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Resumen

En el presente trabajo se desarrolla una investigacion en torno a las percepciones de los padres
de nifios, nifias y adolescentes (NNA) con Trastorno del Espectro Autista sobre las maneras en que
transitaron la pandemia a nivel familiar, con el fin de indagar acerca de como les ha afectado a sus
hijos este evento disruptivo en sus rutinas. El objetivo general del TIF es describir las repercusiones en
la subjetividad de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista durante la cuarentena
obligatoria, desde las percepciones de sus padres, tomando en consideracion el periodo de tiempo
transcurrido entre el inicio del Aislamiento Social Preventivo y Obligatorio, el 20 de marzo de 2020, y
el mes de julio del mismo afio, momento en el cual se permitieron las salidas. Para Ilevar a cabo la
investigacion, se realizaron encuestas anonimas a 30 padres y madres de personas con autismo de la

ciudad de Santa Fe.

De esta manera, el tema es abordado desde un enfoque sistémico. Trabajamos con un disefio
metodoldgico cuantitativo-cualitativo mediante encuestas con preguntas cerradas y con opciones
establecidas previamente, por un lado, y con preguntas abiertas, por otro, para asi poder indagar en
torno a las maneras en que las familias atravesaron el aislamiento de nifios, nifias y adolescentes con
autismo, teniendo en cuenta el impacto en los cambios en las rutinas y sus consecuencias en el
comportamiento, a partir del analisis del despliegue de la subjetividad de los padres. El eje de la
investigacion se encuentra en el abordaje de las maneras en que las familias atravesaron este evento

disruptivo, para poder contener la desregulacion de su hijo/a.

A partir de la informacion obtenida mediante las encuestas, se evidencidé que los cambios
stibitos en las rutinas y vidas diarias de las personas como consecuencia de la pandemia, impactaron
en las subjetividades de los nifios, nifias y adolescentes con autismo causando diferentes estados de
animo tales como el estrés, la angustia y la ansiedad. Asi mismo, el hecho de no poder contar con las
herramientas adaptativas necesarias para elaborarlas, gener6 dificultades para afrontar los diversos
estados de &nimo, lo que conllevo a diversas manifestaciones de conductas disruptivas como, por
ejemplo, autolesiones, estereotipias e hiperactividad. Por otro lado, también se observo la aparicion de
miedos, y alteraciones en el suefio. En el caso de los padres, se evidencié que, debido a la
preocupacion por lograr el bienestar de su hijo/a, transitaron estados emocionales como el estrés, la

ansiedad y la angustia.

Palabras claves: Autismo, subjetividad, evento disruptivo, familia.



1. Capitulo 1

1.1 Introduccion

En el mes de marzo del afio 2020, debido a la pandemia causada por el virus covid-19, desde
el gobierno se dictamind en Argentina el Aislamiento Social, Preventivo y Obligatorio (ASPO), como
medida publica sanitaria para limitar la circulacién del virus y prevenir su contagio en las personas. El
ASPO implic6 un gran cambio en la vida cotidiana de las personas, ya que se limitaron los encuentros
sociales y se modificaron las rutinas laborales, sociales y personales. En este contexto de
incertidumbre ante lo sorpresivo e imprevisto de la situacién, se generaron reacciones afectivas

diversas, entre las que se encontraron malestar, angustia, ansiedad en adultos, adolescentes y nifios.

Teniendo en consideracion la relevancia a nivel social de este evento disruptivo, la propuesta
de la presente investigacion es la de indagar en torno a las repercusiones psicoldgicas en la
subjetividad que puedan haber tenido nifios, nifias y adolescentes (NNA) con autismo durante el
periodo de ASPO, al no poder salir ni interactuar con otras personas por fuera de su entorno familiar, y
debido a la lejania fisica de otros familiares, como asi también profundizar sobre las estrategias
pudieron desarrollar los padres para afrontar esa situacion. Vale remarcar que esta indagacion se
realiza teniendo en cuenta las percepciones de los padres de nifios/a y adolescentes con autismo entre
1-17 afios de la ciudad de Santa Fe. Partimos del siguiente supuesto: debido a las caracteristicas que
revisten la sintomatologia de las personas con autismo, como lo es la adherencia excesiva a rutinas y la
inflexibilidad a los cambios en la misma, podria considerarse que hubo un impacto subjetivo en nifios,
nifias y adolescentes con TEA durante el aislamiento social ocasionado por la pandemia, debido al

cambio de rutinas provocado por este evento de manera repentina e inesperada.

Para los nifios, nifias y adolescentes con autismo, los cambios en sus rutinas, y el no poder
realizar sus actividades recreativas cotidianas (encuentros con personas con las cuales tienen vinculos
afectivos, juegos en plazas o parques, por ejemplo) pueden alterar sus estados de animo y provocar,
por ejemplo, perdidas del apetito, Ilantos y ansiedad. Asi mismo, el padecimiento por estos cambios de
rutina puede manifestarse en conductas de autolesion o de lesiones hacia los demas. En el crecimiento
y desarrollo de los seres humanos, resulta de vital importancia que se presente una estructura y un
orden en las actividades de la vida diaria. En el caso de las personas con autismo, este establecimiento
de rutinas es de una relevancia fundamental ya que asegura a la comprension, por parte de la persona
con autismo, acerca de lo que se espera de ella, lo cual favorece la tranquilidad. La planificacion de
actividades debe perseguir un objetivo: facilitar la tarea a la persona con autismo, en busca de evitar
situaciones de estrés o ansiedad que puedan derivar en padecimiento. Los NNA con autismo a menudo
experimentan el cambio de rutinas como un desafio importante; por este motivo, consideramos que la
necesidad de adaptacién durante la pandemia por COVID-19 puede haber causado dificultades en

ellos. Esta necesidad de adaptacién frente a un cambio social que impact6 en la vida cotidiana, derivo



en la urgencia, por parte de las familias, para establecer un ambiente contenedor, favorable y estable

para la mejoria de sus hijos.

En ocasiones, la estabilidad y unidad de la familia se encuentra amenazada ante la ocurrencia
de eventos como la pandemia; esto se dificulta ain mas si tienen un hijo con autismo al cual le puede

generar malestar al no poder comprender el contexto.

Por lo mencionado anteriormente, entendemos a la familia como una institucion social en la
que transcurre una gran parte de la vida, en la que transitan las primeras experiencias emocionales,
educativas, es mediadora de las relaciones con el entorno social. Su adecuado funcionamiento

garantiza seguridad y estabilidad necesaria para un 6ptimo desarrollo del nifio, nifia y adolescente.

Segun Cappuccio (1994) la familia como sistema se va transformando, es decir se adapta y
cambia ante crisis vitales y accidentales, esto hace la funcionalidad y flexibilidad de un grupo familiar.
Este cambio permite el crecimiento psicosocial de sus miembros. Asi mismo, el cambio es necesario

para la supervivencia.

Otro eje fue la modificacion de la modalidad escolar, durante el ciclo lectivo 2020 el
Ministerio de Educacion resolvid la suspension de las clases presenciales en la Republica Argentina en
todos los niveles y modalidades por causa de la propagacion del coronavirus Covid-19'. Opt6 por la
modalidad virtual fundamentalmente y entrega de cuadernillos educativos para aquellas personas que
no contaban con la posibilidad de conectividad en sus hogares. Esta situacion les afecté ya que somos
seres biopsicosociales, necesitamos tanto un cuerpo psiquico sano como de la interrelacion con otros
debido a que el sujeto se constituye como tal en relacion a otro que lo sostiene desde su deseo, la
interaccion social es esencial para su constitucion. Para las personas con TEA fue menos adaptativa
acceder a esta nueva modalidad educativa, principalmente por su dificultad en sostener la atencion a la

pantalla y el encierro.

Mediante la encuesta auto-administrada, los padres pudieron comentar cdmo fue atravesar el
aislamiento obligatorio con sus hijos con TEA, las conductas y estados emocionales que

experimentaron padres e hijos.

! Resolucién N°108/2020. (15/03/2020)



1.2 Identificacion, descripcion vy justificacion de la problematica

“El siglo XXI es testigo de un aumento creciente del diagnodstico de autismo en la infancia. El

autismo tiene la particularidad de iniciarse en la pequefia infancia” Tendlarz, S. (1996)

Es relevante destacar, que el autismo, afios tras afos, estd siendo mas visibilizado y
adquiriendo relevancia para la sociedad, incluso, se ha establecido el dia 2 de abril en conmemoracién
del dia mundial de la concientizacion sobre el autismo, para visibilizar las barreras y oportunidades de
las personas con autismo y crear conciencia sobre como establecer 6ptimas condiciones para una

mejor calidad de vida.

Asimismo, a principios de los 80 Treffert encontraba 2 nifios con autismo por cada 10.000. En
nuestro pais encontrdbamos 4.5 por 10.000, segun una investigacion realizada por Garcia, Coto en
1986. En su estudio utilizaron los criterios para diagnostico de trastorno autista segun el DSM IlI.
Recientemente los estudios incluyeron todas las manifestaciones autistas que convergen en criterios
suficientes para el diagndstico via DSM 5. Los resultados de los estudios han pasado de 2 en 10.000
segin los estudios mencionados de Treffert a 300 en 10.000 el publicado recientemente. Las
clasificaciones se hicieron cada vez mas inclusivas y se tomaron criterios diagnosticos mas

uniformes?.

Resulta necesario comenzar por contextualizar el momento que atravesamos en la Argentina y
el mundo. Se vivié una situacién compleja relacionada con el Covid-19, en marzo del 2020 frente al
contexto de pandemia la Argentina debié tomar medidas sanitarias a fin de resguardar la salud de la
poblacién siendo en un primer momento el aislamiento social®. La organizacion mundial de la salud

declaro al coronavirus Covid-19 como una pandemia debido a su propagacién mundial.

En este contexto atipico, entendemos al TEA como un trastorno del desarrollo que provoca
cambios en los codigos sociales, dificultad para decodificar codigos compartidos, debido a que
aquellas personas que lo padecen interpretan de manera literal el lenguaje, llegando a no comprender
el significado de enunciados que implican doble sentido como ironias y sarcasmos. Las competencias
sociales bésicas, como la atencion a las personas, a sus acciones, gestos y expresiones, se encuentran

afectadas en forma primaria y esto provoca de manera directa dificultad para dejarse influir por ellas.

Uno de los rasgos de los nifios con TEA es el de seguir patrones de comportamientos
repetitivos, por lo que se adhieren a rutinas estructurales, lo cual le brinda seguridad y bienestar
emocional. Ante ello, la cuarentena obligatoria trajo cambios en el esquema cotidiano, asi como la
restriccion de los ambitos en lo que llevan a cabo las actividades diarias. Los nifios, nifias y

adolescentes, previo a la pandemia, tenian sus rutinas, iban a la escuela, tenian tratamientos con

2 Garcia, C. (2022) http://www.grupocidep.org/autismos-con-el-diagnostico-de-los-manuales-no-

alcanza/
* Decreto de Necesidad y Urgencia N°297/2020. (19/03/2020)
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diferentes profesionales como fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia, psicopedagogia. Tenian
grupos de amigos a los cuales dejaron de ver; ; Cémo pudieron adaptarse a esta nueva situacion que les
exigio modificar sus rutinas? (Coémo afectd subjetivamente este cambio brusco? ;(Qué conductas

manifestaron? ;Cémo impact6 en el desarrollo de sus habilidades sociales?

Por lo expuesto anteriormente, cabe subrayar que las familias que tienen un hijo con
discapacidad afrontan una crisis a partir del momento de la sospecha y posterior confirmacion del
diagnostico. Cada familia es Unica y singular, en relacién a como se elabore esta crisis puede haber un
crecimiento y enriquecimiento familiar, o no. Luego de ser diagnosticado, el nifio atraviesa por
distintos tratamientos para el desarrollo, estimulacion y sostenimiento de habilidades sociales.
Accidentalmente, dichos abordajes médicos y terapéuticos, se vieron interrumpidos por la pandemia,
lo que nos lleva a reflexionar lo siguiente ¢De qué manera atraviesa la familia estas crisis? ;Como

impacta a nivel emocional? ;Qué estrategias elaboran frente al cambio, con un hijo con autismo?

Debido a esta situacion de incertidumbre, somos més vulnerables frente a la ansiedad, el
miedo, el cansancio y al encierro. Esto puede generar diferentes comportamientos y conductas en
personas con autismo, ya que para ellos puede resultar mas dificil, es posible que surjan nuevas
barreras frente a la exigencia de adaptaciones a los cambios, a la necesidad de flexibilidad, a las
posibilidades de comunicar y compartir las experiencias internas o las propias necesidades. El lugar de
los padres para contener a un hijo es fundamental para transitar esas situaciones que generan malestar.
Ante ello, cabe preguntarnos, ;Como se sintieron los padres respecto a las conductas de sus hijos?
¢Qué tipo de estrategia pudieron elaborar para hacer comprender a sus hijos la situacion que vive el

pais?

Winnicot (1993) enuncia que no hay nifio que pueda avanzar o mejorar (si lo logra) en sus
dificultades emocionales, sin sus padres. Es decir, padres que estén dispuestos a recibir a este hijo en

proceso de cambio, a contener en los momentos angustiosos.

A raiz del evento pandémico mencionado con anterioridad, los nifios, nifias y adolescentes,
dejaron de concurrir a espacios de socializacién como la escuela y de asistir a las terapias. A partir de
la declaracion de la pandemia Covid-19 por parte de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los
establecimientos educativos cerraron sus puertas por ser considerados lugares de alto riesgo de
transmisibilidad. Esto género que los gobiernos buscaran estrategias para garantizar la continuidad
educativa a través de distintos medios, lo que llevd a un escenario excepcional en la historia de nuestro
Sistema Educativo Nacional con la suspension simultanea de la asistencia diaria presencial a la escuela
en todo el territorio argentino. ElI Ministerio de Educacion resolvié que el aislamiento social,
preventivo y obligatorio llevaria a la suspension de las clases presenciales en la Republica Argentina

en todos los niveles y modalidades previstos en la Ley de Educacion Nacional N°2006/06.

Se vieron desfavorecidos con el cierre de las escuelas ya que es alli donde se les brinda en
forma integral las necesidades de aprendizaje, estimulacién y socializacién que ellos requieren. La
10



educacion en tiempos de pandemia es un gran desafio y més si hablamos de educacion especial donde
la mirada no estd puesta sélo en el contenido académico curricular, en la evaluacion sino en la
importancia del proceso, la forma de atravesar y llegar a una meta y todo aquel aprendizaje que se
puede internalizar y transferir fuera del contexto educativo. La importancia del desarrollo emocional

cobra gran importancia.

