, pudo J adaptarse al uso del barbijo?

Muy poco, si lo tiene que usar se lo deja, pero en algin momento lo empieza a Chupar
0 se lo termina sacando.
El entiende que hay que usarlo, porque nos ve a todos con barbijo, pero si puede evitarlo

lo hace.

¢Pudo comenzar el colegio secundario J?

J no tiene la madurez de un adolescente. J tiene la edad, el cuerpo, pero no esta lo
suficientemente maduro para estar incluido con otros adolescentes es un Colegio secundario
comun. Estan a destiempo, mas alla de que su maduracion es menor, los nifios como J no tienen

ciertas caracteristicas, la inocencia de ellos es plena.

¢ Como sentis que afectd el aislamiento a Juan?

J perdi6 2 afios de estar en contacto con nifios, perdi6 seguir trabajando y creciendo
dentro de una estructura que lo iba conteniendo y corrigiendo colegio-Terapeutas- Familia.

Solo quedo familia que somos los que méas nos acomodamos a €l y no viceversa.

¢Coémo sentis que impacto el aislamiento a la familia?
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A Nivel familiar no pasamos cosas movilizantes, no nos contagiamos, ni tuvimos
perdidas. Siempre de alguna manera estuvimos en contacto.

Me quedo con lo positivo siempre, disfrute de mis hijos, trabaje tranquila desde casa sin
el estrés de viajar todos los dias al caos del Centro.

Si hubo una recarga muy grande de trabajo en casa porque oficina, mas clases, mas las

tareas de casa fue un esquema pesado de llevarlo yo sola.

¢En qué mejord Juan desde marzo 20207

Hay mucho por trabajar, él tiene que trabajar su auto valia, el distanciamiento, el no
tener sus terapias, retraso la evolucidn gque venia teniendo.

No involucion6, pero no adelanto casilleros por decirlo de una manera. Se detuvo el
reloj 2 afios. Hay logros, duerme solo en su habitacion, rutinas diarias de casa, pero si la vida

hubiese seguido igual “quizés” si hubiese avanzado mas.

¢Notas que regresaron comportamientos que estaban superados?

No, Juan no tuvo ningdn retroceso.

Entrevista Nro. 1: a F, el papa

Buenas tardes, muchas gracias por participar de este trabajo. el motivo de esta
entrevista es conocer la historia de Jy su familia desde donde vos quieras, lo que vos quieras

contar para que yo sepa como llegan los chicos a la familia, libremente, sin restricciones

Voy a comenzar cuando la conoci a K, ella era empleada de un videoclub a fines de los
80 en su rol laboral, sin dialogo hasta que la vi con un jovencito me di cuenta que salia con
alguien y ahi cambié de estrategia y a partir de ese dia dije quiero llegar a ella, bastante
complejo, en ese momento tenia 16 o 17 afios muy chiquita, pero notaba que tenia actitudes
muy adultas. Trate de abordarla fue dificil, eso fue el 19 de noviembre del 93. Ese dia
empezamos a salir, la lleve para impresionarla a un lugar emblematico “Alvear abajo”. El lugar
si querias impresionar a alguien. Yo era un muchacho de 27 afios y K tenia 19 estaba
cumpliendo 20 afios. Empezamos a salir y hubo un par de conceptos que ella dijo que no

recuerdo y yo dije: esta es la madre de mis hijos, viste cuando conoces, interactdas, pero cuando
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te pasa eso es increible lo que uno vive y asi construimos un vinculo, un noviazgo con todas
las de la ley de 2 afios y el 19 de noviembre del 95 nos casamos por civil e iglesia. Ella no
queria casarse por iglesia porque no cree en nadie que no sea ella no cree en nadie ni en nada,
tuve que convencerla un poco para entender que uno el dia de mafiana podia tener hijos y tener

cosas que mostrar de aquel momento.

Me estoy olvidando de un episodio muy fuerte, no sé si es pertinente, pero te lo cuento,
al afio de estar de novios ella me dice que queria hablar conmigo, “quiero contarte una decision
que yo he tomado de vida y como veo que lo nuestro esta avanzando no quiero decepcionarte
y que el dia de mafiana esto se convierta en un reclamo”, y me dice “decidi no ser madre”,
¢fuerte no? Como, le digo, decidi no ser madre, primero me sorprende, pero la realidad es que
cuando termina de manifestarlo, la agarro la abrazo, y aca esta la parte mia: ¢ves que estamos

hechos el uno para el otro? yo no quiero ser padre.

Y es el dia de hoy que yo sigo pensando: ¢qué tengo para darle a un hijo? me entiendes?
Yo veia que en aquel momento mis amigos ya eran padres, yotengoaJde 11yaAde8y
tengo amigos abuelos de mi edad, comparieros de la secundaria, yo pensaba: ¢cémo voy a
afrontar la responsabilidad de tener un hijo?, voy a estar obligado a tener un trabajo siempre y
darle de comer y no queria eso. La cuestion es que nos casamos habiendo determinado juntos

gue no ibamos a tener hijos.

Cuando nos casamos la familia de mi mujer, (los papas buena gente, pero con poca
instruccion y una excelente posicién econémica hecha en base a laburo), yo tuve la desgracia
de que el video donde trabajaba K era de los papas de ella. Mis suegros conocian que yo iba
acompafiado por alguna sefiorita entonces los papas dijeron este muchacho era un picaflor

entonces no conté con la vefia ni el soporte econdmico que hubiésemos deseado.

Mis padres felices de mi union tenian las mejores intenciones, pero para que sepas el
contexto yo tuve que pagarles a mis viejos el remise para que vengan a mi casamiento.
Arrancamos de la nada misma con K. De hecho, alquilamos un departamento, de un ambiente
en Munro 3er. piso por escalera. Asi fue nuestro comienzo y hoy mirando a la distancia digo:
qué bueno que nos paso todo eso porque hemos atravesado desafios increibles pudimos crecer
profesionalmente, K se recibio, yo me recibi, somos exitosos, nos fue bien en el laburo,
crecimos compramos una primera casa, fuimos por mas y nos compramos una segunda casa

que era la que sofiamos, después nos compramos los autos.
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Habréan pasado unos 10 afios de nuestro matrimonio en absoluta felicidad, plena
felicidad y un dia K me dice quiero compartir una inquietud con vos. Me invita a cenar, cosa
Ilamativa porque es una mujer que no se caracteriza por ser desprendida en lo econémico, no
digo que sea amarreta, sino que es una excelente administradora, yo ganaba cien y gastaba 10
mil y cuando nos casamos le di plena potestad sobre mis ingresos y mucho lo que cumplimos
tiene que ver con eso. ¢Deberia ser importante la cosa porque me invito a cenar y pago ella,
fuimos a nuestro restaurante “Rosa negra”, me dice mira F “quiero contarte algo que decidi”,
utilizo el singular, 10 afios de casados, “decidi ser madre”, ;yo estupefacto me atragante y digo

como? “Que decidi ser madre”.

Mira K dos cosas, yo te agradezco que me participes, pero estas violando el pacto que
nosotros oportunamente habiamos hecho y ella, con la dulzura que la caracteriza me toma la
mano y me dice: “F, yo decidi ser madre, me encantaria en principio que vos seas el pap4, pero
es irreversible, quiero ser madre”, y es como que no tuve muchas chances asi que me sume a

la campafia: hashtag “sea padre hoy”.

Vamos, ya esta, estaba bueno, ya 10 casi 11 afios de casados, empezamos a tratar de ser
papa, no venia, no venia no venia, ella empieza a inquietarse, yo le digo tranquila, relax, no

pasa nada.

Insiste en hacerse estudios, va a su ginecologa, sigan insistiendo, seguimos, pasa un afio
sin novedades y un dia me dice: “mira, a mi me parece que el del problema sos vos, no estoy
hablando de la funcionalidad sino de la calidad de la cuestion, algo debe haber”, y que sugeris?
“Me dijo la ginecologa que deberias hacerte un espermograma porque hay un percentil que
determina tu capacidad reproductora”, me parece algo humillante K y ¢como es? Bueno, la
cuestion es que me da 100% el problema no es usted. Lo lleva a la doctora, Perez Macri
(combinacion letal mirandolo a la distancia) le manda a hacer otro estudio a ella (ya habia
pasado un afio y medio de lo de Rosa Negra) y le descubren un mioma que primero le preocupa,
vamos al cirujano le hacen puncién le dice que hay que operar para ver qué caracteristicas tenia,
K trabaja hace 16 afios en Swiss medical en la gerencia del sanatorio de los arcos, mis dos hijos
nacieron ahi y se operan ahi, cuando termina la operacion me muestra el tumor era una pelota
de tenis, ni 10 elefantes la podian embarazar, hizo la biopsia da perfecto era benigno. El medico
nos dice que para intentar embarazarse esperemos 10 meses porque es un proceso que lleva 6

0 7 meses, mejor esperen 10.
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Era enero 2008 cuando se cumplian los 10 meses, vacaciones, relax, empezamos a
buscar, no vino, no vino, pasaron 3 0 4 meses y en un momento me dice mira F yo hasta aca
Ilegue, ya se habian cumplido 2 afios del momento de la basqueda, yo le digo ya estéa a vos te
desespera, no a mi no me desespera yo te acomparie en lo que vos un dia me pediste, me parecia

algo piola, pero K somos felices asi olvidate.