Hemos atravesado una situacién excepcional, sin precedentes, donde las instituciones
educativas debieron acomodarse de forma casi inmediata a las nuevas medidas y no ir a la escuela (de
manera presencial) formd parte de las politicas de cuidado. Todas las instituciones de todas las
modalidades educativas debieron adoptar un nuevo modelo de educacion a distancia que nos lleva a
replantearnos ;Como hacemos para “habitar” la escuela a la distancia? ;Como acompafiamos a un
estudiante con autismo en su trayectoria educativa? ;Qué ocurre con esos nifios para quienes la
presencia aulica les era de suma importancia, donde el contacto fisico, la mirada, el vinculo con pares
y la guia en forma permanente del docente les eran de sostén para llevar a cabo el proceso de

ensefianza-aprendizaje?
En cuanto al quehacer escolar, Aizencang Noemi (2004) dice

La escuela permite ponderar las instancias de actividad intersubjetiva en las aulas, la
practica auxiliada explicita que permite el pasaje de la resolucion asistida de problemas a la
superacion auténoma de estos. El disefio de actividades didacticas y las intervenciones
docentes procurarian atender a los aprendizajes potenciales. El docente podria valerse de
preguntas, demostraciones y de la introduccién de elementos con el propésito de aproximar a
los nifios a la resolucién de las tareas. El proposito de atender a la autorregulacion por parte

del alumno de sus conocimientos. (p. 145)

Luego de un prudencial y estudiado tiempo, a través de diversas decisiones administrativas, se
incorporaron una serie de actividades y servicios a los ya declarados esenciales en la emergencia.
Considerando la evaluacion realizada acerca de la implementacion del “aislamiento social, preventivo
y obligatorio”, deviene necesaria la incorporacion de otras actividades y servicios con caracter de
esenciales, con el fin de facilitar el desarrollo de dichas actividades o servicios, asi como el
mejoramiento de la situacion de las personas con discapacidades, que requieren de medidas
contemplativas y especificas. Se establece a continuaciéon: Circulacion de las personas con
discapacidad y aquellas comprendidas en el colectivo de trastorno del espectro autista, para realizar
breves salidas en la cercania de su residencia, junto con un familiar o conviviente. Inmediatamente
nos preguntamos, ;generd estabilidad en los nifios la salida? (De qué manera beneficio para su
bienestar?

* Decisién administrativa 490/2020 del Ministerio del Interior. (11.04.2020)
11



1.3 Interrogantes

De la presentacion anterior surgieron los siguientes interrogantes:

¢De qué manera afectd en la salud mental de los nifios, nifias y adolescentes con autismo el

cambio de rutinas?
¢ Cudles fueron los estados emocionales de los padres?
¢De qué manera pudieron alojar los padres las manifestaciones de su hijo/a con autismo?
¢Utilizaron algun tipo de estrategia para hacer comprender la situacion a su hijo/a? ;Cuales?
¢Cémo influyd en el acto educativo el cambio de modalidad para aprender?

¢Se garantizo el cuidado de la salud mental de las personas con discapacidad durante el

aislamiento obligatorio?
¢ Tuvieron apoyo y contencién de los profesionales?

En concordancia con lo anteriormente mencionado se propone el siguiente problema de

investigacion:

¢Cuales son las repercusiones en la subjetividad de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno

del Espectro Autista durante la cuarentena obligatoria, segun las percepciones de sus padres?

12



1.4 Objetivo General

Describir las repercusiones en la subjetividad de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del

Espectro Autista durante la cuarentena obligatoria del afio 2020, desde las percepciones de sus padres.

1.5 Objetivos Especificos

-Explorar y describir las repercusiones psicologicas en nifios, nifias y adolescentes con

autismo en la etapa de aislamiento social, desde la subjetividad de los padres.

-Conocer las percepciones de los padres y estrategias utilizadas para lograr cambios
adaptativos y flexibilidad en su hijo/a.

-Indagar sobre posibles ventajas o desventajas de la educacion virtual.

-ldentificar diferencias respecto de la etapa de aislamiento obligatorio y salida permitida a

partir de la percepcidn de los padres.

1.6 Supuesto de investigacion

Debido a las caracteristicas que revisten la sintomatologia de las personas con autismo, como
lo es la adherencia excesiva a rutinas y la inflexibilidad a los cambios en la misma, podria considerarse
gue hubo un impacto subjetivo en nifios, nifias y adolescentes con TEA durante el aislamiento social
ocasionado por la pandemia, debido al cambio de rutinas provocado por este evento de manera
repentina e inesperada.

13



1.7 Ubicacién del problema en el estado de debate

A continuacion se presentaran trabajos académicos relacionados con el tema de investigacion
del TIF, ya que aluden a los efectos y conductas que aparecieron en nifios, nifias y adolescentes con
autismo en tiempo de pandemia. Las diversas investigaciones mencionan el rol de los padres para el
desarrollo 6ptimo de su hijo/a con autismo, ya que puede ser una experiencia estresante para los
mismos, afectando a toda la dindmica familiar y requiriendo una amplia gama de estrategias de
afrontamiento. Las investigaciones que se abordan a continuacion, se encuentran divididas en

nacionales e internacionales y en orden cronoldgico.
Nacionales

1. Para comenzar voy a exponer la siguiente investigacion titulada “Entre padres e hijos con
autismo. La experiencia de la intersubjetividad en el atrincherado aislamiento del nifio”
realizada en el afio 2017 por Kaufmann, L. en Buenos Aires. En la misma, se describe una
metodologia de trabajo clinico (encuadre) que contempla como medio principal el
reconocimiento de una intersubjetividad sostenida en compartir estados emocionales internos
y pensamientos. Al mismo tiempo, se propone describir de qué manera permite a los
progenitores ejercer una parentalidad cargada de una significatividad acorde a las sefiales que
da el nifio y consecuente con ellas. De la misma manera, se describe la incidencia de una
metodologia de trabajo clinico en la remision de la sintomatologia autistica produciendo
cambios en la constitucién de la subjetividad del nifio en la experiencia de la parentalidad, en
los progenitores. Del estudio abordado e investigado anteriormente, el autor anuncia los
siguientes resultados: Variable relacion social: existe relacion significativa entre el
aislamiento del nifio y las formas en que los padres ejercen la parentalidad. La modalidad de
intervencion terapéutica que organiza una forma de demanda capaz de provocar respuestas
empaticas reciprocas, disminuye en padres e hijos el repliegue sobre si mismos, cambia las
condiciones que producen el despliegue de conductas correlativas a las del hijo, asi como
también permite ceder los signos clinicos de autismo del NNA y redefinir en los padres la
experiencia de la parentalidad. Variable mentalizacion: Existe una correlacion significativa
entre la imposibilidad del nifio de predecir estados afectivos y mentales y las formas en que
los padres ejercen la parentalidad. Esa clase de modalidad de intervencidn terapéutica favorece
el despliegue de procesos que posibilitan inferir y dar sentido a los afectos y pensamientos del
otro, disminuye el vacio que produce en nifios y padres que sus respuestas no sean
interpretadas. Variable simbolizacion: Existe una correlacion significativa entre la
imposibilidad del nifio de constituir una trama representacional de los fenémenos psiquicos y
las formas en que los padres ejercen la parentalidad. Es por ello, que el terapeuta tiene que
intensificar el uso del juego simbdlico como forma de vinculacion entre el nifio y sus padres.

Ese tipo de modalidad de intervencidn terapéutica favorece el despliegue de procesos
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simbolicos en el nifio y en los padres, y disminuye en ambos las acciones estereotipadas. Es
importante aclarar, que los estudios aseveran que a los padres, la emergencia de signos
clinicos de autismo en un hijo les produce diferentes tipos de desregulaciones afectivas: falta
de resonancia emocional, desvitalizacion en el vinculo, formas miméticas de identificacion,
entre otras. De la misma, se observan que los signos propios del cuadro que presentan los
nifios generan particulares efectos en la subjetividad de sus progenitores.

La investigacion mencionada, se vincula con la importancia del lugar en el que se posicionan
los padres y se puede identificar como “Habilidades de afrontamiento en los padres y madres
de nifios y nifias con autismo: hacia una vision integradora” realizada en el afio 2017 por
Rodriguez, Y. en Cérdoba. Los principales objetivos que propone el autor de esta
investigacion son: en primer lugar, explorar las habilidades de afrontamiento que manifiestan
los progenitores de los nifios y nifias autistas durante la crianza; en segundo lugar, conocer
coémo se relacionan estas habilidades de afrontamiento con el bienestar y satisfaccion vital de
los progenitores; en tercer lugar, explorar las expectativas de autoeficacia de los progenitores
de los nifios y nifias autistas; y por Gltimo, identificar los desafios y necesidades a los que se
enfrentan a diario estos padres y madres. A través de una metodologia que integra lo
cuantitativo y lo cualitativo, el autor indag6é cuéles son las principales estrategias de
afrontamiento de estos padres y madres, y cuél es su relacion con el nivel de satisfaccion vital
gue muestran. Los resultados reflejan que no existen diferencias significativas entre padres y
madres en niveles de satisfaccion mostrados, apareciendo una leve ventaja a favor de los
varones. En relacion a las estrategias de afrontamiento, las madres parecen recurrir
preferentemente a la expresién emocional y el apoyo social. Por otro lado, los padres no
parecen usar de forma significativa ninguna estrategia de afrontamiento en concreto de las
ocho evaluadas; éstos muestran mayores expectativas de autoeficacia en el afrontamiento de
estrés en comparacion con las madres. A su vez se llevé a cabo un modelo predictivo en el
cual encontraron que, en el caso de los padres, la resolucién de problemas aparecia como la
estrategia con mayor poder predictor de la satisfaccion. En el caso de las mujeres eran las
expectativas de autoeficacia en el afrontamiento del estrés, las que predecian mayor
satisfaccion, mientras que el pensamiento desiderativo tenia el efecto contrario.

Teniendo en cuenta la investigacion titulada “Emociones, preocupaciones y reflexiones frente
a la pandemia del COVID-19 en Argentina” realizada en Junio del afio 2020 por Johnson M.,
Saletti-Cuesta L. y Tumas N. en Argentina, y considerando el impacto social y subjetivo que
el COVID-19 produce a nivel global, se propusieron como objetivo explorar los sentimientos
y expectativas que genera el COVID-19 en las personas durante la primera etapa de la
pandemia, desde marzo hasta junio, en Argentina, reparando ademas en que atender el
impacto de la pandemia en la salud mental es importante no solo para mejorar la salud sino
también para evitar otras dificultades sociales, tales como la estigmatizacion de personas, la

falta de adherencia a medidas de prevencion, y el duelo frente a la pérdida de seres queridos.
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En definitiva, estos factores cuentan con un rol fundamental para afrontar la pandemia de
manera integral. Se trata de un estudio transversal que adopta la modalidad de recoleccion de
datos en fases u olas para obtener informacion en distintos momentos de la situacion
epidemioldgica. Los datos fueron recolectados a traveés de un cuestionario disefiado en la
plataforma de Google Forms y para ello, se efectud un anélisis de contenido. Los resultados
arrojados, advierten un impacto en la salud mental, expresado en sentimientos de miedo,
incertidumbre y angustia, propios de un experimento de ruptura con la cotidianidad y pérdida
de previsibilidad que supone esta pandemia, especialmente el aislamiento que conlleva. Sin
embargo, también se revelan otros aspectos valorados como positivos para la sociedad, como
un sentido de responsabilidad y cuidado, asi como la interdependencia de las personas y la

posibilidad de reflexion tanto sobre si mismos y como sociedad.

Internacionales

La siguiente investigacion que se abordara “Emocion, coping® y personalidad resistente en
padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista. Relacion con la sintomatologia emocional
y bienestar” realizada en 2016 por Gonzélez, R. en Espafia. El estudio abordado, tiene por
objetivo analizar, dentro de los modelos procesuales de estrés, el estrés de madres y padres de
nifios con autismo, asi como el rol de las estrategias de afrontamiento como mediadoras entre
la personalidad resistente, apoyo social, alteraciones de los nifios y su impacto sobre la salud y
el bienestar parental.

Se llevé a cabo un estudio correlacional descriptivo para investigar las caracteristicas
individuales (nivel de educacion, situacion de empleo, religién, apoyo social, comorbilidad de
los nifios), variables psicol6gicas (alexitimia, afecto positivo y negativo, personalidad
resistente, estrategias de afrontamiento, ansiedad y depresion) y las correlaciones entre estas
variables. Los datos aportados al estudio recogen una muestra total de 80 participantes (57
madres y 23 padres) de nifios con TEA (menos de 12 afios) de la comunidad de Madrid. Este
estudio proporciona una descripcion sobre cémo la alexitimia (incapacidad para identificar
emociones propias) en madres y padres puede influir en el uso de estrategias de
afrontamientos ineficaces y aumentar las consecuencias del estrés. Los resultados mostraron
que la comorbilidad de los nifios y la alexitimia parental estdn asociados negativamente con el
bienestar psicoldgico y positivamente con la ansiedad y depresion. Las madres reportaron
niveles mas elevados de ansiedad que los padres y estos a su vez mostraron niveles méas
elevados de alexitimia que las madres. Los hallazgos también sugieren que el uso de coping

adaptativo media la relacion entre la personalidad resistente, apoyo social y las alteraciones de

> Entiéndase como estrategias de afrontamiento
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los nifios, y su impacto en los niveles de ansiedad, depresion y bienestar psicol6gico de los
padres.

Teniendo en cuenta la investigacion anterior, se lee el impacto que tuvo en la salud mental la
pandemia. Es por ello, que considero relevante mencionar la siguiente investigacion, debido al
impacto o repercusiones que tuvieron nifios y nifias con autismo durante el confinamiento. El
presente estudio se denomina “El impacto del Covid-19 en personas con autismo”, realizada
en el afo 2020 por la Red Espectro Autista Latinoamérica (REAL) en Argentina, Brasil,
Chile, Uruguay, Meéxico, Perl, Venezuela y RepUblica Dominicana. En la misma,
participaron personas con autismo, familia de personas con TEA, docentes y terapeutas. El
objetivo ha sido explorar la experiencia actual de las personas con TEA y sus familias. Como
viven los dias de encierro obligado, qué tipo de conductas se presentan, cuéles son sus
necesidades especificas, que tipo de tratamientos se han interrumpido y cuales han seguido por
distintas vias a distancia. Para ello, han participado 1826 familias, respondiendo acerca de
datos generales de la persona con TEA, escolaridad, situacion en el hogar durante la
pandemia, tratamientos y apoyos al momento de iniciar la pandemia, cambios conductuales a
partir del aislamiento en el hogar y preocupaciones sobre la pandemia en general.

Una de las primeras cuestiones que surgen de un andlisis global de los datos es que en
algunas areas casi la mitad de las personas con TEA no registran importantes cambios,
mientras que en otros aspectos el impacto del encierro es altamente notable. A saber: los
datos demuestran que algunas de las consecuencias del confinamiento ha sido el aumento de la
irritabilidad en las personas con TEA (64,9%), el incremento de la conducta de deambular
(47%), mayores niveles de ansiedad (63%) y de conductas relacionadas con la agresividad
(35%). Por otra parte, un 57,8% de los padres ha notado retrocesos en sus hijos durante la
etapa de encierro. Durante el confinamiento la continuidad de los tratamientos, por via
teletratamientos, ha favorecido la organizacion de la vida cotidiana de la persona con autismo.
Mayoritariamente las familias destacaron sus desventajas, haciendo énfasis en que las
dificultades de atencion y concentracién de sus hijos, como la hiperactividad, hicieron casi
imposible la relacion con docentes y terapeutas a través de las pantallas. Las familias que
encontraron ventajas enfatizaron que sus hijos estan menos sometidos al estrés por los viajes y
las exigencias de la interaccion social, destacaron que de ese modo ellos pueden involucrarse
méas como padres y comprender mejor lo tratamientos. Luego de realizar el estudio, se
concluy6 que casi la mitad de las personas con TEA han mejorado sus conductas cuando
comenzaron a realizar salidas y paseo.

El mundo vive una situacién compleja relacionada con el Covid-19, causada por el SARS-
CoV-2, Cuba no esté exenta de esta situacion. A la par de esta pandemia aparecen alteraciones
psicologicas relacionadas con la enfermedad y el confinamiento. Por tal motivo, el manejo de
las conductas disruptivas que se presentan, perturba al nifio y al adulto que enfrenta la

contingencia quien experimenta fallas en poder enfrentarlas y lograr resolverlas. Respecto a
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ello, abordé la investigacion titulada “Repercusion psicolégica en nifios con Trastorno del
Espectro Autista durante el confinamiento por Covid-19” realizada en el afio 2020 por Sancti,
J.M. en Cuba. La misma, tiene por objetivo describir las alteraciones psicoldgicas de los nifios
con TEA durante el confinamiento por Covid-19 y estimular a la familia en la autogestion de
recursos psicolégicos para el control de conductas desajustadas. Para tal fin, el autor realizd
una busqueda bibliografica en bases de datos Medline/Pubmed, Elseiver, Scielo y Google
académico. En ella, se encontrd que durante situaciones criticas como lo es esta pandemia, se
presentaron alteraciones en la salud mental de nifios con autismo. La agresividad, los
trastornos del suefio, la irritabilidad, gritos y aparicion de conductas estereotipadas son las mas
frecuentes. Obtuvo como conclusion que el confinamiento puede resultar muy complejo para

el nifio con autismo quien reacciona desproporcionadamente a cambios en su rutina diaria.
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1.8 Fundamentacion de la perspectiva teérica

Las categorias centrales que escogi para mi TIF, se pueden ajustar a los siguientes conceptos:

Autismo, subjetividad, familia, evento disruptivo.

Comenzamos enunciando, que la contencién y el apoyo de los padres son elementos centrales

para la proteccion y la seguridad, operando de esta manera, como un fuerte sostén. En este sentido, la

familia es un sistema, donde se establecen relaciones entre sus miembros de manera estable, en el cual

la conducta de un individuo influye sobre la conducta de los deméas. Puntualizando en el caso de nifios,

nifias y adolescentes con autismo, el cambio que provocé la pandemia, afectd y modifico al sistema, lo

que incitd a buscar estabilidad por parte del mismo.

familia;

En vinculo estrecho con lo antes expuesto, Minuchin, S. (1979) define funciones basicas de la

Una es interna: se trata de la proteccion psicosocial de sus miembros con relacion a la
alimentacion, la socializacion y la proteccion en general.

Otra es externa: se refiere a la acomodacion respecto de la cultura y la transmision a sus
miembros de la misma.

La familia es la matriz e identidad de sus miembros. Esto tiene dos aspectos: sentido de
identidad desarrollado en la pertenencia y sentido de separacion desarrollado en la
participacion de los miembros de la familia en distintos contextos, como el trabajo y la
escuela.

Capacidad de cambio y continuidad. Esta, permite configurar la identidad familiar que se va

modificando, pero que a la vez sigue siendo la misma.

En este punto se torna necesario explicar a qué se hace referencia con el término familia. La

misma es definida:

Como un conjunto de personas en interaccion constante, con una historia y
modalidades singulares de relacion que otorgan identidad a sus miembros. Se entiende,
ademas, como un sistema abierto, separado por fronteras del exterior y compuesto por
subsistemas separados entre si por limites con diferentes grados de permeabilidad y por
diferenciacion de niveles jerarquicos internos. Como sistema abierto, la familia posee
caracteristicas de totalidad, se organiza por patrones de circularidad y equifinalidad.
(Vainstub. P.19)

Por otra parte, un sistema es definido por Vidal (1991) de la siguiente manera:

Un complejo de elementos interactuantes de tal modo, que el comportamiento de un

elemento en cierta situacion, es diferente al de ese elemento en otra situacion. Y de tal manera,
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gue si uno de los elementos se modifica, todo el resto de los elementos constitutivos de la

totalidad se modifica también (p.8).

Los sistemas pueden clasificarse en dos grandes grupos, sistemas cerrados y abiertos. Los
primeros no realizan intercambios con el ambiente de tal modo que permanecen invariables. En
contraposicion, los segundos intercambian energia, materia e informacion con el medio en el cual se
encuentran inmersos. En este sentido, cumplen con el principio de no sumatividad, en el que su
funcionamiento como totalidad es mas que la suma de sus partes. Es un todo coherente y por este
motivo, es que una interaccidn en una parte del sistema repercute globalmente, es decir, en la totalidad

del mismo.

Los sistemas abiertos se caracterizan por tener causalidad circular, este concepto se diferencia
de la causalidad lineal en la que un hecho es causa de otro hecho. En la causalidad circular, la
influencia es multilateral, la causa no solo es causa sino también consecuencia. Otra caracteristica de

los sistemas abiertos es la equifinalidad. Al respecto de este ultimo, Liuzzi Dolz (2015) expresa que:

Los cambios observados no estan definidos por las condiciones iniciales del sistema
sino por los procesos de cambio. Un efecto puede responder a distintas causas, como una
causa puede dar por resultados maltiples efectos. El punto inicial sobre el cual se parte no
determina el punto de llegada y viceversa, lo que predomina en el proceso son las maltiples

variables que lo hacen impredecible. (p. 4)

Siguiendo con las caracteristicas del campo de la cibernética, hacemos menciéon a la
retroalimentacién, mediante la cual el cambio que introduzca un miembro, se transforma en
informacion para los otros. Esta a su vez puede ser negativa, entendiendo que es la tendencia de los
organismos a mantenerse estables, buscando mantener el equilibrio del sistema; y positiva, que

interviene en los procesos de cambio y modifica el equilibrio. (Watzlawick, 1985)

Cabe aclarar que la familia se encuentra dentro de un sistema social, el cual es mucho mas
amplio que el suyo, razdn por la cual esta expuesta a la transformacion y constante intercambio con el

ambiente, al igual que cualquier otro sistema vivo.

Siguiendo con esta linea, los conceptos que aporta el estructuralismo se encuentran
relacionados con los limites del sistema, los mismos posibilitan la diferenciacion del sistema familiar
del resto y, a su vez, la integracion de los miembros que lo comprenden. Dicha corriente introduce el
concepto de subsistema para referirse a los subconjuntos dentro del sistema. Estos pertenecen al
sistema total y tienen caracteristicas comunes que determinan funciones y relaciones especificas y que,

de esta manera, varian a través de los distintos momentos evolutivos.

Una familia es un sistema abierto que incluye una estructura organizada de individuos
gue constituyen vinculos estables, que implican relaciones sexuales prescritas entre los

esposos y prohibidas entre los otros miembros, unidos por necesidades de sobrevivencia,
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pertenencia, identidad bienes afectivos y que comparte una dimension témporo — espacial de
cotidianeidad, un cierto trecho de historia, un proyecto de cierto futuro y un cddigo singular
(Vidal, 2001, p.73).

Como se explicd con anterioridad, los limites permiten diferenciar el sistema global del
exterior, por este motivo también pueden denominarse fronteras, las cuales se manifiestan en las
diferencias conductuales e interaccionales que presentan quienes conforman el sistema global con
aquellos que no forman parte de €él. Ello se entiende como adhesion y posibilita diferenciar los

subsistemas entre si.

Los subsistemas en la estructura familiar son subconjuntos organizados en funcion de rasgos
comunes: moviles o permanentes. Algunos de ellos son organizados generacionalmente, y pueden
calificarse en temporales o estables. Los primeros mencionados pueden contemplar multiples

subsistemas; en cambio los segundos, comprenden solo tres: conyugal, parental y fraterno.

Por subsistema conyugal se alude a la pareja, por subsistema parental se entiende a la pareja
puesta a ser padres, por subsistema fraterno son los hijos-hermanos. La claridad de limites entre los
diversos subsistemas, resulta clave para convivir arménicamente y garantizar los espacios de pareja,

individuales y de todos los miembraos.

Ahora bien, (Vidal, 1991) refiere que el sistema conyugal posibilita una “matriz
identificatoria”. Esto es entendido como un modelo de ser mujer y de ser varén, como también un
modelo de vinculo entre ellos, que a la vez proporcionan un modelo de identidad sexual. En otro orden
de ideas, el sistema parental tiene como funcion primordial legislar, establecer lo prohibido y lo
permitido, aportando una manera de decodificar el mundo y de clasificarlo valorativamente.
Finalmente, el sistema fraterno posibilita a los hijos aprender el intercambio entre pares: la

negociacion, la rivalidad, la competencia, la solidaridad y el manejo de la ayuda mutua.

De la misma manera, en las familias, los limites se identifican por la diferenciacién de reglas
que regulan los distintos subsistemas. Estos pueden ser rigidos, difusos o claros y variar en funcion del
grado de permeabilidad. Los limites rigidos resultan dificiles de modificar, los difusos dificiles de
determinar y los claros son definibles y modificables. Profundizando en estos Gltimos, es posible
afirmar que son un recurso de la adaptabilidad del sistema, no obstante, es importante que sean
flexibles en tanto deben encontrar nuevas maneras de legislar, regular y adaptarse a los cambios

evolutivos a los que se enfrenta la familia.

En relacion a lo mencionado, Vidal (1991) sefiala que los limites como reglas prescriben roles.
Es decir, cuando se habla de limites claros, se alude al hecho de proteger la diferenciacion entre los
miembros y, también la estructura jerarquica de la familia. Es importante destacar que, en este sentido,

se disminuye la probabilidad de que se produzcan patologias en el seno familiar.
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Para la teoria familiar sistémica son importantes los aportes desde las nociones evolutivas, ya
que conforme avanza el tiempo, las familias vivencian un proceso de cambio que podemos
conceptualizar como etapas del desarrollo familiar, razén por la cual se piensa la familia “como una
unidad que se constituye y desarrolla recorriendo un ciclo evolutivo” (Vidal, 1991, p. 33). Su
importancia reside no solo en las distintas fases por las que la familia atraviesa, sino también por las
crisis que se generan entre una fase y otra. El proceso al que se debiera apuntar cuando de superacion

de crisis se habla, es a la modificacién de la estructura del sistema, manteniendo la organizacion.

Las distintas fases por las que atraviesa la familia se caracterizan por unos conflictos propios
de cada etapa. Segun plantea Vidal (1991), los distintos momentos evolutivos a los que nos referimos
son: constitucion de la pareja, nacimiento de los hijos, su respectiva nifiez y adolescencia de los hijos,

desprendimiento de los hijos (proceso denominado “nido vacio” o pareja nuevamente sola).

A modo de definir los sujetos que estan implicados en esta investigacion —nifios, nifias y
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista- se parte de la idea de que el sujeto se constituye
como tal en relacién a un otro, un otro que lo sostiene desde su deseo. Es por ello que la interaccion
social es esencial para su constitucion. Como sostiene Najmanovich (2001), son formaciones de bucle

en los cuales el sujeto influye en su medio y a su vez es condicionado y determinado por este.

Ahora bien, para profundizar en el abordaje de las familias de nifios, nifias y adolescentes con
TEA es necesario retomar el planteo inicial de este apartado, es decir, la nocion de que cada miembro
incide sobre los otros y es a su vez influido por los deméas. Con esto se intenta exponer que en los
sistemas conformados por una persona con autismo, la dindmica familiar entera se ve condicionada

por el trastorno y viceversa.

Es en este sentido, que la palabra autismo proviene de “autos” que en griego significa
“encerrado en si mismo”. De este modo, se define como una pérdida del contacto con la realidad y
como consecuencia de ese estado, emerge una gran dificultad para poder establecer una comunicacion

con los demés. (Liuzzi Dolz, 2015)

Asi también, el concepto mismo de autismo resulta particular, es el gran sobreviviente del
derrumbe diagnéstico que propone el DSM 1V. Tanto el “Autismo Infantil Precoz” de Kanner como el
“Sindrome de Asperger” forman parte de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), que

acentuan la perturbacion evolutiva.

De esta manera, para Kanner la caracteristica central es un trastorno de las capacidades de
relacion afectiva. EI autismo implica un modo de desarrollo distinto, en el que el progreso subjetivo
sigue otras vias, diferentes al desarrollo tipico y en el que el nifio tiende a ignorar, a desatender, a
evitar las relaciones interpersonales y presentar dificultades para el contacto ocular. La descripcién de
Kanner de los nifios con autismo sefiala que presentan trastornos en su relacion con el otro (rechazo de

la mirada, ausencia de conductas espontaneas como sefialar objetos de interés o falta de reciprocidad
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social o emocional), en la comunicacion (retraso o ausencia del lenguaje oral, su uso estereotipado o
incapacidad de establecer conversaciones) y en el comportamiento (falta de flexibilidad, rituales, falta
de juego simbdlico). Sus caracteristicas esenciales las nombra como aloneness y sameness, soledad y
fijeza. Asi también, el adjetivo precoz indica que se manifiesta desde el nacimiento o antes de los tres
afios. Es por ello, que a los 10 meses ya se pueden observar indicadores diagndsticos. Lo que este

inicio temprano determinarad su modalidad de presentacion. (Tendlarz y Bayon 2013)

Asi mismo, vale aclarar que el autismo se distingue del sindrome de Asperger dado que en
este Ultimo no se evidencia un retraso del lenguaje. Ademas, indica en su diagndstico rasgos que

perduran a lo largo de toda la vida y que no tiene nada de evolutivo ni tampoco se producen cambios.

Segln el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V, 2013) los

criterios diagnosticos para el trastorno del espectro autista son:

o Deficiencias persistentes en la comunicacién y en la interaccion social, entre las cuales
podemos encontrar un acercamiento personal anormal.

e Un fracaso en la conversacion corriente.

e Disminucion de intereses, emociones o afectos compartidos.

o Dificultades en las relaciones personales, es decir, anomalias en el contacto visual o en
contacto corporal y la deficiencia en la comprension o uso de gestos.

e Presencia de patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades.

Resulta necesario aclarar que la aparicién temprana de cualquiera de estos sintomas es otro de
los criterios diagnosticos. Tal es asi, que para que este dictamen sea valido los indicios descritos deben
generar un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras areas importantes del

funcionamiento habitual.

El DSM-V (2013) elimina esta distincion e introduce una nueva categoria clinica con la que
serd examinada toda la infancia. La misma se denomina Trastornos del Espectro Autista (TEA) y
conlleva diversos niveles de gravedad: Grado 1, necesita ayuda; Grado 2 necesita ayuda notable;
Grado 3, necesita ayuda muy notable. Los criterios utilizados para este diagnostico son déficits
sociales y de comunicacion, intereses fijos y comportamientos repetitivos. De esta manera el autismo

se vuelve un diagnéstico ampliado que incluye distintos tipos de individuos.

El trastorno del espectro autista se caracteriza por presentar déficits en la comunicacion e

interaccion social, asimismo, se evidencian patrones restringidos y repetitivos de conductas.