La cuestion es que pasan dos o tres dias de este dialogo y me dice “tengo un atraso”. Se
hace el Eva test y da positivo. Viene llorando, le digo relajate, el obstetra le confirma el
embarazo, imaginate la felicidad, bueno. Este obstetra, muy conocido, esposo de Cristina del
Valle, Katz, Gustavo ahi me acorde, muy piola ojos celestes bronceado caribe siempre. Mucho
humor, empezd el control y en el 4to. mes le sugiere el estudio genético tras lucencia nucal
cuya finalidad era anticiparse a cualquier tema genético, lo hacemos. El jueves me llama K y
me dice que la llamo Gustavo urgente que vaya al consultorio con sobre turno imaginate, serio
nos atiende, “disculpen la citacidon pero hay temas que no ameritan demora”, me mira y me
dice “te gusta el champagne, te vas a ir a la vineria de enfrente” (y me anoto el champagne que
queria) “una caja me dijo, porque eso es para celebrar el resultado, es el pibe perfecto me dijo
si yo lo hubiese querido armar con los mejores resultados genéticos es esto”, asi que imaginate

la alegria.

Viste que la ley te da 90 dias de licencia, la empresa le dijo a K, vos tranquila nos avisas
cuando te quieres ir y listo. Ella queria trabajar lo maximo que aguante para poder tomarme

mas dias después.

Tenia fecha probable de parto 30 de abril del 2009. El 15 de abril seguia trabajando la
panza asi, pero ella no se inmuta es terminator version mujer es Sara Connor. La madre, mi

vieja, todos diciéndole: estés loca, iba al gym, con rutina diferente, pero iba, engordo 11 kilos.

El lunes 15 de abril teniamos control con Gustavo 6 de la tarde. La revisa: “loca estas10
puntos, perra infernal, venime a ver la semana que viene”. Nos estamos yendo y dice “para no

te tome la presion”, le cambia la expresion tenia 22/10. ;Le dice “vos te sentis bien?”

K tienen que tener un balazo en la frente para que te diga tengo un cosquilleo. No te voy
a dejar ir, le da una pastilla y hasta que no te baje no te dejo ir. Bajo a 13.7 le pregunta “vos te
enojaste con alguien?”” No cero, estamos felices, el me trajo en el auto. “Bueno te vas a tu casa,
te acostas y tipo 9 de la noche que te tome la presion un enfermero”. Al sillon reposo no light
no te muevas. Ella decia que era exagerado. 8:30 Viene el enfermero y tenia 24 a la clinica,

llega Gustavo. Dice vamos a hacer cesarea estamos exponiéndonos a un riesgo innecesario
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como te ves le dice a Ky ella ya le dice, lo que sea, le pegas un hachazo y se queda dura no le
pasa nada. Me pregunta vas a presenciar el parto, yo no queria imaginate yo tenia que sumar

no restar, ella me dice que me iba a impresionar, pero yo digo no yo estoy con vos.

Entramos a quiréfano y pregunta que quieres escuchar y pone Queen parecia un boliche
bailable. Concierto del 86 asi nacié J. Bueno, ahi empiezan algunos problemitas, poco peso, lo
Ilevan a la incubadora, la terapia intensiva, le dan las vacunas y casi me peleo con el enfermero
y la aguja era de 20 cm. Le dije eso al pibe no se lo pones, pero es un protocolo tuvo que venir
Kats y explicarme y quedarse conmigo. Sabes lo que me llamo la atencion, J nunca lloro, se la
banco igual que la madre, igual. Va a terapia y vienen los abuelos, al otro dia lo traen tomo un
poquito de teta, me voy a casa a bafiar y cambiar, teléfono era K llorando, “no quiere tomar la

teta, soy mala madre” uh esto va a ser dificil, relajate en 15 estoy ahi.

Llego y estaba con una puericultora que le ensefiaba, pero el nifio se revelaba, no habia
técnica que valga, K estuvo internada no ella, pero ella dijo “yo de acd me voy con J” y el
objetivo era que recuperara el peso y la cuestion que cada dos horas le dabamos una jeringuita

de leche que sacaba con la saca leche en terapia.

Saliendo del sanatorio a la semana con J con 2.390 kg. Todo perfecto, lo llevamos a
control y a partir de ahi se cumplié con todos los rituales y controles de un chico de su edad,

pediatra, vacunas, todo vino perfecto.

J cumplié un afio y fue un cumpleafios hermoso, muy divertido, muy picaro lleno de
vida J. Yo tengo filmaciones de J cegandose de risa, papa decia, muy lindo no te olvides que
fui papa con 43 afios y K 8 menos 36 afios. Todo va barbaro y en esto de querer que tenga el
mejor pediatra le recomiendan a un tipo que era ex director del Garraham tipo muy piola
Héctor, muy bien.

Era el afio 2011 enero febrero, casi dos afios después de que nacidé J nos vamos de
vacaciones a la costa, a K la veia seria, le dije: ;te estd pasando algo que no me contaste?, “si
sabes que estoy viendo raro a J”, le saco rapido la ficha porque estaba mucho tiempo con J se
tomo 3 meses de licencia y después 6 mas, estuvo mucho tiempo con J como para conocer sus
caracteristicas y me dice que not6 que “no me da bola, como que esté en otra, no les da bola a

los juguetes”. Sabes que pasa K yo no estoy nunca, no tiene estimulos este chico, no hay nadie

chico en la familia quédate tranquila que aca en Mar del Plata nos vamos a cagar de risa con la

playa.
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Llegamos y claro, yo nunca habia estado con J dos semanas seguidas y yo también
empiezo a ver cosas raras, a todo esto, en la costa nos enteramos que K esta embarazada, la
planeamos y vino por un tunel, asi que felices. Volvemos a Buenos Aires con esta inquietud y

vamos a ver su pediatra y luego a kats por el embarazo.

Sabes que Héctor, Lo veo a J bastante apatico, no les da bola a los juguetes, €l tenia un
peluche juguete fetiche color azul. El pediatra dice “no tenés que ponerte presion a vos, cada
chico tiene su tiempo déjalo tranquilo”. Listo ok. La cuestion es que empiezo a insistir en los
sucesivos encuentros un dia me dice “no me rompas las pelotas ¢l pibe va a salir solo” y un dia
insistiendo dice “vamos a hacer asi (julio 2011) metélo en un jardin maternal para estimularlo”,
imaginate que hasta ese momento J crecio en una cajita de cristal, de la casa a lo de los abuelos,
medico, auto. Estabamos en pleno invierno, donde consigo un jardin a esa altura del afio.

Consigo uno a 300 metros de casa. Vamos se quedo sin problemas, a la semana nos citan.

Estaba la directora, maestra, y un auxiliar, J es un chico maravilloso, bueno, pero hay
algunos comportamientos que nos llaman la atencién, yo para relajar le digo: ¢no me digas que
es rebelde como era yo cuando era chiquito? se rien, pero se notaba en el ambiente algo raro.
El tema es el siguiente aca tenemos consignas y J no responde ninguna consigna, por ejemplo,
vamos todos al patio a formar fila, J se va para el otro lado, vamos a la sala a hacer actividad
plastica, él se va abajo del grabador a escuchar masica clasica, tiene comportamientos atipicos,
y yo digo: ¢Qué plan pedagdgico propone?, y me dice NO, la pregunta es: ¢qué van a hacer
ustedes?, aca hay un tema con J que habria que comenzar una serie de estudios por intermedio
del pediatra. Yo al borde de la indignacion. Sigue la directora, posiblemente J tenga patrones
diferentes de comportamiento.... la mina no me lo queria decir, lo tenia super claro. Estaria
bueno que nos enteremos para que se relajen para que lo ayudemos. Es mucho y no es nada.
Que nos sugeris le preguntamos, dice: yo les sugiero un médico neurélogo, pero no porque

tenga nada sino para que los oriente.

Yo ya estaba en ebullicidn, ya queria denunciarlos, K me dice “para, que yo trabajo en
Swiss y voy a conseguir a la mejor neuréloga infantil de la argentina que nos da un turno para
el 2028, pero como se presenta como personal de Swiss consigue un pase al 21 de septiembre
de 2011 van a la neur6loga, K tenia fecha de parto los primeros dias de octubre. Ella estaba en
el centro cerca del consultorio yo lo busco a J a lo de mi suegra con el auto y nos encontramos

en el consultorio.
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Lo primero que me llamo la atencion son los cuadros que te encontras ahi adentro son
muchas problematicos, papas muertos en vida, ese primer dia no me voy a olvidar vi un
matrimonio que tendria 30 afios con la cara como diciendo no sé coémo voy a seguir mi vida y
una chiquita de unos 7 afios en silla de ruedas, y la cara nunca me voy a olvidar erauna S, y

sonreia, tengo esa mirada mirandolo a J y sonreia y los papas, muertos en vida.

Me Ilamd la atencion la distancia que pone la mina yo la tuteo y ella de usted. Le digo
que hay comportamientos de J que llaman la atencion, mientras J agarra un almanaque con
numeros, “bueno, saquele toda la ropa” la mina saca una caja de juguetes, “J toma”, ¢l no la
registra, agarra una hoja y lapiz, “toma J” y J no la registra, ¢l estaba obsesionado con los

numeritos, “bueno vistanlo”.

Desde que nos dijo: “desvistanlo” hasta que nos dijo: “vistanlo” habran pasado entre 30
y 40 segundos, “bueno tomen asiento”, “su hijo tiene autismo”, ;te cuento lo que paso? ¢Es
como venir a 120 por la ruta relajado porque no hay transito y chocaste sin posibilidad de
frenar, es un muro de cristal yo habia escuchado, ¢te acordas Rainman?, yo tenia esa imagen y

digo, ¢que?
K pétrea, agarra un cuaderno, lapicera y dice: “doctora, digame lo que hay que hacer”.

K un ejemplo para mi absoluto en eso y mucho de la actualidad de J tiene que ver con

la intervencion de K definitivamente.

La mina nos explica que es una patologia, no es una enfermedad, es un trastorno, nos
dice que lo va a tener de por vida, que no tiene regresion y que por medio de la intervencién de
unos terapistas podemos pensar en que tenga una calidad de vida medianamente aceptable. Y
también es dramaética en cuanto al futuro de J, nos dice que J no va a hablar, nos dice que J no
va a controlar esfinteres que va a tener que ir a un colegio especial y que va a ser dependiente

de por vida.