Particularmente, los déficits a nivel de interaccion social y comunicacion se derivan de la
multiplicidad de formas en que se manifiesta y contextos en los que ocurre. Existen dificultades en la
reciprocidad socio-emocional, esto es: obstaculos para sostener o iniciar una conversacion, anomalias
en el lenguaje corporal y el contacto visual, acercamientos sociales inusuales, baja disposicion para
compartir intereses, afectos y emociones.
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También son notorias las dificultades a nivel de la comunicacion no verbal, las conductas
relacionadas a esta interaccion suelen carecer de expresividad, déficit en el uso de gestos y contacto
visual, falta de integracion e interpretacion entre lo verbal y no verbal. A su vez en este nivel se
identifican inconvenientes para comprender, desarrollar y mantener relaciones, lo cual puede verse
expresado en el acto de compartir el juego simbdlico o bien de ajustar el comportamiento a las

diferentes situaciones y contextos sociales.

Ahora bien, la severidad en el grado de autismo esta en estrecha relacion con los patrones
restringidos y repetitivos de conducta, como asi también en la alteracion comunicativa y social. Todo
esto se manifiesta mediante movimientos motores, habla y objetos repetitivos y estereotipados,
adherencia inflexible a patrones de comportamiento y rutinas, intereses obsesivos y restringidos,
anomalos por la intensidad y foco sobre los mismos. En adicion, puede existir hipo o hiper

reactividad sensorial e interés inusual en actividades sensoriales.

Continuando con el desarrollo del autismo, haremos una descripcion en relacion a como lo
aborda el enfoque sistémico. Basados en el principio descrito por Selvini Palazzoli et al. (1982) “cada
miembro influye sobre los otros y es a su vez influido por los demas” (p.13). En tal caso, cada
miembro componente del sistema familiar influye sobre los demas que lo integran, asi entendemos que
al existir una persona con autismo, la dindmica familiar entera se ve condicionada por el trastorno y
viceversa. Teniendo en cuenta las dificultades presentes en el autismo, tales como la comunicacion e
interaccion social, la familia se vera afectada por estas mismas debido a que para los padres sera un
proceso muy diferente el aprender a comunicarse y relacionarse con su hijo/a con TEA. La familia es
el contexto natural para sobresalir y para recibir ayuda y ésta necesita de cimientos sélidos para llevar
a cabo las tareas esenciales. (Salvador Minuchin & H. Charles Fishman, 1984). Por lo tanto, es
imprescindible trabajar con la familia del nifio/a con TEA, para poder entender la dindmica familiar y

los roles que tiene cada uno de ellos dentro de este sistema.

Ante el diagndstico de un hijo con TEA, se produce una crisis en la familia que se caracteriza
por “un fuerte impacto psicoldogico y emocional, un proceso de adaptacion y redefinicion del
funcionamiento familiar; cambios en la relacion de pareja; y la necesidad de ayuda y de
asesoramiento” (Giné, 2001 p. 324). Todas las familias no atraviesan ese momento de la misma
manera, sino que depende de las particularidades de cada una como sistema. Aqui resulta importante
hacer mencidn al concepto de ciclo vital que propone Haley (1980) “periodo de galanteo, constitucion
de la pareja estable, nacimiento de los hijos, periodo intermedio, el destete de los padres y el retiro de
la vida activa”, entendido este ciclo como la trayectoria que atraviesa la familia que incluye una “serie
de etapas cualitativamente diferentes entre si, que implican tareas evolutivas diferenciadas,
configuraciones emocionales y relacionales distintas en cada una de ellas y entre una y otra fase se
producen transiciones” (Sale, 2016, p. 104). Dentro del ciclo vital de una familia, se presentan etapas
normativas y no normativas (Gimeno, 1999). Las primeras son aquellos eventos previsibles pre-

establecidos por la cultura. En cambio, los eventos no normativos tienen que ver con aquellos que se
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presentan de manera imprevisible en el desarrollo familiar. Se podria afirmar, entonces, que el
diagndstico de TEA en uno de sus miembros constituye un evento no normativo que genera estrés y
tensiones adicionales ya que, por un lado, un trastorno diagnosticado en un hijo no constituye un
hecho esperable y, por el otro, las etapas del ciclo vital en estos casos se suelen prolongar en el tiempo.
En consecuencia, la familia deberd poder adaptarse para continuar cumpliendo las funciones
necesarias en cada etapa del desarrollo. En palabras de Minuchin, “la familia debe responder a
cambios internos y externos y, por lo tanto, debe ser capaz de transformarse de modo tal que le
permita afrontar nuevas circunstancias sin perder la continuidad que proporciona un marco de

referencia a sus miembros™ (1974/2005, p. 87).

Gloffka (2010) destaca que factores claves para el desarrollo del nifio refieren a una
organizacion familiar sobre la base de complementariedad, flexible y estable, asi como la co-
participacion de los padres en el proceso terapéutico para lograr repercusiones positivas en los planos
individual y familiar. Sobre los agentes facilitadores, se trata de “conocer los potenciales y destrezas
cognitivas que presenta el nifio con autismo, asi plantear objetivos terapéuticos realistas y adecuados”
(p.106).

Muchas familias consiguen gran satisfaccién y adaptacion, siendo la conclusién mas aceptada
que el impacto es menor si ambos padres participan igualitariamente en la ejecucion tanto de las

labores del hogar como del cuidado de los hijos/as con Trastorno del Espectro del Autismo.

Finalmente, y por lo expuesto precedentemente, podemos afirmar que la subjetividad es el
conjunto de caracteristicas particulares que hacen del ser humano un sujeto Unico e irrepetible, una
persona autébnoma con intereses, pensamientos y deseos propios. A partir de ciertas condiciones
indispensables, el individuo, sobre su montaje bioldgico, se constituye en sujeto capaz de representar,
simbolizar, comunicar y pensar. Bleichmar (1999) agrega que la produccién de subjetividad se va
desarrollando en las relaciones sociales, no es sin un otro que la produce. Al respecto, Moise (1998)

explica lo siguiente:

La subjetividad esta en un continuo proceso de construccion en el cual interviene la
vida social de cada sujeto. Las instituciones sociales van conformando nuestra identidad,
muchas veces de manera implicita, pero regulan nuestros comportamientos, formas de actuar,
de pensar y de vincularnos con otros. Entonces, el transito de estos sujetos por las escuelas es,
sin dudas, una construccion sin pausa de subjetividades. Es en la escuela donde podemos ver
que en cada acto educativo no es solo el estudiante quien aprende, sino que el docente también
adquiere nuevos aprendizajes, los cuales se transforman. La subjetividad se construye, es un

producto del sujeto y su relacion con los otros (p. 31).

En sintesis, la subjetividad est4 siempre en construccion, es singular y determina nuestros
modos de vincularnos con otros, de actuar y de pensar. Tal como explica Najmnovich (2001), esta
relacionada con la libertad, la creatividad y la ética.
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Podemos pensar entonces que se han modificado y construido subjetividades a partir de un
fendmeno que afecto6 el funcionamiento de la vida social a nivel mundial: la pandemia por Covid-19.
Este fendmeno condujo a que los sujetos tuvieran que adaptarse a la nueva realidad sublimando,

creando, padeciendo.

Los expertos en sanidad recomendaron a las autoridades de cada pais llevar a cabo un periodo
de aislamiento estricto, a modo de disminuir el esparcimiento del virus que ocasiona la enfermedad ya
mencionada. Sin embargo, de manera paralela se iba ocasionando un fuerte impacto en la subjetividad
de cada persona, es decir, en su comportamiento y su salud mental. Resumiendo, se trata de un evento
disruptivo, que de un momento a otro cambio la realidad de las personas, y en algunos casos, puso en

peligro sus vidas. Al respecto Benyakar (2016) define al término “disruptivo” de la siguiente manera:

[...] todo evento o situacion con el potencial de irrumpir en el psiquismo y alterar su
capacidad de elaboracion. Potencian el efecto disruptivo de los mismos, como el hecho de ser
inesperados, interrumpir un proceso indispensable para la existencia del sujeto, socavar el
sentimiento de confianza en los otros, contener rasgos no interpretables para el sujeto,
amenazar su integridad fisica o de otros significativos y finalmente devastar el habitat
cotidiano entre otros (p. 14).

Siguiendo el planteo del autor, cualquier situacién tiene la capacidad potencial de irrumpir en
personas, instituciones y comunidades. Si ese potencial se realiza, se altera en éstas el estado existente
de equilibrio -también denominado “homeostasis” - y se producen distintos tipos de reacciones. En ese
caso, se tratard de un evento factico y disruptivo, en la que sus cualidades, corresponden
exclusivamente al evento o la situacion capaz de provocar una discontinuidad o una distorsién en el

modo humano de elaborar.

En este sentido, las cualidades que potencian la capacidad disruptiva de un evento son: que sea
inesperado, es decir, que interrumpa un proceso normal y habitual indispensable para nuestra
existencia o para mantener el equilibrio; minar el sentimiento de confianza en los otros; contener
rasgos novedosos no codificables ni interpretables segun los parametros que ofrece la cultura;
amenazar la integridad fisica propia o de otros significativos; y distorsionar o destruir el habitat

cotidiano.

Tal como se mencioné en lineas anteriores, la pandemia provocada por el Covid-19 es un
evento que aparecié de manera inesperada, generando incertidumbre entre las personas y efectuando

cambios bruscos en la cotidianeidad.
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2. Capitulo 2

2.1 Diseflo Metodologico

El disefio de esta investigacion de Psicologia, es una investigacion de campo:

En los disefios de campo los datos de interés se recogen en forma directa
de la realidad, mediante el trabajo concreto del investigador y su equipo. Estos
datos, obtenidos directamente de la experiencia empirica, son llamados primarios,
denominacion que alude al hecho de que son datos de primera mano, originales,
producto de la investigacion en curso sin intermediacion de ninguna naturaleza
(Sabino, 1992, p. 54).

De tipo exploratoria, respecto a esto refiere Sabino (1992):

Son las investigaciones que pretenden darnos una vision general y s6lo
aproximada de los objetos de estudio. Este tipo de investigacion se realiza
especialmente cuando el tema elegido ha sido poco explorado, cuando no hay
suficientes estudios previos y cuando aun, sobre él, es dificil formular hipétesis
precisas o de cierta generalidad. Suelen surgir también cuando aparece un nuevo
fenémeno que, precisamente por su novedad, no admite todavia una descripcion
sistematica, o cuando los recursos de que dispone el investigador resultan

insuficientes como para emprender un trabajo mas profundo. (p. 43)

Contara, por un lado, con la metodologia cuantitativa, poniendo el énfasis en la
explicacion, en la contrastacion empirica y en la medicion objetiva de los fendmenos
sociales y, por el otro, con la metodologia cualitativa, que enfatiza en la interpretacion,
centrada en el sujeto y el descubrimiento de significados, a través de las propias palabras
de los mismos. Buscando asi, aumentar la validez de los hallazgos a través de un
conocimiento mas amplio y profundo de la realidad social que pretendemos estudiar. En
esta investigacion, buscamos estudiar y conocer las manifestaciones expresadas por las

familias de nifios/as y adolescentes con TEA.

El universo o poblacion de la investigacion estd conformado por padres de nifios, nifias y
adolescentes con Autismo de la ciudad de Santa Fe. Compartimos la encuesta publicamente, asi como
también, se ha establecido contacto con una organizacion de vuestra ciudad para que puedan hacer
publica la encuesta. De esta manera, mencionado organismo, ha accedido enviandola via online
destinada a los padres que quieran responder de manera anonima. Dicha organizacion, esta
conformada por un grupo auto convocado de padres-familiares de personas con autismo y
profesionales que buscan lograr una mejor condicion de vida en la sociedad, para los sujetos con

autismo. La misma, segun refieren, nace de las necesidades existentes que surgen en el diario convivir,
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de las deficiencias existentes, como las barreras que luchan por derribar: desconocimiento, prejuicios,
discriminacion, entre otros, desde un enfoque social, civil y legal. Implementando, ademas,
herramientas, realizando capacitaciones y eventos, comprometidos para lograr inclusion social-

educativa y concientizar al respecto.

La muestra en esta investigacion es de tipo intencional, no probabilistico o dirigido ya que la
eleccion de los elementos no depende de la probabilidad, sino de causas relacionadas con las
caracteristicas de la investigacion o los propdsitos del investigador. Cuya finalidad no es la
generalizacion (Herndndez Sampieri, R., Collado, C. y Baptista Lucio, M. 2014). Para ello, se
comprometieron a compartir el cuestionario con los padres y ellos, de manera voluntaria y andnima, a

los fines de que puedan acceder a la encuesta.

La unidad de analisis de esta investigacion son los padres de nifios, nifias y adolescentes con
TEA.

La técnica de recoleccién de datos que seleccionamos es la encuesta. Sobre esta comenta
Sabino (1992): “Se trata por tanto de requerir informacion a un grupo socialmente significativo de
personas acerca de los problemas en estudio para luego, mediante un analisis de tipo cuantitativo,
sacar las conclusiones que se correspondan con los datos recogidos™” (p.62). El tipo de encuesta sera
una encuesta auto-administrada (Cea D ancona, 1996) a través de un Formulario de Google, que se
caracteriza por ser el propio encuestado el que lee el cuestionario, anota las respuestas y lo remite por
la via virtual que sea indicada (correo electronico o mensajeria celular). Este procedimiento
estandarizado para recabar informacién, nos brindard la misma de manera escrita mediante
observacion indirecta, a través de los sujetos encuestados. Para que las respuestas de los sujetos
puedan ser comparadas y analizadas, la informacion se recoge de forma estructurada, formulando las
mismas preguntas y en el mismo orden a cada sujeto encuestado. Esta nos permite abarcar la
problematica en un mismo estudio y facilitar la comparacién de resultados por la estandarizacion de
las preguntas propuestas, posibilitando la obtencion de informacidn significativa. La eleccion de dicha

técnica se debe a la situacion sanitaria que se transitd en el afio 2021.

La encuesta tendrd, por un lado, preguntas cerradas cuyas respuestas estaran acotadas a
diversas opciones y el encuestado se limitard a seleccionar una de ellas, de manera que refleje su
opinién o situacion personal. Por otro lado, contara con preguntas abiertas que no circunscriben las
respuestas a alternativas predeterminadas, ofreciendo a los sujetos la posibilidad de expresarse con sus

palabras.