Todo eso en 10 minutos. Después la mina con el tiempo record6 aquel episodio, y me
dijo “usted sepa disculpar, pero estos son temas serios que no admite informalidades”, ese fue

el mensaje que me dejo, que no me dejo conforme, pero lo tome.

El tema es que yo salgo del consultorio con Ky J, yo estaba en shock, ¢K me pregunta
donde deje el auto, que auto le digo? Tenia un Bora gris, en aguel momento me olvidé que auto

tenia y donde lo habia dejado.



99

Luego de una hora lo encontré a 3 cuadras, iba duro, llegue a casa y lo Gnico que atine
es ir a la habitacion y empecé a llorar, no sé cuanto tiempo paso, en un momento abren la puerta
era K, se me sienta al lado y pone la mano acd y me dice mira esta buenisimo que llores porque
cada uno lo lleva a su manera, ahora, ¢agarro el reloj y me dice cuanto tiempo maés vas a llorar?

Porque ese chico que esta afuera nos necesita, esa es K.

En ese momento K me dijo acd empieza la tarea para que yo vuelva a tener a mi hijo

porque este que tengo aca me lo prestaron yo conoci a mi hijo.
Bueno y ahi empieza todo, trate de ser o mas breve posible. 9 afios en 45 minutos.

Empieza la busqueda de encaminar a J. La neur6loga dice que J tiene que tener una psi
una terapista ocupacional, una psicopedagoga, un equipo de 5 personas que reportaban a GR
la neur6loga en cuanto a novedad, evolucidn, ella coordina y determina las actividades. Y en
el jardin maestra integradora. Permanece 3 afios en ese jardin, repitiendo prescolar. Bien, para

encarar la primaria con otro nivel de seguridad,

Empieza la batalla para encontrar los equipos con el afio muy avanzado y a los 3 dias
del diagndstico de J. nace A. Al otro dia teniamos el control y el episodio calcado.

El 23 de septiembre de 2011 vamos a lo de Katz no le dijimos nada de lo de J, le toma
la presion 11.6 perfecto. Le hace la ecografia. Le cambia la cara, dice: “te sentis bien? Si, “no
tenés liquido amnidtico”, tema grave por la circulacion del oxigeno, “a cesarea, anda a tu casa
y mafiana te veo 11 de la mafiana”. K trabajo hasta el viernes y naci6 A el sabado. Ella es un
pilar familiar, pero fundamentalmente un pilar para J en la escala de prioridades de su vida

primero esta su hermano, tiene 8 afios es conmovedor lo que siente y el hermano por ella.

En aguel momento MLR nos sirvié como referente para orientarnos, muy rigida nos
sirvio para armar equipos, ella hacia el tratamiento de chicos con autismo floor time, la

comunicacion en el piso por medio de actividades, un método que trajo de Estados Unidos.
El primero y segundo afio fue muy inestable en cuestion de la gente para armar equipo.

Caimos en un centro y vi como se lucra con esto. Estuvo trabajando un afio con una
psicologa que no era psicologa, era estudiante de 3er. Afio. Afortunadamente trabajo bien, eso

es lo milagroso. Y era referida.

Las erogaciones del salario del equipo salian de nuestro bolsillo y esperando el reintegro

de la obra social. A mi me iba muy bien. J vino en mi vida en el momento que podia ayudarlo.



100

La descubri cuando le pido facturas, y en un momento desaparecio. K la investigo y

descubrid que es estudiante.

Luego descubro un centro terapéutico en Vicente Lopez muy lindo todo “hola que tal
mi pacientito”, le cuentan que van a hacer con J tenian 3 en uno psicologa terapista ocupacional

y psicopedagoga etc.

Lo dejaba dos horas y lo iba a buscar, pero un dia me quedo esperando y descubro que

era un engao.

La cuestion que de todos los equipos la persona con la cual J més se identificé se llama
Tatiana se caso tuvo dos hijos, es feliz, se fue a su lugar de origen bragado. Humilde de familia
multimillonaria casada con el millonario del pueblo, nos invité al casamiento. Ha sido una
bendicion para nosotros. Fuimos a la quinta y nos emociond que paso un video y el tnico chico

que puso fue a J.
Tatiana refiere a paula que sigue hasta el dia de hoy. Hoy tiene un equipo conformado por

e Paula psicéloga
e Psicopedagoga
e Incorporamos figura masculina Joaquin terapista ocupacional se encarga de la
motricidad. No tiene problema motriz, es torpe con algunos movimientos, corre
desparejo, corre sin mirar. Evoluciono con la incorporacion de Joaquin.
e Maestra integradora
Hoy creo que estos son los mejores profesionales proceso que me llevo 7 8 afios. Y decir
que tenemos la posibilidad econdémica de afrontar esto. La obra social hace 3 afios decidié no
pagarme. Son 50000 honorarios del equipo por mes mas 20000 del cole son 70 lucas que se

lleva J
Este afio J no ha tenido terapia por la cuestion pandemia.

El colegio es jornada completa, colegio aleman, el no concurre a la tarde, no habla casi
castellano, no tenia sentido mandarlo alemén, va a la mafiana lo viene a buscar Isabel en la
camioneta y lo lleva a la casa de la mama de K ahi come lo bafian, J va solo al bafio, pero lo
limpian porque es torpe, como todo pibe de 11 afios hay que ayudarlo a que se bafie bien, nada

mas que eso. Te quiero contar que desterramos el diagnostico inicial diagnostico perverso
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Momento muy feo fue buscar colegio. K gqueria el san Carlos que es donde va A. Vamos
y nos hacen el city tour por el colegio, la cuota es tanto, dale, todo bien, pero te quiero contar
que J tiene una patologia, tiene autismo ah, pero no les conté que no hay vacante, fue un insulto.
Deberia haber hecho otro proceder, pero mi foco estaba en J. Mira no sé Cual es la diferencia
no es Robledo Puch. No, no es eso no tengo vacante. Lo podemos poner en lista de espera.
Porque me animé a ir ahi porque sabia que era un buen colegio y vi chicos con Down, con sillas
de ruedas y dije es un colegio integrador. Claro el tema es que en el colegio pensaban que se
referia a un nifio con comportamientos repetitivos, conductas agresivas, con variables
incontrolables conductuales, J no tiene ninguno de esos patrones, es el pibe mas pacifico que
conozco, no tiene ningun sintoma exterior que te permita visualizar alguna dificultad, si tiene
algunas cosas que dice el equipo son para autorregularse. En las vacaciones fuimos a comer al

restaurante y mientras tenga wi fi se conecta a sus aplicaciones no lo perturba eso.

Después de ir a 14 colegios del radio Florida - San Isidro, tuve que presentar un recurso
de amparo medida que defiende un derecho inherente a la vida y la educacién es un derecho
humano tuve la suerte que el juez que me recibe tiene un hijo con discapacidad, te conté que

soy abogado.

Me aconsejo ante mi pedido de ir al San Carlos que lo iban a aceptar pero que me
imagine como lo iban a abordar y como seria mi lugar ahi adentro. Bascate un colegio primario

en la zona y mandamos el recurso de amparo.

Consigo uno a 8 cuadras de casa y voy como cualquier hijo de vecino. El colegio no
tenia equipo para chicos con esa patologia, saco el amparo y bueno arranca las clases J en

primer grado. Fue un afio perdido porque las maestras no hacian nada, no sabian que hacer.

Un dia lo voy a buscar a J al colegio un rato antes la portera me saluda hola que temprano
que chico divino que es J muchas gracias, todas las mafianas viene con nosotros a la porteria le
hacemos té con galles le leemos un cuento, o sea las minas le abrian la puerta y que vaya donde
quiera. nunca hubo aporte de parte de la maestra integradora, un desastre, desgastante,
indignante, asi llegue a esta actualidad.

A mitad de afio le digo a K tenemos que hacer algo, J no puede hacer 2 grado ahi porque

es una regresion, habia estancado su crecimiento.

El equipo plantea una reunién en consultorio éramos 7 u 8 viste como hablan: si J,

pobrecito no le digan Jcito (menciona el nombre en diminutivo) no tiene nada de pobre no es
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ni pobrecito ni Jcito es J, vamos a tratar de ayudarlo desde nosotros mismos. Dicen: estamos
viendo que no esta avanzando y quizas la educacion hay que orientarla para donde él quiere.
¢Quizés trabaje algun material, la madera, que me estaban insinuando? No lo digo por
desprecio a chicos con la patologia que tiene J y no tienen la destreza o la competencia o
lamentablemente los papas no han tenido la posibilidad de dar con profesionales idoneos y los
mandan a estos talleres que reitero. Entonces pensé yo para irme al descenso tengo tiempo, si
J tiene que ir al taller ira al taller, pero conozco a J y se lo que puede dar y J va a ir al colegio,
sabes lo que necesita J es un docente de verdad, una integradora de verdad y una institucion
que lo acomparie, ni mas ni menos que eso. Yo me voy a encargar, deje de trabajar un mes, no
tenia problemas econdmicos, al primer colegio que voy a 300 metros de casa el Konrad Lorenz,
afio 2017 ya habian empezado las clases no reciben chicos, le digo que seria para el afio que
viene, le digo que mi hijo tiene autismo, no es que sea un problema, pero no hay vacantes, pido
entrevista con la directora y se hace dificil el acceso. Te agradezco la cordialidad te puedo dejar
mi teléfono. Una vez por semana llamaba al colegio. Consigo la entrevista para un jueves a la
mafiana, le dije a K que se quede fui yo. yo quiero que J venga acé los veo serios quiero que J
este contenido ademas estd a 300 metros. Lineales de mi casa. Dicen que ellos tienen un tema
nosotros jamas tuvimos un chico con integracién no tenemos experiencia. Yo le dije que no se
haga problema que yo llevo mi maestra integradora, era el ultimo afio de Tatiana. Queda en
Ilamarme, me da el celular. Me llama a la semana, me pide las carpetas de J. A los 10 dias
quiere conocer a Kuna hora entrevista. En octubre quieren conocer a J, vamos y bueno, J era
tal como lo describi, la mina estaria aterrorizada de que iba a recibir un monstruito. Bueno
quedaron en decidir la junta directiva alemana. A la semana dice J tiene su vacante. Les vamos
a pedir que nos acompafien mucho porque para nosotros como institucién es un desafio,

cenamos con K, un desahogo....