Si bien se parte de una estructura de determinadas preguntas claves, también se da lugar a
otras preguntas abiertas que permite a los sujetos la posibilidad de expresarse sobre los efectos y

situaciones que vivieron en sus hogares junto a su/s hijo/s debido a la cuarentena obligatoria.
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Con el fin de procesar datos relevantes se elaborard un analisis de contenido, entendido por
Pifiuel Raigada (2002):

Se suele llamar anélisis de contenido al conjunto de procedimientos interpretativos de
productos comunicativos (mensajes, textos o discursos) que proceden de procesos singulares
de comunicacion previamente registrados, y que, basados en técnicas de medida, a veces
cuantitativas (estadisticas basadas en el recuento de unidades), a veces cualitativas (l6gicas
basadas en la combinacion de categorias) tienen por objeto elaborar y procesar datos
relevantes sobre las condiciones mismas en que se han producido aquellos textos, o sobre las

condiciones que puedan darse para su empleo posterior (p. 2)

La eleccion de estas técnicas dentro del disefio cuantitativo-cualitativo nos permite obtener
respuestas precisas, asi como también la posibilidad de que la subjetividad de cada entrevistado pueda

emerger.
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3. Capitulo 3: Informe Final

En este segmento de la investigacion realizaremos un analisis y articulacion teérica de los
resultados obtenidos en las encuestas. El anlisis va a iniciar teniendo en cuenta el objetivo general de
esta investigacion que consiste en describir las repercusiones en la subjetividad de nifios, nifias y
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista durante la cuarentena obligatoria del afio 2020, desde
las percepciones de sus padres; continuando por los objetivos especificos que consisten en explorar y
describir las repercusiones psicoldgicas en nifios, nifias y adolescentes con autismo en la etapa de
aislamiento social, desde la subjetividad de los padres, conocer las percepciones de los padres y
estrategias utilizadas para lograr cambios adaptativos y flexibilidad en su hijo/a, indagar sobre posibles
ventajas o desventajas de la educacion virtual, identificar diferencias respecto de la etapa de
aislamiento obligatorio y salida permitida a partir de la percepcidn de los padres.

Luego de haber enviado la encuesta auto-administrada a los padres, la poblacion muestral
quedd constituida por 30 padres que accedieron a responder de manera voluntaria. Los resultados

obtenidos se desarrollan a continuacion.
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En el siguiente gréfico se puede observar las edades de los nifios, nifias y adolescentes con

autismo: van desde los 3 afos hasta los 17 afios.

B Edad de los nifios y
adolescentes

3 anos4 afos5 afios6 aflos7 anos8 afios9 afios 12 13 15 17
anos anos afios afos

llustracion 1 Edad de los nifios y adolescentes

Otro dato relevante para la investigacion es el grado de autismo, y es el siguiente: el 56,7% es
leve, el 36,7% es moderado y el 6,7% es severo.

H leve B Moderado M Severo

llustracion 2 Tipo de autismo



Nivel de Comunicacion social Comp.  Repetitivos vy
gravedad restringidos

Grado 1 Sin ayuda in situ, las deficiencias en la La inflexibilidad de
“necesitas ayuda” comunicacion social causan problemas | comportamiento causa una

importantes. Dificultad para iniciar interacciones
sociales y ejemplos claros de respuestas atipicas o
insatisfactorias a la apertura social de otras
personas. Puede parecer que tiene poco interés en
las interacciones sociales. Por ejemplo, una
persona que es capaz de hablar con frases
completas y que establece comunicacion pero
cuya conversacién amplia con otras personas falla
y Cuyos intentos de hacer amigos son excéntricos

y habitualmente sin éxito.

interferencia significativa con el
funcionamiento en uno o mas
contextos. Dificultad para alternar
de

organizacion y de planificacion

actividades. Los problemas

dificultan la autonomia.

Grado 2 Deficiencias notables de las aptitudes de La inflexibilidad de
“necesitas ayuda | comunicacion social verbal y no verbal; | comportamiento, la dificultad de
notable” problemas sociales aparentes incluso con ayuda in | hacer frente a los cambios u otros

situ; inicio limitado de interacciones sociales; y | comportamientos restringidos/
reduccion de respuesta o respuestas no normales a | repetitivos aparecen con frecuencia
la apertura social de otras personas. Por ejemplo, | claramente al observador casual e
una persona que emite frases sencillas, cuya | interfieren con el funcionamiento
interaccion se limita a intereses especiales muy | en diversos contextos. Ansiedad y/o
concretos y que tiene una comunicacién no verbal | dificultad para cambiar el foco de
muy excéntrica. accion

Grado 3, Las deficiencias graves de las aptitudes La inflexibilidad de
“necesitas ayuda | de comunicacion social verbal y no verbal causan | comportamiento, la extrema
muy notable” alteraciones graves del funcionamiento, inicio | dificultad de hacer frente a los

muy limitado de las interacciones sociales vy
respuesta minima a la apertura social de otras
personas. Por ejemplo, una persona con pocas

palabras inteligibles que raramente inicia

interaccion y que, cuando lo hace, realiza

estrategias inhabituales s6lo para cumplir con las
Unicamente

necesidades vy responde a

aproximaciones sociales muy directas

cambios u otros comportamientos

restringidos/ repetitivos interfieren

notablemente con el
funcionamiento en todos los
ambitos. Ansiedad

intensa/dificultad para cambiar el

foco de accion.®

® Extraido de:

https://www.espacioautismo.com/los-grados-o-niveles-del-autismo-en-que-consisten/
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3.1 Crisis

Comenzamos por hablar de crisis, como fue la pandemia que generé cambios de manera
imprevisible o accidental y que condujo a las familias a adoptar una organizacion transitoria,
adaptativa a la circunstancia que vivieron en la pandemia del afio 2020 y por el efecto que causé en

sus hijos.
Crisis Fernandez Moya, J. (2006):

Llamamos crisis a una situacion de cambio inminente, una situacién que se encuentra
en un punto, en una instancia en la cual el cambio es inevitable, y que dependiendo de coémo

transcurran los acontecimientos, se podra mejorar o empeorar. (p.245)

En el caso de las familias con autismo, frente a esta situacion de crisis que impacté en su
hijo/a, buscaron la manera de mejorar su escenario actual, mediante estrategias de afrontamiento que

debieron elaborar para atravesar el estrés y ansiedad que género este evento.

En este contexto, para algunas personas con TEA la exposicion a los estimulos del mundo
exterior al hogar fue una fuente de estrés y ansiedad, sobre todo en este contexto de encierro que
contribuyd a la desregulacion de la conducta como respuesta a los estados emotivos, ya que se vio

afectado su estilo habitual de vida.

A continuacién se van a presentar los distintos comportamientos, conductas, manifestaciones
gue se observaron en nifios, nifias y adolescentes con autismo como consecuencia del aislamiento

social preventivo y obligatorio, desde la percepcidn de los padres.

33



3.2 jSe desarmaron sus rutinas!

Muchas personas con TEA vieron trastocados su esquema, cambiaron sus rutinas de un
momento a otro. Cabe aclarar, que las teorias y estudios afirman que aquello que esta estructurado y
posee un orden, les genera calma y tranquilidad.

De Ramon Bellver & Juan Belso (2015), expresan que las rutinas son, para las personas con
autismo, actividades que permiten obtener informacion del mundo que les rodea y responder con
seguridad a las demandas del entorno.

Ante los cambios expuestos por la pandemia que modificé la vida de las personas, en este caso
los nifios, nifias y adolescentes con autismo, los padres buscaron formas de reorganizarse y lo hicieron
elaborando nuevas rutinas, planificando actividades como manera de disminuir el cambio emocional
que afectaba a sus hijos por la pandemia.

Lo que mas hicieron los padres, de acuerdo a sus respuestas fue:

o Elaborar actividades (63,3%)
e Generar nuevas rutinas (36,7%)

e Anticipar al nifio a la tarea del dia (30%)

Asi lo expresaron:

“Nos adaptamos a sus tiempos, aunque al comenzar la rutina presencial costé acomodarse”

“Siempre respetamos las rutinas de comida, suefio, juego y tareas pero adentro de casa”
“Sentarnos a desayunar todos, levantar la mesa juntos, hacer tareas juntos”

La repeticion de actividades o tareas de la vida cotidiana, aporta a estas personas pequefios
aprendizajes funcionales, contribuyendo a la vivencia de experiencias significativas y a favorecer el

desarrollo psicomotor, intelectual y social.

Asi mismo, si a la ruptura de rutinas, se le suma la inflexibilidad que caracteriza a las personas

con autismo, el resultado seran respuestas negativas.

En este sentido, los NNA con autismo presentan dificultad para flexibilizarse en algunas
situaciones, esto hace que tengan adherencia a rutinas o resistencia excesiva al cambio que les hace ser
menos adaptativos. La inflexibilidad mental se explica por las dificultades de las personas con TEA
para anticiparse mentalmente a los eventos futuros e inesperados (cambio de horarios, recorridos,

personas habituales).

Por tal motivo, después de analizar y procesar la informacion recabada, se puede observar en

las respuestas, como los padres trataron de mantener o elaborar nuevas rutinas por una necesidad de

34



convivencia y mantener el equilibrio emocional en sus hijos. De esta manera poder brindarles un

ambiente seguro y predecible para sentirse mas comodos y seguros y tener una mejor calidad de vida.

Asi también, si nos centramos mas en el factor familia, es importante tener en cuenta que el
establecimiento de rutinas facilitara la organizacion en el hogar, favoreciendo un ambiente mas
tranquilo y calmado para todos. Para esto es importante la marcacion de limites claros y flexibles.
Sobre esto Vidal, R. (1995) explica que hay una clara diferenciacion entre los miembros y jerarquia
familiar, esto permite a la familia adaptarse al cambio y que puedan dar nuevas respuestas. Con lo
expuesto, manifiesto que existe una clara diferencia entre padres e hijos. En situaciones dificiles,
como lo es la pandemia, los padres son quienes cumplen la funcién de sostén y apoyo en el momento
en que sus hijos lo requieren. De esta manera, ellos como padres, posibilitan ese cambio y adaptacion,

favoreciendo el bienestar de sus hijos y del sistema en su integridad.

En este contexto, cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio y
reestructuracion, en busca de una estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la componen y
que pretenden conseguir un ajuste y una adaptacion positiva. Debido a que los procesos que tienen
lugar son interactivos de forma que cualquier suceso que ocurre en uno de sus miembros repercute de

una u otra manera en todos los demas.

En el siguiente grafico se puede observar que el cambio de rutinas les afectd a los nifios, nifias
y adolescentes con TEA, aunque debido a las diversas actividades que han podido elaborar los padres,

sumado con la contencién y el apoyo, dichas rutinas, fueron mejorando.

M Le afecto, se adapto de manera progresiva
Le afecto, llevo mucho tiempo adaptarse a una nueva rutina

No le afecto

20%

30%

llustracion 3 Respuesta al cambio de rutinas

Resulta menester aclarar y debido a los resultados alojados, que la falta de previsibilidad de lo
que va a suceder después suele ser manifestado con conductas desadaptativas.
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3.3 Respuestas emocionales desadaptativas

Teniendo en cuenta los resultados obtenidos pudimos observar la presencia de estados
emocionales desregulados por parte de los nifios, nifias y adolescentes con autismo, provocado por los

cambios subitos como consecuencia de la pandemia.

Los datos muestran que algunas de las consecuencias del confinamiento, en cuanto a las

conductas que se presentaron con mayor frecuencia e intensidad, han sido:

e El nifio rompe cosas de manera repetitiva (63,3%)

e El nifio salta con excitacion y mayor frecuencia. Hace movimientos inusuales de manos y
brazos (46,6%)

o Hiperactividad (63,3%)

e Comportamientos agresivos (23,3%)

e Autoagresion, se muerde, raya o corta a si mismo a partir de la etapa de aislamiento (26,7%)

La mayoria de los NNA con autismo manifiestan conductas disruptivas al no poder, quizas,
verbalizar la experiencia de dolor o incomodidad, pero si encontrando la manera de hacerlo a través de
esas conductas desadaptadas. Estas conductas surgieron por el cambio en sus rutinas, la cotidianeidad
de un momento a otro, que trajo aparejado diversos estados emocionales ya que los mismos se resisten

al cambio y les genera malestar, ansiedad y por tal motivo, las conductas disruptivas.

Orellana Ayala (2018) Las conductas disruptivas son aquellas que resultan
inapropiadas en su expresion en el entorno en el cual se expresan y terminan afectando al sujeto que la

manifiesta y a las personas a su alrededor.

Los NNA con autismo externalizan sus estados internos con conductas disruptivas, Garcia

Coto (2017) desarrolla que esta puede aparecer:
Ocasionalmente: cuando no forma parte de su comportamiento habitual.

Evolutivamente: cuando es parte de un periodo evolutivo, por ejemplo la conducta de pegar a

otro para conseguir un juguete deseado en un nifio de 3 a 4 afios.

Situacionalmente: en ciertos contextos y no en otros. Esto se puede notar cuando se lo

introduce a un nifio en un contexto que no contempla sus rasgos personales.

En relacién a vivencias especificas: cambios en la situacion vital del nifio, por ejemplo ante el

nacimiento de un hermano u otras situaciones.

La expresion de esas conductas se podria entender como el modo en el que logran y consiguen

comunicarse. Es una manera de gestionar los enojos, frustraciones y su falta de regulacion emocional.
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Se puede explicar porque no tienen disponible los recursos internos para tratar la informacién opuestas
a sus expectativas. Y esto les complica la posibilidad de adaptarse a las demandas, en este caso, de la
pandemia. Esas discordancias les generan una tensién que se manifiesta en estrés con reacciones
conductuales.

Lo importante aqui, no es tanto el modo de comunicarnos o si este es consciente 0 no, sino
cémo no comunicamos en el aqui y ahora y de qué manera nos influimos unos a otros (Paul
Watzlawick, 1967).

Como se observa en el gréafico 4, las emociones que mas se hicieron presentes fueron ansiedad

e irritabilidad.
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3 B Estado emocional de los nifios
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Triste Ansioso Irritable Angustiado

llustracion 4 Estado emocional de los nifios

La presencia de estas emociones tiene que ver con ese estado de incertidumbre, desconcierto
por parte de ellos hacia la pandemia y los cambios provocados por la misma, destacando la dificultad

de hacer frente a estos y como consecuencia, terminan desregulandose.

La falta de regulaciéon emocional en el autismo, o las dificultades para autorregularse pueden
provocar “crisis nerviosas”, a veces acompafiadas con autolesiones. Asi mismo, la ansiedad es la
comorbilidad mas prevalente en las personas que manifiestan autolesion. Muchas veces se dan debido
a la consecuencia directa de las dificultades adaptativas. Muchas personas con TEA experimentan
altos niveles de ansiedad de manera constante porque no logran desarrollar mecanismos orientativos

para resolver una determinada situacion.

La ansiedad seria una respuesta normal frente a situaciones de amenaza, pero se vuelve
patoldgica cuando aparece de manera excesiva, persistente e indiscriminada frente a amenazas que no
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son reales. Entonces, podemos suponer que la situacion de pandemia ha dejado a la mayoria de los
NNA con TEA, sin saber qué pasaria ni a qué se enfrentaban, lo cual ha generado ansiedad. Frente a
esta incertidumbre del tiempo y al no poder prever situaciones, cada sujeto generd ansiedad frente a
algo indeterminado que provocaba malestar.