Pero mira lo que son los prejuicios, nos llaman vamos y dice que es una comunidad muy
arraigada, hemos compartido con los padres de los que van a ser los comparieros de J y nos han
pedido entrevistarse con ustedes. Ja los padres de los pibes eran jurado, me entiendes lo que te
digo, era el escenario K y yo y los espectadores los padres. Yo contando la que vivi con J,

termine y me vinieron a abrazar los padres, que alegria que J esté con mi hijo, bueno...

Hoy me llama la directora y dice que J les cambio la vida a todos, a ella inclusive
(angustia) y que J vino a cumplir una mision ahi adentro que es entender otra forma de lo
cual me da mucho orgullo porque cuando lo llevo, ya el de vigilancia que esta en la puerta lo

recibe “hay J choque los cinco, y J choca los cinco y entra canchero, sale el cana y hola J, le
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saca la mochila y el pasa, va a la sala con sus amigos, con Ivan, con su sequito, lo declararon
mejor amigo el afio pasado fue el mejor alumno con los contenidos adaptados, pero bueno, nos

la puso a todos, es increible.
¢ Cuando hay cumpleafios, lo invitan los comparfieros?

Bueno, todos se desviven por tener a J en el cumple es como que viene Diego armando
Maradona pero la realidad es que J todavia no esta preparado para un cumple porque no tiene
registro de lo que es un cumpleanos, a él le gusta el ritual de la torta todo eso hasta ahi, pero
eso de estar dos horas en un cumple no tenemos forma de contenerlo porque uno de los patrones
que sigue J y que mas se respeta son sus habitos, costumbres, J tiene horarios se levanta a tal
hora, come a esta, hace la tarea con la madre a tal hora, se bafia, y todo lo que sea sacarlo de
ese esquema lo altera, si bien ha ido evolucionando con la tolerancia de manera fantastica
todavia no esta maduro para estar dos horas con los pibes. De hecho, lo he llevado porque me
han rogado, de hecho, una mina me dijo “voy a llevar un espectaculo de mimos para que J no
este aturdido”, con musica bajita, es maravilloso como los chicos lo cuidan, todos usan los
cddigos de J, todos lo conocen, todos saben cuando se puede hablar cuando no se puede hablar,
el necesita mas recreos que los demas, por ej. sale 10 minutos a la biblioteca lee un cuentito y

vuelve. Son técnicas que van aumentando la tolerancia a los espacios.

J desde que esta en el Konrad hizo asi (curva ascendente). Va con la mama porque justo
el tren estd a 200 metros se lo toma y se va al centro. A la tarde lo busca la combi escolar,
Isabel que lo lleva a la casa de los abuelos.

Los costos de la situacion de J fueron altisimos a nivel familiar, no hablo de lo
economico, hablo de lo emocional, K a mi siempre me imputo mi debilidad frente al cuadro de
Jy con mucha razén, eh, con mucha razon, porque me ha pasado de que J me busque para jugar
y yo me voy. No soporto todavia esto, siento empecé con el psicélogo hoy a la mafiana y le
dije que todavia tengo una carga que no me puedo sacar de encima que me siento muy
responsable de J, de su patologia, y no me la puedo sacar, no me lo puedo sacar eso, no me lo
puedo sacar. Entonces K ha tenido todo lo que yo no tuve, a K no se le cay6 una lagrima
todavia, no se le cay6 una lagrima, ¢y yo le pregunté muchas veces como haces? (énfasis). Y
ella me dijo si vos piensas que yo no sufro...pero ya voy a tener tiempo para llorar, pero mi
laburo es sacar a J de esto ahora y esta en ese objetivo y lo va a hacer, la conozco, pero nos
llevo, creo que fue uno de los dos motivos de fondo para separarnos, porgque yo empeceé a no

existir mas para ella. K me empez6 a perder el respeto como pap4, tengo esa sensacién, nunca
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me lo dijo expresamente, pero tengo la impresion que la decepcione mucho, y la verdad es que
yo me ampare mucho en los viajes, en el laburo, entonces la mayor parte del dia yo no estaba
conectado con J, lo poquito que estaba era a la noche al irse a dormir y quizés al otro dia estaba
en Larioja o Venezuelay en realidad K tiene razon creo que no he sido un buen papa, creo que

no lo soy, creo que no lo soy creo que no lo soy.

¢Vos crees que eso influyo en la separacion?

Hay otros componentes, pero esto es como que venis en un barco y te tiran un torpedo
y te hicieron un agujero debajo de la linea de flotacion, le podés poner poxipol, pero tenés un

agujero ahi que no pude no supe darle vuelta.

¢ Piensas que tienes responsabilidad en la patologia de J?

y....no se viste que uno a lo largo de la vida tiene comportamientos actitudes, yo pienso
que tuve buenas actitudes y me mande cagadas a veces innecesarias, yo pienso que esto fue
una factura, no sé, porque le he preguntado al de arriba si me mande una cagada flaco agarratela
conmigo, y sabes cual es el otro problemoén que tengo, mi creencia como papa que siento que
J esta encerrado en su cabeza, se entiende lo que te digo? y esta pidiendo a gritos que lo
ayudemos para salir (angustia, emocion, lagrimas) viste porque yo conoci otro J y un dia la
neuréloga me dijo algo que yo desconocia, pero que no se nace con esto, aparece, no se nace
asi, aparece. Yo tuve un hijo normal y créeme que es mucho mas critico para mi espiritu haber
conocido al otro J y encontrarme con este J, porque a lo mejor si todo hubiese sido desde el

momento cero es como que venis creciendo con eso, pero bueno, eso.

Fijate lo que es la vida también no, a J lo diagnostican el 21 de septiembre de 2011 y el
24 nace A que fue muy buscada. Yo jamas hubiese tenido a A su hubiese sabido lo de J, de
ninguna forma, primero porque pensé J necesita mucha atencion, pero después me entere que
hay un 70% de posibilidades de que se repita el cuadro. A cumple un rol clave en la vida de J,
lo trae para jugar, lo trae para hacer la tarea, A estd reemplazando al equipo hoy, se sienta ahi

con la Tablet.

¢Durante la pandemia se suspendieron los tratamientos?
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Si, claro, no te olvides que yo no tengo argumentos para trasladarme a capital para
llevarlo a su centro terapéutico donde esta su equipo, en ciudad de la paz y moldes, las chicas
atienden ahi, en algin momento tuvo terapias en casa, pero el equipo prefirio que sea alla por
el hecho de que se acostumbre a viajar, tomar un colectivo, tren y J lo hace perfecto. Todos los
dias de la semana. Ahi esta Joaquin y paula. Paula es la unica que todos los dias lo viene a
buscar, primero mi suegro lo trae en auto hasta la casa de J y paula lo viene a buscar para
Ilevarlo a Belgrano, caminan hasta la estacion J tiene su sube, la pasa, y van. El tema que esta

rutina comenzo los primeros dias de marzo y se cort6 ahi nomas y no se retomd nunca mas.
¢ Qué cambios pudiste observar en J si es que hubo?

En realidad, no hubo ningin cambio que me haga preocupar porque tanto la maestra
integradora como el equipo le mandan tarea, a J no lo podés tener en un zoom sentado entonces,
le mandan pictogramas, tareas de historia como a cualquier chico de 5to. Grado. Esta atrasado
un afo deberia estar en sexto. Ahora se presenta otro desafio porque el colegio no tiene
secundario. K me dice para no te apures, pero yo digo J va a ir al secundario como que hay

Dios. Ya comencé con las entrevistas, pero se cortaron por este tema.

Hoy es K quien se encarga el 100% de administrar la tarea de J, él tiene una Tablet
desde los 3 afios a la fecha en realidad es la numero 34 porque es un destructor serial de tabletas,
le conseguimos un portatablets nuclear te tiras a la pileta, tiraba la Tablet por la ventana, costo
mas caro que la Tablet, pero bueno no compre mas tableta. El tiene apps especificas que le baja
el equipo, apps de tareas, su actividad hoy x hoy esta totalmente digitalizada.

¢, Como es el espacio donde vive J?

J vive en casa, tiene parque, patio, juegos de madera para trepar, tiene un juego que
disfruta mucho que es el saltarin es como gque descarga mucha adrenalina cada tanto va se pega
unos saltos y vuelve a la tarea. Tiene elementos fetiche, tiene dos almohadones caramelo color
azul y los lleva a todos lados debajo de cada brazo. Estan en estado catatonico a punto de
destruirse esta con los resabios es no negociable los lleva a todos lados, pero cuando por ej.
entramos al consultorio y le decis déjalos, los deja. Pero donde se traslada los lleva. En el dedo
tiene un callito grande porque cuando estd muy contento por algo se autorregula mordiendo

(hace el gesto).



106

Ha ido evolucionando mucho desde chico hacia este aleteo en las orejas, conducta muy
tipica de los chicos con autismo que es también para autorregularse hace 3 afios que no lo hace,

y lo del dedo lo hace cada vez menos, es como que regula en el saltarin.

Otra cosa que hacemos es que J tiene mucha ansiedad y cuando tiene ansiedad quiere
comer algo, necesita un control vestibular, le comprabamos galles engordo 3 kilos en una
semana y encontramos el reemplazo las de arroz y con eso el relaja. J come de todo, la fruta
preferida es la mandarina, lo Gnico que no hay chance que no come es arroz por la sensacion

que le provoca el grano suelto, como que no lo puede controlar segun el equipo.