Estas manifestaciones se pueden observar que condicen con el estado emocional de los nifios,

nifias y adolescentes durante el aislamiento social. Los padres asi lo comentaron:
“Estaba mas irritable y demandante que lo habitual”

“Se volvid mas nerviosa desde el comienzo de la pandemia, estd mas caprichosa, todo es ya 'y

si no, se tira al piso, se golpea”
“Crisis de nervios, poca paciencia, irritable”

“En el momento que empez6 la pandemia estaba dejando los pafiales, con el encierro hizo un
retroceso pero con insistencia a los meses pudo dejarlos completamente”

“Aumento su ansiedad y se puso agresivo con sus pares”
“Hiperactivo”
“Se desregul6 muchisimo, al punto tal que hubo que medicarlo”

Si tomamos la ansiedad desde la psiquiatria, sabemos que esta se presenta ante un conflicto o
la necesidad de tener que tomar decisiones de riesgo; representa el temor ante algo no definido por el
cual el sujeto describe “(...) una serie de comportamientos, reacciones fisiologicas, experiencias y

expresiones emocionales y orientaciones comportamentales (...)” (Marchant y Espinoza, 2005. p.235).
Por otro lado, tomando a Freud (1926):

La angustia tiene un caracter displacentero especifico: tiene un vinculo con la
expectativa, es angustia de algo de caracter indeterminado vy sin objeto. El sujeto se ve frente a
una situacion de peligro que tiene la condicion de expectativa y lo deja en desvalimiento
generando la sefial de angustia, de socorro ante una situacion traumatica; “el yo quita la
investidura (preconciente) de la agencia representante de pulsién que es preciso reprimir

{desalojar}, y la emplea para el desprendimiento de displacer (de angustia)” (p.88/89).

Entonces, podemos suponer que la situacién de pandemia ha dejado a la mayoria de los
sujetos en desvalimiento, sin saber qué pasaria ni a qué se enfrentaban, lo cual ha generado angustia.
“...el peligro exterior (realista) tiene que haber encontrado una interiorizacion si es que ha de volverse
significativo para el yo; por fuerza es discernido en un vinculo con una situacion vivenciada de
desvalimiento” (Freud, 1926. p. 157).
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En este sentido y en consonancia con el desarrollo de lo que se expuso, hacemos referencia a
los axiomas de la Teoria de la comunicacion que plantean Beavin, Jackson y Watzlawick (1967), estos
son:

1. No es posible no comunicarse: toda conducta tiene valor de mensaje.

2. Toda comunicacion tiene un aspecto de contenido y un aspecto relacional tales que el
segundo clasifica al primero y es, por ende, una metacomunicacion: en el mismo acto se
transmite la informacion y se impone una conducta, el “como” debe entenderse esa
comunicacion.

3. La naturaleza de una relacion depende de la puntuacion de las secuencias de comunicacion
entre los comunicantes: la atribucién de causalidad dependera de la manera en que los
participantes dividan la secuencia.

4. Los seres humanos se comunican tanto digital como analégicamente. El lenguaje digital
cuenta con una sintaxis logica pero carece de una semantica adecuada en el campo de la
relacion, mientras el lenguaje analdgico posee la semantica pero no una sintaxis adecuada
para la definicion inequivoca de la naturaleza de las relaciones: el lenguaje digital
comprende los sistemas de simbolos, es el apropiado para vehiculizar la informacién. El
analégico comprende lo paralinguistico: lo gestual, el tono de voz, lo postural, la expresion
facial.

5. Todos los intercambios comunicacionales son simétricos o complementarios, segln que estén
basados en la igualdad o la diferencia: las primeras definen relaciones basadas en la igualdad.

Las segundas se ligan a relaciones basadas en la diferencia: de posicion, poder, jerarquia.
Con lo detallado anteriormente, quisiéramos exponer la importancia de la comunicacion, en

este caso de nifios, nifias y adolescentes con autismo, cOmo expresaron su malestar a través de sus

conductas, de su gestualidad y de sus sentimientos sin necesidad de ponerlo en palabras.
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3.4 Aislamiento=tranquilidad

En este apartado, expondremos la manera en que otro estado emocional se hizo presente. Es
aqui, que la tranquilidad representd un 10%. Algunos nifios, nifias y adolescentes se sentian en calma
porque los padres lo anticipd a lo que venia, armaron nuevas rutinas para hacer frente al cambio, al

poder estar en su casa y sin salir, ya que de esta manera se sentian mas seguros.

Algunos estaban mas tranquilos al no tener horarios estrictos, porque les gustaba estar solo, asi
lo manifestaron sus padres: “No le afectd, al estar en casa, sin horarios estrictos, nos pudimos
organizar y trabajar con tranquilidad las terapias desde casa”...“Tranquilo. A él le gusta estar solo,
no le agradan los besos y abrazos, ni los ruidos. Asi que el no tener visitas en casa por la pandemia, no
le afectd para nada”... “Respondia a las actividades ya que lo haciamos en el momento oportuno, a
diferencia de las terapias presenciales donde hay que cumplir horarios esté o no dispuesto el paciente

en ese momento”

Hubo NNA que no tuvieron dificultad para adaptarse a lo nuevo, con explicarle entendian la
situacion y les favorecio en el crecimiento “Se adaptod rapido a lo nuevo sin afectarle”...“No tuvo
inconvenientes, se anticipaba al nifio a las tareas”...“Aprendid a preguntar cosas, a formular oraciones
mas largas, a responder consignas”...“En el caso de mi nene, se le explicd de la pandemia y lo
entendié. Su equipo terapeuta coincide en que a él, le favorecid. Pudo aprender los contenidos de
primer grado, empez6 a decir mas palabras, a expresar sus sentimientos. A opinar. Algo que en él
no ocurria porque no demostraba interés por el didlogo. Sumado a que por el trastorno del lenguaje,

no se comprendia lo que decia”

Al procesar y reflexionar acerca de las expresiones de los padres, pudimos pensar en las
diferencias expresadas en las emociones, asi como también en las conductas en cuanto a cdmo
reacciond cada uno de sus hijos. Asi, teniendo presente el nombre del trastorno del espectro autista, la
palabra “espectro”, abarca una variedad y cada nifio, nifia y adolescente es diferente; por eso varia en
grado y adaptacion a la situacion. Otros factores importantes tienen que ver con la formas de vida de
cada familia. Es decir, son distintas en cuanto a la organizacion, los tiempos y los espacios que

cuentan en la casa.
Como expresa Valdez, D. (2018):

El autismo es plural y diverso. Se acerca y se aleja de los prototipos, segun cada caso, cada
persona, cada subjetividad (...) hablar de espectro autista supone referirse a un continuo dimensional

con la misma diversidad que los colores de un arco iris (p.11).
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B Hubo mejorias  ® Hubo deterioros

llustracion 5 Respuesta al cambio

En este cuadro se muestra que la mayoria de los nifios tuvieron deterioros, retrocesos por el
impacto de la pandemia y el cambio de manera brusca, pero hubo NNA que no les afect y

presentaron mejoras debido a que se sienten mas seguros en sus casas.

En este sentido, los datos revelaron que la cuarentena termino siendo una buena opcion para
algunas persona con TEA, puesto que les permitié estar mas en sus casas y con menos estimulos que
los del mundo exterior. Asi también, indefectiblemente el rol de los padres en el acompafiamiento de
sus hijos, resultd primordial a los fines de regular la sintomatologia de los mismos. El 40% de la
poblacion detallada, ha podido aprender a reconocer los cambios, reescribir sus rutinas y volver a
hacer predecible lo que se pueda. Asi también, con ayuda de los miembros de la familia, han

aprendido a acompariar y validar sus sentimientos.

El cambio indefectiblemente, vino para quedarse, nada volverd a ser lo que era antes.
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3.5 El miedo como respuesta a lo incierto.

Otra emocion significativa que manifestaron los nifios, nifias y adolescentes con autismo en la
etapa de aislamiento social preventivo y obligatorio, y que previamente no estaba presente, fue el

miedo.

El miedo es un efecto sorpresa que aparece por experiencias estresantes. En esta ocasion fue
provocada por la pandemia, ante esa situacion de incertidumbre y no saber que vendra. En el caso de
los NNA con autismo, la modificacién en sus rutinas, dio origen a esta respuesta como efecto del
contexto que se hallaban experimentando. Resulta necesario explicar que, “El miedo explica un
conjunto de comportamientos y estados de &nimo que se observan y experimentan cuando un
organismo se enfrenta a situaciones de peligro 0 amenaza. Puede incluir respuestas motoras como

luchar, huir, o congelarse en el lugar” (Tratado de psiquiatria 2005, p.235).

En este sentido, algunos nifios, nifias y adolescentes se angustiaron frente a una situacion

nueva, como la pandemia y los cambios repentinos que conllevo.
Ante ello, algunas respuestas fueron:
“Presenta signos de huir, viajar a cualquier lugar”

“Manifesté mucha precaucion. Respetaba los protocolos de higiene la vez que debia ir a

una consulta al médico”
“Si, ahora duerme con luz prendida”
“Al principio se asustaba cuando saliamos a dar una vuelta”
“Si, a la oscuridad”
Al respecto Freud (1916):

En efecto, en ellas ocurre lo mismo que en la angustia infantil; una libido que
permanece inaplicable se transmuda en una aparente angustia realista y, de ese modo, un

minasculo peligro externo se erige como subrogacion de los reclamos libidinales (p. 365)

La angustia realista es una reaccion frente a la percepcion de un peligro exterior, es decir, de
un dafio esperado, previsto; va unida al reflejo de la huida, y es licito ver en ella una manifestacion de
la pulsion de autoconservacion. EI miedo estd relacionado con nuestra supervivencia y se presenta

frente al cambio a lo desconocido.
En conexion con lo anterior, Freud (1916) comenta:

Atribuimos al nifio una fuerte inclinacién a la angustia realista, y nos pareceria

totalmente acorde a fines que ese estado de angustia fuese congénito en él. El nifio no haria sino
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repetir asi la conducta del hombre primordial y de los primitivos de nuestros dias, quienes, a causa de

su ignorancia y de su indefensidn, sienten angustia frente a todo lo nuevo (p. 369)

Al respecto, los miedos que manifestaron, luego del cambio que provocoé la pandemia, fue una
reaccion esperable para la situacion, debido al impacto que causé en sus vidas de manera inesperada,
modificando, asi, sus rutinas y provocando repercusiones psiquicas debido a la emocién antes

mencionada.

De esta manera, podemos sefialar que la angustia ocasionada por la presencia de una amenaza,
resulta casi intolerable de afrontar. Es por ello, que el rol que ejercié y cumplié cada miembro de la
familia, resulto de fundamental importancia en su acompafiamiento. Asi, mantener una rutina familiar,
conservar habitos adquiridos antes del confinamiento como levantare y acostarse a la misma hora,
comer en los mismos horarios, seguir la rutina de ducha y aseo, compensé la sensacion de
incertidumbre y logro reducir el miedo ante el mismo. Fue importante para los NNA con TEA, tener
una estructura en su dia a dia: que estén informados de las actividades que van a realizar a lo largo de
la jornada, que puedan opinar y discutir al respecto y que se los mantenga al tanto de los sucesos de un

modo accesible y explicando aquello que no se pueda predecir.

3.6 Fragilidad y desorden como respuesta a la ansiedad

Los sujetos con autismo presentan dificultad para conciliar el suefio y al momento de la
alimentacion. No obstante a ello, las semanas de confinamiento agravaron la situacion de muchas
personas con TEA generando fragilidad en el suefio y desorden en la alimentacién como respuesta al

estrés y ansiedad que atravesaban. Lo expuesto, se puede observar en las respuestas:

e Hubo aumento de ingesta de alimentos (50%)
e Tenian dificultades para alimentarse (14%)

e No presentaban dificultades (36%)

Los datos recolectados, dejaron en evidencia que las emociones tienen relacién, en algunos
casos, con la cantidad de alimentos ingeridos, lo que llevd a un aumento de estos. Por ello, es
necesario destacar, que la relacién entre las emociones y la conducta depende del contexto, de la

emocion que atraviesa en ese momento el sujeto.

En el caso de los nifios, nifias y adolescentes con autismo, la ansiedad que atravesaban en esa
situacion pandémica, como lo fue los cambios de rutinas, ocasiond en ellos un aumento en la ingesta
de alimentos, para asi, de esta manera, poder disminuir la ansiedad, el miedo y el estrés que irrumpian

en su integridad. “Los hébitos alimentarios son el conjunto de decisiones y comportamientos que
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realiza un individuo o un conjunto de personas con respecto a que alimentos consumir” (Preedy,
Victor R., Watson, 2010)

En este sentido, los cambios en los habitos alimentarios son las alteraciones presentadas en la
frecuencia, preferencia y consumo de alimentos habitual, como consecuencia de variaciones en los

factores ambientales, sociales, culturales y emocionales (Organizacion Mundial de la Salud, 2020)

No obstante, las personas con TEA, al carecer o poseer dificultades al momento de emplear
estrategias de afrontamiento, tienden a desarrollar estos comportamientos alimentarios para alcanzar la

regulacion emocional.

En el caso de los alimentos, la mayoria de los nifios, nifias y adolescentes tuvieron un aumento
de la ingesta, esta conducta se puede pensar como consecuencia de la presencia de la ansiedad que

tenian debido al cambio que sufrieron de manera subita en su vida.

El otro factor, que hice mencion mas arriba, es que algunos tuvieron que ser medicados debido
a que presentaban trastornos del suefio, asi como también manifestaban dificultad para conciliar el

suefio y no podian hacerlo de manera natural. Por ello, las respuestas fueron las siguientes:

e El nifio toma pastillas para dormir (28%)
e Tuvo dificultad para conciliar el suefio (34%)

e No presento dificultad (38 %)

Criterios diagndsticos de los Trastornos del suefio segin DSM V: El Insomnio El Trastorno
del suefio Insomnio (DSM V) se caracteriza por:

A. Predominante insatisfaccion por la cantidad o la calidad del suefio, asociada a uno (0 mas)

de los sintomas siguientes:

1. Dificultad para iniciar el suefio. (En nifios, esto se puede poner de manifiesto por la dificultad

para iniciar el suefio sin la intervencion del cuidador.)

2. Dificultad para mantener el suefio, que se caracteriza por despertares frecuentes o problemas para
volver a conciliar el suefio después de despertar. (En nifios, esto se puede poner de manifiesto por
la dificultad para volver a conciliar el suefio sin la intervencion del cuidador.)

3. Despertar pronto por la mafiana con incapacidad para volver a dormir.

B. La alteracion del suefio causa malestar clinicamente significativo o deterioro en lo social,

laboral, educativo, académico, del comportamiento u otras areas importantes del funcionamiento.

C. La dificultad del suefio se produce al menos tres noches a la semana.
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D. La dificultad del suefio esté presente durante un minimo de tres meses.

E. La dificultad del suefio se produce a pesar de las condiciones favorables para dormir.

F. El insomnio no se explica mejor por otro trastorno del suefio-vigilia y no se produce
exclusivamente en el curso de otro trastorno del suefio-vigilia (p. €j., narcolepsia, un trastorno del
suefio relacionado con la respiracion, un trastorno del ritmo circadiano de suefio-vigilia, una

parasomnia).

G. El insomnio no se puede atribuir a los efectos fisioldgicos de una sustancia (p. €j., una

droga, un medicamento).

H. La coexistencia de trastornos mentales y afecciones médicas no explica adecuadamente la

presencia predominante de insomnio.

Por todo lo expuesto anteriormente, podemos enunciar que el aislamiento, la falta de
interaccién social y la pérdida de vinculos con los compafieros, provocaron efectos sobre el suefio,
como fue el insomnio y el aumento de la alimentacion, que son maneras de responder al estrés, la

ansiedad y la desregulacion emocional, llevando a afectar la salud mental.

En definitiva, el suefio, por si mismo, es un proceso que experimentamos los seres humanos y
que es fundamental para un adecuado funcionamiento del organismo. Cuando el individuo no duerme
adecuadamente hay trastornos que involucran tanto a la mente como al cuerpo. El suefio es
fragmentado, aparecen dificultades para volver a dormir y existe baja eficiencia de suefio y

somnolencia diurna.

En relacion con la mente, estudios cientificos demuestran que se presentan problemas
aprendizaje, de memoria, de estados de animo, depresion y de ansiedad. Ademés de que el cuerpo

presenta sintomas de cansancio y de malestar general.

Asi mismo, la actividad normal del suefio puede ser alterada por diversos factores. Algunos
son internos y otros provocados por el medioambiente. Es por ello, que resulta indispensable pensar
junto a familiares de personas con TEA, estrategias que favorezcan el buen dormir y garanticen un

descanso satisfactorio.
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3.7 La familia vy sus estrateqgias de afrontamiento

El grupo conviviente estudiado en éste trabajo, estaba formado en su mayoria por mama, papa
y hermano/s (56,7%), otro grupo convive con mama y papa (20%) y en menor porcentaje residia solo

con mama (13,3%), el otro por ciento restante (10%) vivian con mama y abuelos.

En cuanto al trabajo, en general, los papés adquirieron la modalidad virtual con un 63,3%.
Esto provocé diversos estados emocionales y comportamientos en sus hijos, asi lo manifestaron los
padres:

“Mi nene arm6 un vinculo mas fuerte conmigo. Al estar mas en casa, el poder ensefiarle cosas

de la escuela, acompafar en sus tareas, jugamos mas”
“Buena, muy comprometido con sus tareas”
“No le gustaba que trabaje desde casa, sobre todo que atienda Ilamadas”
“Se altera al no tener la atencion que él requiere en ese momento y golpea pared o mesa”
“Estaba mas irritable y demandante que lo habitual”

De las expresiones anteriormente detalladas, se puede observar la necesidad de los nifios,
nifias y adolescentes del apoyo, presencia, contencion de los padres y el requerimiento de atencion
constante.
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llustracion 6 Estado emocional de los padres
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La respuesta emocional de los padres como se puede visualizar en el gréafico, fue variado, no
obstante a ello, lo que mas sobresale es el sentirse estresados y ansiosos por la incertidumbre y
desconocimiento sobre el Covid-19, ante la falta de rutinas, por los cambios de conducta en sus hijos y
en ocasiones no saber cdmo actuar. Se mostraron preocupados por el bienestar de su/s hijo/s y si

estaban actuando o ejerciendo su crianza, de la mejor manera. Asi lo expresaron:
“Por el desconocimiento del virus”
“La situacion fue dificil y angustiante sobre todo por la falta de rutinas”
“Como madre pensaba que no estaba ayudando adecuadamente a mi hijo”

“Porque no sabiamos qué hacer para que deje de golpearse, a veces no entendiamos que

necesitaba o queria”
“Requiere mucho tiempo de los padres”
“Estabamos con temor, saliamos solo a los médicos y evitamos aglomeraciones”
“Preocupados, remarcando constantemente la higiene principalmente de las manos”
“Fueron meses muy estresantes” “Nos sentiamos con miedo y ansiedad”
“Fue una situacion dificil y angustiante, sobre todo ante la falta de rutinas”

Estas expresiones nos llevan a suponer que frente a la incertidumbre del tiempo vy al sentirse
desvalido, cada sujeto generd sefial de angustia frente a algo indeterminado, porque nadie sabia
cuando podia terminar esta situacion o porque no sabian como desenvolverse ante el estado de su/s

hijors.

En relacion al estrés, en el tratado de Psiquiatria (2005) se expresa que “hace referencia a
situaciones en la que el organismo se coloca en un estado de alerta maximo para afrontar situaciones
de demanda. Se trata de una reaccién muy inespecifica, que cuando se desencadena, se aleja de las

funciones cognitivas” (p. 235)

Entendemos, en este sentido, que el estrés es un constructo psicolégico que significa
cansancio fisico y mental de una persona, el cual produce una reaccion en el organismo, es decir,
funciona como un mecanismo de defensa y de respuesta ante la situacion amenazante. En general
pueden existir diferentes estresores o causas que lo produzcan, algunas de ellas pueden ser
individuales (rasgos de personalidad), otras van ligadas a factores psicosociales (comportamiento
social) o pueden tener origen bioecologico, es decir, la respuesta de estrés varia de acuerdo al

funcionamiento del organismo (reacciones del cuerpo) y a factores del medio ambiente.
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El modo en que el individuo se enfrenta al estrés puede ser mas o menos efectivo a la hora de
evitar problemas de salud posteriores. Las estrategias, por tanto, se dividen en adaptativas y
desadaptativas. De esta manera, las estrategias adaptativas son aquellas que consiguen reducir el estrés
y mejorar la respuesta, disminuyendo la reaccion emocional negativa, independientemente de que
solucionen el problema (Paris & Omar, 2009; Rodriguez Marin, Pastor, & Lopez-Roig, 1993). Las
estrategias clasicamente tienen dos funciones principales: el manejo o modificacion de aquello que
causa malestar (también conocido como manejo de accion directa focalizado en el problema) y el
manejo de las emociones que la situacién genera (0 manejo de accion indirecta focalizado en la

emocion) (Lazarus & Folkman, 1986).

Asi también, los padres utilizaron diferentes herramientas de creatividad para atenuar la
dificultad de adaptacion de sus hijos ante la realidad de la pandemia. Buscaron diferentes actividades
para realizar cuando su hijo/a sentia angustia y miedo como consecuencia del contexto que

atravesaban, y asi lo expresan ellos:

Buscaron calmar la angustia, ansiedad, el malestar con juegos “realizamos juegos en el patio,

pintar, andar en monopatin”... “La musica y el juego”

Buscaron mantener vinculos con la familia, estableciendo didlogos junto al nifio “Haciendo
charlas con los abuelos para no perder el vinculo afectivo, ejercicios, bailar, pintar, que esté en

movimiento”

Con diferentes actividades que les acercaban los terapeutas, ejercicios, relajacion “Las
actividades de los terapeutas”... “Pelotas terapéuticas, colchoneta, bandas elasticas”...“Comunicacioén
con los profesionales, rompecabezas, dibujo”...“Implementando actividades del consultorio en casa,

toda sensoriales”...“Bafio, juegos con elementos terapéutico masica, masajes”

A través de las distintas actividades elaboradas por los padres los NNA encontraron un
espacio para volcar sus impulsos, trabajar sus miedos, relajarse y disminuir el estrés. La mayoria se

trataron de espacios de juegos, respecto a esto Noemi Aizencang (2003):

En situacién de juego el nifio procura enfrentar obstaculos que podrian resultar paralizantes en
otras situaciones. Ello facilita un mayor dominio para lo dificil, en el intento de superar los problemas
gue se presentan. Esto conduce al pequefio a consolidar y afianzar habilidades, las que tienden a

repetirse y a integrarse en conductas mas complejas. (p.2)

En resumen, el juego es una forma de expresion elegida primordial y espontdneamente frente a
una realidad que desborda al sujeto con TEA y que le permite poder expresar y procesar las

frustraciones, los temores, las alegrias, las preocupaciones, los enojos.

Lazarus y Folkman (1986) definieron el concepto de afrontamiento como:
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Agquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se
desarrollan para manejar las demandas especificas, externas y/o internas, que son evaluadas como
excedentes o desbordantes de los recursos del individuo. Se entenderia por tanto el afrontamiento o
“coping” como los procesos adaptativos del individuo para restablecer el equilibrio entre las demandas

y sus capacidades desbordadas (p. 246).

En concordancia con lo enunciado por los autores, las familias buscaron establecer el
equilibrio en ese movimiento entre morfogénesis y morfostasis del sistema que sostiene el cambio y a
la vez hace permanecer a la familia tal cual es. Tal es asi, que la adaptabilidad es la capacidad de un

sistema para sobrevivir y mantener su coherencia en condiciones internas y externas cambiantes’.

Asi también, tomando en consideracion el término de la cibernética Feedback positivo,
reconocemos que el mismo es capaz de reforzar los estimulos para el cambio y favorecer, asi, la

transformacion, brindando la posibilidad de la aparicion de una nueva organizacion.

Cada una de esas actividades detalladas en el presente apartado, fueron estrategias que los
padres pudieran generar para afrontar las respuestas emocionales de su hijo/a y poder encontrar
tranquilidad. Las familias conviven de multiples maneras con el autismo, pero sin duda un factor clave

es que el sistema familiar pueda pensarse como totalidad y no en funcién del autismo.

En suma, todo sistema familiar versa en que cada miembro de la familia es definido como un
componente del sistema que comparte con el resto una forma de organizar la realidad, un acuerdo, un
codigo, una historia, ciertos valores consensuados, metas y reglas de interaccion que persistiran en el
tiempo. La importancia de todo ello, recae en que con frecuencia, la historia particular de cada familia,
condiciona a cada miembro y fija el contexto en el cual se desarrolla el sujeto, las acciones y

estrategias desplegadas para adaptarse al mismo.

3.8 Discapacidad v diagndstico temprano

Hay cambios que serdn necesarios y son predecibles, pero existen otros que nos sorprenderan,
son inesperados, indeseables, por lo tanto impredecibles. Una de estas es el nacimiento de un hijo con

discapacidad, que trae aparejada cierta suma de estrés.

De esta manera, la familia como unidad pasa por distintas fases (constitucion de la pareja,
nacimiento de los hijos, nifiez y adolescencia de los hijos, desprendimiento de los hijos, “nido vacio” o
pareja nuevamente sola), durante las cuales tiene determinado tipo de conflicto. Vamos a pensar en el
segundo momento que es el nacimiento de los hijos. Cuando nace un hijo se realizan movimientos en

todo el sistema.

7 Simon, F.: Stierlin, H. y Wynne, L. (1988). Vocabulario de la Terapia Familiar.
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Este momento de la vida familiar nos remite a retomar los conceptos en relacion a los
limites aportados desde el estructuralismo, donde el limite flexible o claro implica que los
padres se posicionan tomando el comando, las decisiones, legislen, eduquen y orienten,
brindando unas directivas que se puedan rever en conjunto con sus hijos. Las directivas
flexibles y claras no representan en ningn momento autoritarismo con limites rigidos ni la
falta de autoridad con limites laxos. Los hijos empiezan a aprender a vincularse con la
autoridad a partir del vinculo con los padres. Los hijos sin guia, sin direccion y sin mundo méas
0 menos ordenado, suelen tener angustia, porque se les pone a decidir sobre aspectos de la
vida, para los que aun no tienen capacidad. Tienen que hacer de adultos cuando todavia no han
terminado de crecer (Vidal, 1991, p. 48).

En tal caso, cada miembro componente del sistema familiar influye sobre los demas que lo
integran, asi entendemos que al existir una persona con autismo, la dinamica familiar entera se ve

condicionada por el trastorno y viceversa.

Asumir el diagnostico modifica inevitablemente las relaciones existentes, las personas del
sistema familiar, el clima familiar y el contexto. Para sobrellevar el estrés que implica asumir el

cambio, ayuda tener expectativas realistas en relacion al hijo y priorizar la calidad del clima familiar,

En este contexto, la crisis sistémica en la discapacidad de un hijo, comienza a afrontarse antes
del proceso diagnostico, desde el momento de sospecha, la autora la denomina “crisis accidental o
circunstancial” (Vidal 1991) dado su caracter inesperado, de urgencia o imprevisto. Esta crisis se suma
y se diferencia de las crisis marcadas por los distintos momentos evolutivos de las familias. La
discapacidad del nifio o adolescente es una crisis accidental que implica un impacto psicolégico en los
diferentes subsistemas familiares y que depende de como se elabore la crisis, ello posibilitara un
enriquecimiento vincular y familiar o se promoverdn una serie de conflictos vinculares en la

globalidad familiar y por ende, los subsistemas que la integran.

Es desde una autoestima fortalecida y un contexto que asi lo estimule, que la persona va a
tener posibilidades de progresar hacia la independencia, en el complemento de la elaboracion de su
lugar en el sistema. El tratamiento terapéutico ha de brindar posibilidades reales de desarrollo a las
personas con TEA, sin embargo, los esfuerzos sélo habrén sido aprovechados y optimizados en la
medida en que el contexto lo refuerce. El entramado familiar resulta el escenario donde se define la
persona con TEA. Sus posibilidades van a estar ligadas al reconocimiento de él/ella como persona,
como hijo/a y hermano/a diferente a lo deseado por sus padres y hermanos, diferente en la forma de

aprehender el mundo, en las estrategias que utilizara para comunicarse, interactuar y comprender.

Gloffka (2010) destaca que factores claves para el desarrollo del nifio refieren a una
organizacion familiar sobre la base de complementariedad, flexible y estable, asi como la co-
participacion de los padres en el proceso terapéutico para lograr repercusiones positivas en los
planos individual y familiar. Sobre los agentes facilitadores, se trata de “conocer los

50



potenciales y destrezas cognitivas que presenta el nifio con autismo, asi plantear objetivos

terapéuticos realistas y adecuados (p.106).

Para indagar y conocer sobre la deteccion e intervencion temprana, se pregunt6 la edad en la
gue los sujetos fueron diagnosticados y comenzaron con las terapias, si tuvieron acceso a las mismas
durante el periodo de aislamiento social preventivo y obligatorio. A continuacidn, se pueden observar

las respuestas recabadas que se hallan detalladas en los siguientes gréficos.
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llustracion 8 Tratamiento previo a la pandemia
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Un gran numero de nifios, nifias y adolescentes tuvieron un diagnéstico temprano, como se
observa en los gréficos, que le permiti6 acceder a las diferentes terapias para un mejor desarrollo y
bienestar. Para esto es necesario desarrollar un plan de tratamiento de comienzo precoz,
multidisciplinar, personalizado y permanente a lo largo de toda la vida del individuo que debe
adaptarse a las necesidades del sujeto y su familia, con el objetivo de desarrollar al maximo el
potencial de las personas afectadas, facilitar su integracion social y aumentar la calidad de vida de los
mismos. El diagndstico precoz es la clave para comenzar un plan de tratamiento prematuro que mejore

los resultados de los nifios. Al respecto, Untoiglich, G. (2013) expresa:

Los diagnoésticos funcionan como brdjulas orientadoras para los profesionales,
siempre tomando en cuenta que se construyen en un devenir que va modificandose, van
cambiando las condiciones, lo cual podra posibilitar movimientos fundantes en esa
subjetividad (...) La primeras hipotesis diagnosticas son necesarias pero no deberian

constituirse nunca en una marca indeleble en la vida de un sujeto (p. 62)
Continuando con el diagnostico:

Se ha constituido en una operacién clinica de maxima importancia para la
determinacion y orientacion del tratamiento tanto en la psiquiatria como el psicoanalisis. Por
es0, aungue se entienda la oposicién entre diagnéstico y tratamiento, no se puede dejar de lado
gue diagnosticar es ya comenzar a operar Y, en este sentido, el diagndstico es parte integrante

de la operatoria terapéutica. (Mazzuca, R. en Schejtman, F. p. 213)

La deteccion y diagnostico precoz de los nifios con autismo presenta diversas e importantes

ventajas como:

* Prevenir o rectificar errores diagnosticos ¢ Reducir la incertidumbre de los padres * Ayudar a
la identificacion de la opcion educacional mas adecuada ¢ Ayudar en la orientacion profesional
*Identificar servicios que faciliten dicha eleccion ¢ Proporcionar acceso a recursos, apoyo Yy Servicios
*Posibilitar el consejo genético a las familias ¢ Posibilitar soporte ambiental adecuado ¢ Facilitar el
contacto con otras personas con TEA y sus familiares * Ayudar a identificar necesidades de apoyo
familiar « Ayudar a las personas con TEA a entenderse a si mismos y a otras personas * Prevenir
problemas futuros * Ayudar a otras personas a entender a las personas con TEA, incluyendo
familiares, parejas y la sociedad en general ¢ Reducir el aislamiento de los afectados y sus familias ¢

Orientar a la identificacion del fenotipo mas amplio de TEA en miembros familiares

La deteccion precoz de los TEA dependera de que los profesionales adquieran los
conocimientos apropiados sobre este trastorno, incrementando su sensibilidad para detectar los signos
y sintomas de alarma y su disposicion activa a incorporar una alerta preventiva en el marco de su

actividad habitual de seguimiento del desarrollo.
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El altimo de los cuadros graficados, da cuenta de que el autismo en los nifios fue detectado
desde el primer afio hasta los 5 afios de vida. Asi también, previo a la pandemia los NNA tenian
atencion con diferentes profesionales y disciplinas como fonoaudiologia, terapia ocupacional,
psicopedagogia y psicologia, que fueron las que méas sobresalieron. Ahora bien, durante el aislamiento
social, preventivo y obligatorio el 86% tuvo acceso a terapias, siguieron con los profesionales. Aunque
solo el 14% no lo hizo, algunos pudieron sostenerlo de manera virtual y realizar las actividades que
los terapeutas le brindaban, mientras que otros no las han cumplido debido a que los padres recurrian a

herramientas con las que ya contaban para cuando sus hijos manifestaban conductas disruptivas.