J tenia problemas de motricidad fina, le costaba agarrar el 1&piz, le trajimos de usa un
adaptador anatémico para que lo agarre con mayor tamafio, un amigo de él tiene un pedazo de

manguera y es mejor (risa).

Hace dos afios que no lo usa mas, agarra perfecto solo le compramos un lapiz mas

grueso.

J entiende el 100% de lo que uno dice, lo que tiene subdesarrollado es el area verbal.
Ej. el baja de la habitacion y dice tita, (galletita) ahora la madre le dice “mama quiero galletita”.
Porque hace unos afios el equipo nos habia dicho que usemos palabras cortitas que pueda
entender, ahora esa etapa paso, ayer estaba en la casa de ¢l y baja y dice Tita, “mama quiero
galletita”, tita, mama quiero galletita y en un momento con cara de tengo las bolas llenas dice
mama quiero galletita. No es que lo que no lo hace porque no puede, sino que es rebelde como

cualquier pibe de 11 afios, es vago, responde como respondio siempre.
¢cuéndo se separan ustedes?

Nuestro matrimonio venia en crisis hace unos 3 afios y yo le venia planteando a K, mira
K hablar con vos y con un jarrén es lo mismo y ella que no, que no que no. Entonces en julio
del afio pasado le digo mira me quiero separar, ¢qué crees que me dijo ella? “bueno”. ;Viste
cuando vos esperas...... entonces le digo viste que venimos hace 3 afios y ella dice “te quieres

separar?, yo no tengo problema en estar asi, vos te quieres ir, andate”.

Entonces acordamos si a vos no te jode voy a estar en casa hasta fin de afio mientras
busco un lugar porque mi prioridad es estar cerca de los chicos, yo quiero estar con ellos no
perder el dia a dia asi que salgo a buscar deptos. Con tiempo y a la semana encuentro uno y no

lo quise perder.
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El afio pasado me vengo a vivir aca, el afio pasado conozco a A que forma parte del
equipo de running donde yo me entreno. A me da algo que hace mucho que yo no sentia me da

mucho amor yo soy muy de contacto esto de abrazar.

Yo creo que la indiferencia es el peor de los sentimientos y yo tuve una mujer que me
fue indiferente y no la quiero culpar porque probablemente yo le abre dado motivos sin querer

para que sea asi.

Estoy bastante asfixiado mentalmente, siento mucha culpa, no termino de hacer el duelo
por mi separacion, yo la quiero mucho y también me siento en deuda con An porque me quiere

mucho y todavia no puedo darle ese Fernando pleno porque no se me fue lo otro.
¢, Como se lo comunicaron a los chicos?

Con J no hicimos nada y con A fue contarle que papa y mama no se llevan bien y que
habian decidido vivir separados para mantener lo mejor de cada uno de nosotros que era la
familia, pero A es como que no toma dimensidn de que papa tiene via libre para tener una vida

y mama también, como voy todos los dias, me ven todos los dias, no sé si es lo mejor.

Encima hoy después de muchas turbulencias graves con K porque se habia puesto muy
enojada por esto de An, pero la realidad es que yo no dejo a K por An, sino que An aparece...
yo siempre digo que Dios apareci6é en mi vida en dos o tres momentos criticos y este fue uno

cuando dije como sigo yo ahora con mi vida y aparecio An

Hoy le decia al psicélogo siento como que tengo muchas puertas abiertas en la cabeza

y no puedo seguir abriendo tengo que empezar a cerrar porque mi capacidad ya esta.

Seguramente me olvido de mil cosas, pero trate de hablar lo mas posible, nos habiamos
puesto de acuerdo con K también en que J necesita un ambiente muy tranquilo y eso lo hemos
respetado a rajatabla, no ha habido interferencias hemos tenido grandisimas peleas, discusiones
mucha groseria sin ir a lo fisico, a mi me heris mas puteandome que pegandome un tiro, me
heris con la palabra. Hemos cuidado a los chicos y se nota porque ellos estan bien. Creo que

tenemos que hablar con A 'y ser mas profundos en el concepto de separacion.

El equipo (la psicéloga) nos dijo que con J esperemos un poco mas para decirle lo de la
separacion. K esta hoy muy enojada conmigo por lo de An. Ella no quiere que conozca a nadie,

mientras An me pide conocer a mis hijos, asi que estoy un poquito complicado.
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Yo te quiero ser sincero, Yo guardo dentro mio la expectativa, la posibilidad de que
podamos reencontrarnos con K, yo la sigo amando profundamente, la verdad, no se me va, me

esta cagando eso.
¢ Intentaste conversar con ella de eso?

Ella me dice que esta muy herida, que no esta en condiciones de pensar en eso y que el

tiempo dira.
¢ Porqué piensas que se siente herida?

Y, ella esta herida porque se enterd que salgo con An, yo en enero me fui 15 dias a

Cancun con ella. tiene una hermana que vive alla. Disfrutamos 15 dias hermosos.

K tiene la idea que yo la deje a ella por An, no hay forma de que se lo saque de la cabeza,
yo me canse de darle argumentos diciéndole que no era asi, pero bueno, ya esta, no puedo. Voy
todos los dias charlamos lo méas bien, no hay otro tipo de dialogo, todo ameno, cordial, pero
haréa 15 dias por Ultima vez hablamos de esto y me dijo que no esta en condiciones de tomar
ninguna decision, estoy muy lastimada, el tiempo dira, vos sus libre de hacer lo que quieras.

Esa es la postura hoy.

An cuando comenz6 la pandemia me dijo che F no quieres que pasemos estas dos

semanas juntos? Si, y aca estamos.
Es maravillosa, increible, es una mujer para sofiar, para vivir, pero a mi no me sale.

Yo necesito, a mi siempre me costaron mucho las decisiones, pero cuando decidi, decidi
y asi decidi irme de mi casa, no me fui porque me echaron, me fui porque senti que no era parte

del inventario. Y es una sensacion de mierda, no se la deseo a nadie, es muy feo.
¢ Ese sentimiento se lo manifestaste a K?

Si, y me dijo que no era asi, entonces yo le dije, mira K si yo tenia que mandarte una
carta documento a vos para tener intimidad, hay algo que no esta bien, si yo reservo para ir a
cenar un dia porque tenemos el ritual de salir a cenar una vez por mes, esa era nuestra salida
una vez por mes y vos el dia que tenemos que salir apareces con algo que no podias, hay algo
que no anda bien, lo que pasa es que vos te quieres hacer el galan de telenovela y no entiendes
que tenemos dos chicos dice ella, pero le digo K yo tengo 53 afios y vos 46 y ya termino la
vida? ¢Ya termino? No, pero hay otras cosas dice, pero K te pido una cena una vez por mes

para nosotros dos para cuidar esto. ¢Llevemos a los chicos con mi mama “no con tu vieja ni
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loca”, bueno llevémoslo con tu mama “no, mas trabajo a mi mama” entonces digo como hacen
el resto de las parejas para vivir un matrimonio, entendes?

Aparte es muy divertida K, tiene un ego.... vos le preguntas quien es la persona mas

importante en su vida y te dice ella misma, te lo dice de verdad.
¢K no va al psicologo?
No, la encierran

En un dialogo le digo porque si vos me amaras a mi no me hubieses dejado ir de casa,
Ly dice “y quien te dice que eso no pasa?”’, que vos me amas? “que, te lo tengo que decir”, pero
decime si me amas o no me amas, “pero porque dudas” o sea nunca te lo dice, me entiendes.
Entonces llego un momento que dije, no, estoy vivo, me corre sangre dentro de las venas y An

me viene a abrazar a mi, parece que supiera que es lo que no tenia.

Pero, yo estoy enamorado de K, ese el tema, y la vida es bastante ingrata porque es

increible. Son muchos afios, este afio ibamos a cumplir 25 afios de casados en noviembre.

Hay una acumulacion de circunstancias que hemos vivido juntos, ella es parte de mi, no

podria describir nunca mi vida sin nombrarla a ella.

Pero yo siento que no soy importante para K, pero tengo que resolver el tema del

sentimiento y esto se siente 0 no se siente.
¢es la primera vez que vas a un psicologo?

Cuando empez6 esta situacion con K 3 afios yo dije me parece que K no termina de
dilucidar todo lo que le estoy dando y fui 3 0 4 sesiones con un tipo, pero me toco un tipo
apatico de mierda, el de hoy me encanto de entrada, me lo recomend6 An, me dijo mira te voy

a dar una opinion, me parece que tendrias que ver un psicélogo y hoy fui y me gusto.

Bueno vamos cerrando porque tiene una conferencia con clientes de Perd.

Entrevista Nro. 2: a F, el papa.

Luego de los saludos de rutina, comienza el papa a hablar del estudio Addos.
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Toda la documentacion de J latiene K. El addos es del 2011/2012. Estudio que no arrojo

ninguna anomalia.

El diagnostico nos lo dio la neurdloga, el estudio de potenciales evocados nos lo dio el

pediatra en el camino de ir averiguando. Fue en barrio norte santa fe y Junin.

El estudio Addos lo hizo con un psicologo colombiano una hora y media con distintas
actividades. Conclusién tienen un nifio maravilloso, increible, con esto vayan al neurdlogo, que

yo recuerde no habia anomalias.

A nosotros nos dijeron J tiene TGD (dentro del espectro autista) yo tenia minimas
referencias de lo que era el autismo. Le pregunte a la neur6loga como se solucionaba eso y me
dijo algo que me conmovid que a ese momento afio 2011 la ciencia no tenia un camino trazado

y que no habia dos casos iguales y que dentro del espectro autista hay un sinfin de variables.

Yo lo primero que pensé era si €l iba a ser agresivo. Me dijeron que no que si puede
tener inteligencia funcional sacar cuentas en el aire. J tiene muy poco dialogo, los asperger
verbalizan. Yo tengo la percepcion de que es un vago como todo chico de 11 afios. Hace unos
afios nos dijeron fomenten el dialogo entonces como le gustaba el agua y las galletitas le dijimos
tita a la galletita y aprendio enseguida porque el aprendia por pictogramas cuando sacamos los
pictogramas le quedo incorporado y pide tita. Ayer estuve y bajo de su habitacion pidio tita 'y
K lo mira con ojos asesinos y le dice “mama quiero galletitas” y ella no le da hasta que le diga
galletita. La madre en lindo laburo lo obliga a armar oraciones. El tiene el lenguaje aparecen
las palabras. Interpreta todo, pero es vago. En lo personal pienso que hay tarea pendiente en
fonoaudiologia porque las profesionales no lo explotaron del todo. Lo pinchas de manera

directiva y aparece el lenguaje.
¢ Viste la pelicula el contador?

Mira, yo tengo un problema con respecto a ese tipo de peliculas soy muy gay te iba a
decir soy muy puto, pero por ponerle un nombre elegante. Yo soy muy sensible no puedo verla,

K la tiene como pelicula de cabecera.

Hace 7 afios iba a Peru con avién de LAN y queria apagar la pantalla y no podia y
aparece una pelicula mezcla de dibujos y real de Tim Burton. La trama era un chico de 6 afios
la edad que tenia J y no salia de la habitacion y su Unica compafiia era un perro tenia mamay

papa. Los padres preocupados por su comportamiento que no socializaba.
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El papa le decia, pero el chico no hablaba, el padre lo lleva a la plaza lo incita a jugar
con los otros chicos, lo llaman, se pone a jugar patea va a la calle el perro es pisado por el

camion.

Digo que pelicula violenta al pasajero de al lado, habia tenido un ataque de panico, se
me fue el habla, pensé que me moria, habia médicos en el avion, me pasaron a primera, jaja.
Me dijo no coquetees con la mente, no puedo ver esas peliculas, K me insiste, pero no las puedo
ver, no pude ver Titanic, no lo soporto imaginate peliculas vinculadas a la patologia de mi hijo,

no no puedo. K me dice que soy un cerrado, pero no puedo.

Yo descubri Netflix hace 15 dias, veo que hay una saga muy piola el de punto limite.
John Week y en la primera le matan el perro, el tipo quedo viudo la mujer muri6 de cancer y
no la puedo ver. Soy muy emocional, tengo la lagrima a flor de piel y lo mas grave es que a

veces por cuidar el entorno y a los que quiero trago y trago.

Yo siempre fui asi. Siempre me puse en segundo plano, pero no me arrepiento, verlos
bien era mi recompensa y me olvide de mi. Salvo el golpe de timén en mi vida con respecto a
Ky que me duele mucho porque la amo profundamente, pero no quiero esa vida para mi no

quiero ser un jarroncito, no me gusta eso.

Los jueves a las 11 voy con el terapeuta es un loco de la guerra, yo me llevo muy bien.
Entrevista por zoom. Le conté que estoy iniciando un vinculo que estoy en pareja y me dice:
cesta buena? Yo senti que estaba hablando con un amigo, no sé, me gusto. No sé si fue una

estrategia para relajar. A mi me viene bien desde el lugar de charlar con alguien.

J tiene su sube, la pasa, viaja en colectivo no tiene ningun rasgo fisico que lo identifique

con un chico atipico. Ha pegado el estiron calza 38 tiene 11 afos.
Los dos somos altos el abuelo papéa de K 1,98. A es mas de rama de los abuelos paternos.

¢, Como es la relacion de J con Los abuelos? ¢Y como ha sido la reaccion de los abuelos

ante el diagnostico?

Los papas de K son gente con poquita formacion hubo que explicarles muchisimo, se
mostraron desesperados para ver como se solucionaba, si habia que viajar afuera, tienen buena
posicidén econdmica en base a laburo, pero no tienen educacion. Tanto su abuelo Ant como su
abuela N son dos puntales para J. La casa de los abuelos es donde J se encuentre mas comodo.

La abuela le cocina lo que quiere.
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El va a la cama matrimonial y él duerme ahi solo. El abuelo le compra pan y a él le
encanta. K tiene un régimen militar los abuelos super felices le dan todos los gustos. Vieron

como con el tiempo J se fue amoldando a todos y todo.

Yo nunca me lleve muy bien con mi suegra si con mi suegro. Pero mas alla de eso le
estoy agradecido de por vida por lo que hace con J que lo tiene como un duque, nada es méas
importante para ella que J.

El abuelo tiene 88 afios anda en bici, maneja.

Por la parte mia J nace en marzo 2009 y mi papa fallecié en mayo 2009 asi que lo ve
dos veces. Cancer de prostata con metastasis en huesos. Yo casi estuve casado casi 14 afios sin

ser papas y vino J y lo conocid al abuelo lo tuvo en brazos una vez.

Mi viejo era mi referente el tipo que mas extrafio porque mi viejo me daba la posta. Y
eso que me llevaba para el orto. Con J me hubiese dicho hay que hacer esto, esto y esto y
quédate tranquila que hubiera tenido razon, mi mama quedo sola y liberada porque €l era

opresor, no le permitio trabajar.

Mama es la persona mas divertida e inocente que conozco tiene 78 afios corre camina
todos los dias, es inocente. Cuando le dijimos lo de J fuimos con K, lo primero que dijo fue
pobrecito. K dijo pobrecito nada.

J recibia a las terapistas en casa, K y yo no estdbamos entonces mi mama iba a mi casa
esperaba a las chicas, se tomaba unos mates se iban las chicas y se iba mi vieja. Y a J lo traia
mi suegro desde Munro en el auto y cuando terminaba las terapias lo llevaba a su casa. K salia

de trabajar, pasaba a buscar el auto y lo iba a buscar a J a lo de mi suegro.

Mi vieja participo activamente un afio y medio. Luego las mismas terapeutas indujeron
aque Jse incorporaraa la vidareal y fuera a terapia en subte cole tren. Jama el tren, el colectivo
no le gusta. Pero es muy gracioso, sube ve un asiento y le gusta y hace levantar a quien este
sentado y hay que explicar. En el tren tiene chances de sentarse tipo 3 de la tarde asi que no

hay problema.

Ahi mi vieja da paso al costado. Siempre pregunta por J y ahora hace un afio que no lo
ve. K siempre tuvo una mirada muy critica de mis viejos y yo en este rol de compatibilizar, mi
mama pregunta cuando puede ir a ver a los chicos y yo le respondo cuando quieras sin decir el

cuando ni el donde, como manera de patear la pelota
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A K jamas le surge decir Ang venite a tomar un té y estas un rato con los chicos. A mi
papa lo consideraba un tipo grosero. Mi papéa tenia mucho humor negro. Ella nunca lo entendio,

se engancho para mal.

La primera vez que la llevo a casa, primera novia, yo sabia que me iba a casar
internamente. Mama nos invita a almorzar, sabiendo yo todo esto le digo a mi viejo, papa te
voy a pedir un favor, él era muy ceremonioso. Te pido tengas un rol pasivo, te limites en alguna

opinion. Que quieres decir que tu padre va a conta con todo mi soporte todo va a estar bien.

Llegamos, mama saluda, E dice: ;toma asiento K llegaste bien?, te hago una pregunta,
recién me dijiste buenos dias, ¢vos sabes de donde viene el termino buenos dias? Dice K: No
la verdad que no E, responde mi papa: caramba me daba la impresion de ser una chica de

inteligencia distinta. Esto a 3 minutos de llegar imaginate la comida y el postre.

Ella me dijo yo te quiero mucho pero nunca mas. Las pocas ocasiones en que ha vuelto
0 mis viejos han ido a casa el ambiente de tension era altisimo. Mi viejo no tenia amigos. Era

el tipo mas honesto y genuino.

No lo queria nadie en la cuadra imaginate la infancia que tuve yo me decia acompéafiame

al almacén, ni loco. El queria que lleve amigos, pero no queria yo.

Entramos al almacén juntos, y pide un kilo de huevos, imaginate yo tenia 8 afios, ella le
decia viene por docena, pero no lo hacia por joda sino porque era asi, él queria un kilo de

huevos.

El era independiente no soportaba la idea de que le digan que hacer, tenia equipo de
revelado manual los clientes eran fotografos de diario popular, etc. Ganaba mucha plata y

gastaba mucha plata. Tenia buen pasar.

Nosotros éramos cuatro hermanos yo soy el mayor, luego una ex hermana no tengo trato
hace afios, 40 C y hermano de 34 somos dos y dos. Vamos a Mardel a un restaurante y como
no habia coca se levant0 y se fue. Yo creci con ese loco, no estoy en la colonia montes de oca

por casualidad, por un tema de distancia.

El iba por la calle y habia un pozo, sacaba foto y nota enviaba al intendente advirtiendo

del peligro a la comunidad y los peligros de demandas hacia la municipalidad.

El es de santa fe, a los seis afios sali6 a trabajar, la mama quedo sola pagando un terreno

porque el padre se rajo. A los 18 vino a bs as hizo la primaria a los 21 termin6 y empez6 la
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secundaria, a los 24 termino y empez6 medicina le faltaban 4 materias y dijo no estudio mas
porque la medicina es un comercio y no va conmigo. No estudio mas, pero habia cosas que no

negociaba. Hizo lo que quiso.

Era un tipo muy culto a pesar de no tener formacién. Conocia la obra de Nietzsche,
estudioso, linda dialéctica, muy pintdn, le llevaba 15 afios a mama. Cuando yo tenia 16 afios
me entero que habia tenido un primer matrimonio. Me entero por papeles que encontré en su
escritorio. Lo encaro a mi vieja papa estuvo casado, ah si dice se puso blanca. No se preguntale
a él. No dije nada. Le conto mi vieja y el me llevo a tomar un café. Si tuve una sefiora de Junin
de la telefonica. Tenia un hijo EE que al momento de nacer los férceps mal movimiento quedo
en silla de ruedas a los 9 afios falleci6. EI matrimonio nunca puso superar esa coyuntura'y se
separan. Escandalo para la época. Se caso via México con mi vieja. Fueron a buscar a la ex
mujer para divorciarse. Se gqueria divorciar, pero Ang no se queria casar. Asi que nunca se
divorcio.

Mi papa tenia devocion por mi ex hermana Cr, no soy quién para juzgar, pero cuando
cometes un delito contra tu propio padre como robarle...no conoce a mis hijos. Mi papa me

decia que queria méas a Cr que a mi en su honestidad brutal.

Y la persona por la que mas devocion tenia fue la que lo cago. Cuando nace Ce tampoco

tuvo mucho apego. Con I él tenia 60 afios mi vieja 44. 8 meses internada. Nunca tuvo conexion.
| esta con mi vieja es soltero.

Mi papa asociaba ser abuelo con la decadencia. J fue su primer nieto, no perdén mi ex
hermana tiene un hijo de 19 afios. La pareja de mi hermana es de dudosa reputacion. Muchas

de las acciones de mi hermana tuvieron que ver con las influencias de ese sefior.

Cuando nace J se lo llevo mi viejo estaba sentado y le dije te cague la vida en joda obvio.

Le digo y a quien se parece, es igual a K me dice.

El me llama un mes antes de morir y me dice tenemos alguna deuda. Tengo algo que
reclamarte, nunca fuiste amigo mio. Mis compafieros morian por ir a casa a hablar con él, con
todos él era amigo. El me dijo te voy a defraudar, pero yo naci tu papa no tu amigo. No recuerdo
un abrazo de mi viejo. Dos grandes temores tenian mi papa, que deje embarazada a alguna

chica o que sea gay.

¢Tumama lave a A?
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No. No, porque mi mama esta esperando que la inviten, no es de caerte en la casa nunca

fue asi.
¢ Y ustedes no la visitan con los chicos?
Pasa que ahora con este nuevo estatus vincular...menos que menos.

También hay una realidad J en cualquier lugar que no conoce demasiado empieza a
deambular, entonces a la mama le preocupa que J ande deambulando y a mi mama también

viste, empieza “cuidado el adornito”, entonces hay muchos condicionantes.

Y unavez un amigo nos invitd a su cumple a la casa primero le dije que no por J insistio
que ibamos a ser nosotros K acepto después de insistirle, fuimos y habia 30 personas, ¢nos
tuvimos que ir porque la gente empieza “porque no habla? ;Porque da vueltas? Te meten el

dedo en la llaga, hay que vivirla.

Hace un par de afios A es fanatica de los Minions estrenan los Minions 3 y K dice vamos
saco las entradas para los 4, bueno le digo total yo me quedo con J, empez6 la pelicula y al
minuto se pard en la butaca, yo dije ahora se lanza de cabeza, y tuve que salir a jugar en el piso
en la alfombra dos horas hasta que salieron madre e hija comentando los pormenores del evento

y yo sufriendo ahi con J no sabia lo que hacer. Bueno, es lo que nos toco.
¢Es decir que J no puede estar quieto en un lugar prestando atencion a algo?
No puede estar quieto prestando atencién si no conoce el lugar y no sabe qué va a hacer.

Ha sido clave en su evolucion, la anticipacion. A J se le anticipa todo ej. En 10 minutos
Tenes que hacer la tarea, el tipo se va, pero sabe que en 10 minutos tiene que hacer la tarea. A
los 10 baja y hace la tarea y la hace bien, se concentra, no es que tira todo y se va. Lo que hay
que administrar son los periodos de permanencia, esa funcion del cole hoy de la mama en la

casa.

El lo que mas disfruta es la comida, almuerzo y post almuerzo y después le gusta estar

solo.
¢Le explicaron y entiende que es lo que esta pasando con la cuarentena?
No creo que K le haya explicado. No lo sé, no hablamos de eso.

El no pregunta, el no habla, no habla. EI manifiesta verbalizaciones para cosas que el

necesita. EI no te va a decir che jugamos a la oca, no, no va a pasar eso,
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Si quiere algo te agarra el brazo y te lleva a lo que quiere, cuando yo llego con campera
el me mira y me dice “saco” pero no la prenda sino “me saco”, ¢l no puede ver a la gente con
mucha ropa si vos vas a casa lo vas a ver ahora con pantalon corto, en patas y en cuero, no tiene
frio. Tiene un umbral alto tolerancia al frio y al calor no sufre frio ni calor. Y es un vampiro,
duerme 4 o 5 horas, no duerme, cuando se despierta empieza a decir “Tablet” es su forma de
comunicarse con lo que lo rodea. El no toma leche, toma yogur, el viene y te dice “iogur” con
las galletitas hace cosas muy extrafias, todo lo sensorial para €l es clave, €él las va convirtiendo
en polvo y hace bolitas con las rumba llego a hacer 50 bolitas, amasa y come las bolitas. El
identifica mucho por lo tactil, si es suave o0 no, lo tactil lo tiene sobredimensionado. Lo unico
que no le gusta es el arroz, pero te come un televisor. No toma gaseosas, no toma agua no le

gusta solo te toma H2o lima limén. Tiene épocas que toma mucho y otras que no.
¢, Como es la relacion con su hermana A?

Tienen un vinculo increible, por supuesto que el rol de J es pasivo, pero para A no hay
nada mas importante que su hermano. Si le decis J céllate salta y te dice porque le gritas a mi

hermano, el amor que tiene Ay la preocupacién es extraordinario.

Y0 a veces me pongo nervioso porque J pide algo no le entiendo y ella es el traductor
(8 afios tiene) A naci6 con J asi entonces, cuando A tenia 4 o 5 afios viene y dice porque J no
quiere jugar conmigo, que hacemos, le consultamos a la pediatra y nos dijo que le digamos la
verdad. Que J es un chico especial y distinto, pero te quiere como nadie. Y porque no habla,
porque es especial, bueno yo voy a hacer que hable, A ha tomado un rol muy fuerte en el equipo
terapéutico. Muchas veces la llevamos porque quiere ir a ver que hacen con el hermano en la
terapia y la tenés que ver como hace con los ojitos como copiando las técnicas luego va al

cuarto de juegos en casa (solo para J) y le explicaba a su forma lo que vio en el consultorio.

Yo los viernes a la tarde voy yo a buscar a A y nos tomamos un helado en la esquina es
como nuestro ritual si estoy en bs as. 2 o 3 veces lo lleve a J y ella feliz contandole a sus

compafieros: jes mi hermano! Y desde ahi me dice tréelo a J, lo adora a su hermano.

A los 3 dias del diagndstico nacid A, hija que nunca hubiese tenido si yo sabia que habia
un 70% de posibilidades de que se repita el diagnostico. Ahi yo siento que algo dijo bueno

tenés este problemita, te voy a dar un poco de ayuda y Avino a cumplir un rol determinante.

El paso de no darle bola a A a aceptarla el tiempo que el disponga por ejemplo J tiene

un saltarin, se lo compramos para que €l tome dimension de su cuerpo de su peso, yo pensé
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que la médica estaba loca hoy entendi todo. El otro dia fue muy lindo verlos porque entro Jy
atras la loca A yo dije J le va a pegar un voleo en el orto que la vuela. Contra todo pronostico,

la agarro y se reia saltando los dos. Cinco segundos hasta que €l se rajo.

A tiene muchas cosas mias, es una mina muy divertida, tiene las clases en zoom a la
mafiana y tarde ingles jornada completa. A la tarde yo aparezco por atrds hago como que salgo
de la escalera y K se pone loca, vos venis a pelotudear dice, pero yo quiero relajar un poco

quiero que mis hijos me recuerden con una sonrisa.
Ultimamente empecé a pensar mucho en el no voy a estar, tengo un peso con €so....

Me preocupa el futuro de J porque fundamentalmente no quiero que A gquede con esa
carga, no quiero eso para ella, entonces estoy en una carrera contra reloj de nutrirlo a J de todas

las herramientas necesarias para que pueda ser lo mas autdbnomo que pueda.

Mi viejo me dejo de herencia una maquina de escribir, mis hijos afortunadamente van a
empezar distinto, el acuerdo que hicimos con K la mitad de la casa se la dejé a mis hijos, yo
me fui con la ropa de mi casa. La casa es grande alcanza para un depto. cada uno, tienen su

techo, estoy tratando de tener la posibilidad de un ahorrito.

No quiero que A cierre su vida en pos de su hermano, porque no se o merece, es una
chica brillante, y como persona extraordinaria tiene valores que no negocia te llama la atencion

a los 8 anos.

¢El otro dia voy y no estaba K, y le digo y mama? ;Se fue al gym y los dejo solos? Si,
porque venias vos. Le digo voy a comer un sandwich de queso no le digas nada a mama, como

no le voy a decir a mama, jlo que me estas proponiendo no esta bien!

Me dice cuando llego: ¢Papa hacemos primero la tarea asi nos quedamos tranquilos? A
tiene Buena influencia de la mama no tanto mia, yo mi laburo es viajar, viajar y viajar. Creo
gue me equivoque hubiese estado bueno estar ahi pero no puedo modificar lo que ya paso. El
matrimonio pasa a un segundo plano, pero si me importa lo que pasa con los chicos y sé que
estuve ausente en momentos claves. No hay un modelo de papa yo con toda la buena leche
trate de ser el mejor, pero con el diario del lunes pienso que podria haber sido distinto mi
preocupacion era cambiar el auto, las vacaciones, cambiar la heladera, y no era asi, pero ya

esta.

¢ Como eran las vacaciones de la familia?
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Eran impecables, maravillosas, fueron momentos que esperabamos los cuatro,
impecables haciamos planes y todos con sonrisas, paramos en la estacion de servicio a comprar
chocolates rituales que A ya empieza a preguntas y encima fuimos dos o tres afios al mismo

lugar.

Descubrimos que no tanto era el lugar para J sino el tiempo familiar compartido. En
Chapadmalal descubri un lugar con 4 casitas y la playa con pileta, era la playaJy A.

A Jle deciamos: ¢ Qué preferis abuelos o vacaciones? VVacaciones te decia porque amaba

la pileta. Priorizamos la estabilidad de J a conocer otros lugares.

Este afio empezo6 natacion tuvo 7 u 8 clases y vino esta desgracia, ama, es feliz en el
agua y es osado, no se pone nervioso, es seguro de si mismo, no se asusta. En enero empezo.

Con la profe especialista en chicos como J.

J tiene autismo, pero dentro de los rasgos del autismo creo que J es el menos dramatico
de todos, he visto casos muy heavy de pegarse al cabeza contra la pared. EI méas que llorar
como cualquier chico jamas. El aleteo de chiquito fue la primera sefial que Ilamo la atencion,
yo pensé que era de alegria. El aleteo es el numero 1 0 2 y a los 5 6 afios lo dejo de hacer. El
callito en el dedo lo hizo de autorregularse al ponerse contento ante alguna situacion. Mas de

un afio que no hace.

Ahora el desafio mas grande es el lenguaje y el control de algunas emociones. Ej.

Cuando ve su Tablet grita se agita.

Estamos viendo el tema del cannabis. La neur6loga nunca nos cerrd por sus formas es
quejosa. El afio pasado le recomendaron a K a GT. Es discipula de R y de la linea cannébica,
nos sugirié una formula de cannabis para J, yo tengo un conocido que se dedica a la cuestion y
fue justo la semana antes de la cuarentena. En el fondo de la casa tiene un vivero de cannabis
trae la semilla de Holanda y cada planta tiene una lampara. La doctora me da la formulay a los

dos dias viene la pandemia.

Yo soy enemigo de la medicacion cuando tengo minima duda de que le va a hacer algo.
En algin momento la doctora le quiso dar risperidona, pero yo no quiero a mi hijo dopado lo
prefiero asi quinientas veces. No es para recuperar es para dejarlo tranquilo. El cannabis me

parece natural. Hablo del caso de J, pero si fuera un chico que se golpee la cabeza ahi si.

K estuvo totalmente de acuerdo.
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¢, Como es tu relacion con J?

Cuando llego a la casa J grita desde arriba: ¢Quién vino? Abro la puerta y esta en la
cama con la Tablet veni a darle un abrazo a tu padre, viene y me da un abrazo, y se separa 'y

me dice andate.

En esto de ser mejor papd yo.... pasa que tengo muchas cosas en la cabeza, ultimamente
me siento muy culpable me siento culpable de haber perdido a mi mujer, porque a pesar que
yo me fui, y volveria a tomar la decision pienso que la relacion se termind por mi culpa y
también me siento culpable de que J me diga andate y yo diga ok y me voy yo deberia hacer
otra cosa, no se N0 me voy nada, veni, vamos a hacer esto tal cosa yo no tengo argumentacion
no se para donde rajar o si se y me hago el boludo, estoy en el camino de pedir ayuda a ver con

la terapia si puedo acompariar a J desde otro lugar y ser mejor papa.

Con A es muy mas facil, entonces estoy de una hora 55 minutos con Ay 5 con J, es
injusto, K no me dice nada, pero a ver en algin momento me ha tildado en el proceso de
separacion de ser un mal padre. Puede tener razén, pero también le pregunto cual es el
pardmetro para ser buena madre. Me siento un poco vacio. Los hijos son lo Unico nuestro, los

vinculos se mueren, se reconvierten, pero los hijos van a ser siempre nuestros.

K tiene la puteada facil y a mi las palabras me hieren como un tiro en la frente. Dolor
muy profundo. Ayer voy a casa y hablabamos de A. Aca yo vivo con An, pero ella no sabe. Le
digo que linda es A, que bien que esta, Me dice A cuando sea grande va a ser brava, yo le decia
no que va a ser brava y le digo no quieres ir a casa con papa a pasar unos dias, me dice no, yo
me quiero quedar aca, K dice vas a ver que cuando sea grande se va a ir con vos. Me tuve que
levantar e ir. El mensaje de K fue no existimos mas como matrimonio y yo todavia tengo no se
con qué motivo o argumento tengo la expectativa de que podamos volver, aunque no hay
elementos que lo hagan posible. Por eso fue un bombazo para mi. K piensa que yo la deje por
An y nada mas lejos, aparecio, aparecid, y estaba en un momento gque necesitaba tanto afecto
y la mina me dijo toma tengo todo esto y lo tome, pero bueno. De K no tuve una sefial asi que
tengo que empezar a cerrar esta puerta. Me duele mucho verla y sentir que no es mas mi muijer,

me duele mucho.

Entrevista Nro. 3: a F, el papa
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Buenas tardes F, ¢cémo has estado?
Te cuento algo, me caso en agosto, si, en cuanto me salga la inscripcién del divorcio.

Bien, felicitaciones, ahora vamos a retomar con algunas preguntas sobre el periodo de

aislamiento.

¢, Cémo fueron las actividades relacionadas con la escuela?

J realizo las actividades escolares en casa. Recordd que J no puede estar sentado
pasivamente. La mama es quien tomaba las clases y le daba a €l luego a hacer las tareas juntos.

J tiene problemas con la permanencia. Las terapias virtuales con J no van
Al no tener disponible la maestra integradora los contenidos los adaptaba la mama.

En 2021 se cambia de colegio ya que el Konrad Lorenz cierra. Va al nifio Jesus de Praga

y a las dos semanas vuelve la reclusion.

En mayo se reintegra, pero en total en el afio tuvo 40 dias de clases debido a la falta de

maestra integradora.

El solo podia ser admitido en el colegio si tenia maestra integradora y la primera se fue
de vacaciones, otro trabajo 20 dias y se fue, otro renuncio a la semana y la Gltima le duro 20

dias los ultimos de clases.

Asi y todo, J termino la escuela primaria, pero segun el colegio y el equipo terapéutico
J no reune las condiciones para ingresar al colegio secundario. La directora del San Juan es

compariera de runner nuestra. Nos dijeron que la prioridad es que J se independice.

Nos proponen algo que yo me negué siempre: ir a una escuela de educacion especial
porgue yo creo que a J hay que estimularlo gue si lo pinchas el responde, entiendo que en una

escuela especial va a ir para atras....

Asi y todo, empecé a buscar colegio especial y encontré un bache juridico: solo aceptan
nifios de 14 o mas afios. Igualmente consegui que me lo aceptaran de contrabando una directora

amiga, pero no consegui vacantes.

Por lo tanto, decidimos un afio sabatico y dedicarlo a reforzar comportamientos fisicos
de J.
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¢observaste algun efecto en J del aislamiento?

K estuvo en casa todo el 2021 pero no vio beneficios.

¢J realizo alguna actividad terapéutica durante el aislamiento?

Con respecto a las terapias en 2020 y 2021 NO concurri6 a ninguna terapia por el PASO
y por problemas del equipo terapéutico. Ningun profesional quedo, todos tomaron otros
caminos, y si, tenian que comer. Esto por supuesto produjo una involucion para J, volvié 5 afios
atras, en el lenguaje en la tranquilidad, comenz6 a morderse los dedos otra vez, no quiere el

mordillo, le molestan muchisimo los ruidos.

¢ Te dije que empez6 con cannabis? Se lo recomendé la neurdloga, pero no logramos
dar con la dosis, K lo discontinuo al ver que no habia cambios, pero le dije que los cambios no
son en un mes, ademas hay que encontrar la dosis que sea exacta. Lo retomo ante mi insistencia,

pero a los 3 meses lo abandono sin resultados. Los resultados los podés ver en un afio.

Y bueno J acentud sus comportamientos tipicos como deambular, morder el dedo, es
tan triste ver que se tapa el oido hasta lastimarse imaginate lo que le debe molestar. Y se lastima
no le duele porque tiene alto umbral de dolor.

¢ Qué terapias realiza ahora J?

Volvio el terapista ocupacional L. hace un mes y medio para lograr autonomia en J. L
lo obliga a pisar con toda la planta del pie, J llora, pero él dice que tiene que dejar de andar en
puntas de pie porque se acalambran los gemelos y termina en masajes. De colegio nada mas
tengo 65000 pesos de A imaginate desde donde arranco.

Otra actividad que hace es ir al psic6logo una vez viene a casa y otra va J a consultorio

Estas dos terapias o actividades fueron recomendadas por SF que es la cabeza del equipo

de J. Es la misma que fue pilar cuando nos dieron el diagnostico.

Cuando estabamos saliendo de la cuarentena con K dijimos hay que consultar a S y

fuimos a entrevista hace 3 meses.
¢Vos lo visitabas a J en cuarentena? ¢ Cémo hacias?

Las primeras dos semanas estrictas sin salir, luego clandestinamente salia y lo veia todos

los dias ni un dia dejé de ir a verlos salvo por algin viaje o cuanto tuve COVID. Tengo una
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presencia fuerte diaria de 40 minutos y los findes paso por lo de los abuelos o los traigo a casa

domingo por medio con An. J disfruta estar con An interactua positivamente.
Y con A?

Es hipersensible, tiene la lagrima féacil. Le gusta venir, por lo menos acepta, pero yo
pienso que en su cabecita esta esto de “estoy traicionando a mi mama”. A es la que traduce a

J, lo ama, pero yo no quiero que J sea una carga para ella,

J no sufrié para nada quedarse en casa durante la cuarentena, y si habia que salir también
le gusta ir a la plaza, al parque.

El uso del barbijo fue complejo al principio, pero como en el colegio era barbijo si 0 no

entras se tuvo que adaptar con la explicacion de la mama.

Viste que alto esta J, estd mas alto que yo, y tiene una pinta ya tiene 13 afios .... K dice

que si fuera normal tendria una fila de chicas....