Wi

Hno

llustracion 9 Tratamiento durante el ASPO

Haciendo un analisis critico del grafico dispuesto con anterioridad, podemos dilucidar que
hubo nifios, nifias y adolescentes que presentaban mejorias y otros deterioros. Dentro de esto se
destacd que la mayoria de nifios que tuvieron mejoras tenian acceso a terapias durante el aislamiento,
mientras que la mayoria que presentaron deterioros, se debié fundamentalmente, a la imposibilidad del
acceso a las mismas.

Los deterioros que manifestaron los padres fueron que “estaba dejando los pafiales e hizo un
retroceso”, “estuvo con crisis de nervios e irritable”, “lo estancé en poder avanzar”, “estaba muy

irritable que hubo que medicarlo”, “volvi6 a usar lo pafiales y a comer con la mano”.

Quienes presentaban mejoria tuvieron acceso a terapias durante la pandemia, esto quizas
ayudd a que los padres puedan tener herramientas para poder contener a su hijo/a. Los demas, que

presentaban deterioro no tuvieron acceso a terapias durante la pandemia. Es entonces aqui, que resulta

53



importante subrayar, la importancia de poder contar con el apoyo de los profesionales y el

sostenimiento de las terapias.

Los padres y otros adultos que estén en contacto con los nifios son quienes pueden brindarles
un ambiente seguro y estable, porque son gquienes mas conocen a sus hijos y pasan el mayor tiempo
con ellos, especialmente cuando escasean profesionales que puedan brindarles tratamientos. La
continuidad del tratamiento, asi mismo, ha favorecido la organizacion de la vida cotidiana de las

personas con autismo.

3.9 Encuentro sin respuesta, sin vinculos

“Al principio le gustaba tener clases en la pantalla, luego le empez6 a gustar un poquito pero

no podia mantener la atencion”
“No le gusta las videollamadas se esconde o se acerca después de un tiempo con temor”
“Tuvo vergiienza, nunca se animo a encender su camara”
“Mala, no queria saber nada”
“No se concentra mas de un segundo”
“No demostré interés en ningiin momento”
“Sin respuesta al principio, finalizando la cuarentena participaba”
“No presta atencion, no se podian realizar
“Solo miraba la pantalla”
“No le gusto, no accedi6. No hizo nada desde lo virtual”
“Nada de interés”

La escuela se tuvo que transformar durante la pandemia y las clases pasaron a ser virtuales. En
cuanto a esta hueva modalidad, lo que destacaron los padres fue el hecho de que sus hijos no prestaban

atencion, tenian desinterés por estar frente a la pantalla y otros sentian vergiienza.

La atencion suele ser una de las dificultades de sujetos con autismo, en esta investigacion, se
puede notar la dificultad en la atencion sostenida relacionada con la capacidad de concentracion. Tal
es asi, que no hubo respuestas por parte de los nifios, nifias y adolescentes, esto quizés por no poder
estar personalmente y ver a sus comparieros, la falta de contacto y/o la mirada con los mismos. El uso

de pantallas puede suponer desafios en sus niveles de atencién, concentracion y motivacion.
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En cuanto al vinculo con ellos, las respuestas que mas sobresalieron fue que no hubo registro
de otro, esto pasé de manera virtual porque algunos, de manera presencial, si se relacionaban con sus

comparieros, pero de manera virtual no lo hacian.

La mayoria de las personas con TEA en edad escolar, estan acostumbrados a ir a la escuela y
la interrupcién de su practica, puede resultarles dificil para hacerle frente, puesto que lo predecible de
los horarios en contexto de pandemia, por ejemplo, ya dejo de serlo. Asi, resulta dificultoso organizar
propuestas educativas frente a la incertidumbre. Los estudiantes suelen estar acostumbrados a la rutina

cotidiana y eso es precisamente lo que les falta, lo que se convierte en un desafio mayor.

Con lo expresado anteriormente, podemos dar cuenta de la importancia de la escuela en la

socializacién y el encuentro con otro. Al respecto Vasen, J. 2008:

La escuela socializa, sirve de puente e interfaz dentro/fuera entre la intimidad familiar
y el afuera social (...) sigue siendo el primer espacio real en el que se experimenta lo diverso,

donde se registra al otro y se recibe la mirada del otro (p.27)
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m Vinculo con los compaiieros

Genero interaccion No hubo registro de  Veia pero no
otro respondia

llustracion 10 Vinculo con los compaiieros

La ilustracion visualizada, permite observar las desventajas de la modalidad virtual de la
escuela, ya que los nifios, nifias y adolescentes necesitaban de la presencia del docente para realizar las
tareas. No conseguian sostener la atencion y la escuela entendida como espacio de socializacion, se
vio afectada por lo que la pandemia ocasiond en ellos. La educacion se reestructurd y dispuso de
nuevos problemas para acceder a una educacion especializada y de calidad, que es necesaria para que
los nifios con TEA puedan adquirir conocimientos y habilidades que reduzca sus limitaciones, se
presentaron dificultades para asegurar la participacion en su aprendizaje y de recibir clases desde un

dispositivo tecnologico (Vidriales, Gutiérrez, Verde, & Plaza, 2020).
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Asi también, respecto del vinculo con sus comparfieros de manera virtual, se puede observar en
el cuadro que tuvieron dificultades, en cuanto a esto se puede pensar en los inconvenientes que
presentan los nifios y adolescentes con TEA en las habilidades sociales. Las competencias sociales
béasicas, como la atencion a las personas, a sus acciones, gestos y expresiones, se encuentran afectadas
en forma primaria y esto provoca de manera directa dificultad para dejarse influir por ellas. Tienen
cambios en los cddigos comunes sociales, dificultad para decodificar cddigos compartidos, debido a
gue aquellas personas que lo padecen interpretan de manera literal el lenguaje, llegando a no
comprender el significado de enunciados que implican doble sentido como ironias y
sarcasmos.Carecen de interpretar correctamente la comunicacion no verbal: contacto ocular, gestos,
postura corporal o expresiones emocionales; saber cOmo iniciar, mantener o terminar una
conversacion; identificar los temas que son adecuados en funcién del contexto o del interés de la

persona con la que se habla, para mantener una charla social.

Estas son un conjunto de capacidades que permiten el desarrollo de un repertorio de acciones
y conductas que hacen que las personas se desenvuelven en lo social. En tal sentido: “Las habilidades
sociales son las conductas que nos permiten participar con éxito en una interaccion social en la que,
como minimo, hay al menos dos personas implicadas. Se aprenden a lo largo del proceso de
socializacion del nifio” (Valdez, D. 2018 p. 65)

Tener adquiridas habilidades sociales evita vivir situaciones de soledad y exclusion social. La
falta de destreza social provoca malestar en las personas con autismo sobre todo a partir de la

adolescencia, que es cuando el deseo de “encajar” y ser aceptado esta mas marcado.

En tal sentido, durante la pandemia los lazos sociales se vieron afectados, por consecuencia
del aislamiento, y algunas habilidades sociales que poseian, en particular los adolescentes, se vieron

afectadas. Provocando un retroceso en algunos de ellos, asi lo manifestaron los padres:
“Retrocedioé en cuanto a su conducta social”
“Se deterior6 sus progresos de socializacion”
“Solo en el aislamiento, en lo presencial interactia con sus pares”
“Comenz6 a relacionarse desde la presencialidad”

Se puede observar la importancia de la presencialidad para conformar vinculos, la empatia y el

compafierismo.

Igualmente, podemos mencionar que el sujeto se constituye como tal en relacién a un otro, un
otro que lo sostiene desde su deseo, es por esto que la interaccion social es esencial para su
constitucion. Se dan, como sostiene Najmanovich (2001), formaciones de bucle en los cuales el sujeto

influye en su medio y a su vez este lo condiciona y determina.
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Frente a este panorama, en la encuesta realizada se puede observar que los sujetos que
mayormente se vieron afectados por la falta de socializacion fueron los adolescentes y quizés porque
hay una necesidad de salir, de interaccionar, formar grupos de amigos, compartir momentos con sus
pares con los cuales probablemente dejaron de verse personalmente, es una etapa de cambios fisico,

emocional y mental.

De la misma manera, el aislamiento vivenciado por las personas con TEA, perturb6 los lazos
sociales que ya habian conquistado, damnificando asi, a su autonomia. Ello generd, ademas, que

coexista cierto malestar emocional, al respecto:

El adolescente para moldear su nueva forma de ser y estar en el mundo, va en busca de
figuras que sustituyan o reemplacen a los padres (...) personas, creencias, ideologias, ofrecen nuevos
modelos de identificacion que le permiten ir construyendo su identidad personal. Las amistades son la

gue ocupan el lugar central de identificacion por fuera del medio familiar (Rascovan, S. 2000 p. 25)

El psicoanalisis conoce la identificacion como la mas temprana exteriorizacién de una ligazén
afectiva con otra persona. La identificacion aspira a configurar el Yo propio a semejanza del otro,

tomado como modelo.
Siguiendo con la idea de construccion subjetiva en relacion a otro, Moise (1998) sostiene que:

La subjetividad estd en un continuo proceso de construccion en el cual interviene la
vida social de cada sujeto. Las instituciones sociales van conformando nuestra identidad,
muchas veces de manera implicita, pero regulan nuestros comportamientos, formas de actuar,
de pensar y de vincularnos con otros. Entonces, el transito de estos sujetos por las escuelas es,
sin dudas, una construccién sin pausa de subjetividades. Es en la escuela donde podemos ver
gue en cada acto educativo no solo el estudiante es quien aprende, sino que el docente también
adquiere nuevos aprendizajes, los cuales se transforman. Es a partir de alli que se van
constituyendo subjetividades: la subjetividad se construye, es un producto del sujeto y su

relacion con los otros (p. 31).

En suma, este miramiento sobre la expresién de las alteraciones en las interacciones, los
estilos relacionales y los patrones comunicacionales de un grupo social comprendido como un sistema
humano como lo fue la familia en situacion de pandemia, resuelve que las intervenciones y el objetivo
terapéutico debieron dirigirse a la subjetivacion del individuo y su reconstitucion individual orientada
a partir del reconocimiento de si mismo como sujeto en construccion, que es a la vez constructor de la
realidad social en la que participa, promoviendo asi la modificacion praxica y por ende transformadora

de su realidad circundante.

En sintesis, la subjetividad estd siempre en construccion, es singular y determina nuestros

modos de vincularnos con otros, de actuar, de pensar.
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3.10 Salidas: entre el alivio y el temor

La falta de salidas recreativas puede derivar en el incremento de conductas disfuncionales y en
malestares emocionales. Se puede observar como resaltan los padres la importancia de las salidas para
el bienestar de sus hijos.

“Mi hijo estd contento de poder ir a la plaza, a tomar un helado. Nosotros, lo padres, muy

cuidadosos y remarcando la higiene principalmente en las manos”
“La nifia estaba encantada y contenta”

“De a poco fuimos, creo gque todos, sintiendo un alivio y esperanza de volver a la realidad o

normalidad mejor llamada”
“Mas aliviados y mi hijo feliz de poder salir de casa”
“Mas relajado y tranquilo”

“Ellos felices, hubo muchos dias en los cuales se paraba en la puerta y lloraba o buscaba su

mochila para salir”
“Mas aliviados y tranquilos, bajé mucho la ansiedad y la irritabilidad”

“Fue muy bueno para los tres. Al primer lugar que fuimos fue la plaza. Fueron meses muy

estresantes, necesitabamos un poco de aire libre”
“Con miedo y ansiedad”
“Con temor, s6lo en casos especiales saliamos, como médicos”
“Raro, todo era raro, hasta ir a una plaza, fue muy duro”
“En principio tenia resistencia a las salidas, luego empezé a salir pero de modo temeroso”

En la expresion de los padres se puede evidenciar que muchos estuvieron relajados, tranquilos
y felices por volver a salir, ir a una plaza o jugar al aire libre. Habia una necesidad vinculada a un
componente mas existencial, de supervivencia, de convivencia y, por otro lado, lo emocional, el miedo
a contagiarse, el temor, la resistencia, entendidos como emociones desencadenadas por la situacion

gue se encontraban vivenciando.

Fueron momentos de felicidad, como comentan los padres, y satisfaccion. El hecho de realizar
diversas actividades como salir a caminar y a jugar, ayudaron al mejoramiento de las conductas de sus
hijos.

Las salidas fueron favorables para disminuir el estrés, la ansiedad y con esto las conductas

disruptivas. No solo disfrutaron de salir a caminar, sino también yendo a jugar a una plaza. Eran

momentos gratificantes en los que se aprovechaban esas salidas que duraban poco tiempo, y como
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comentaron varios padres, se sentian felices en ese ratito. Al respecto, sobre la felicidad, expresa
Freud (1927) “Lo que en sentido estricto se llama «felicidad» corresponde a la satisfaccion méas bien
repentina de necesidades retenidas, con alto grado de estasis, y por su propia naturaleza sélo es posible
como un fenémeno episddico” (p.76)

Entendiendo que la felicidad es subjetiva, no todos los nifios, nifias y adolescentes vivieron las

salidas de la misma manera, ya que para algunos salir les provocaba miedo e inseguridad.

Mas de la mitad de las personas con autismo han mejorado sus conductas cuando comenzaron
las salidas y paseos. Esto hace referencia a que el hombre no puede concebirse aislado de un contexto
social. La importancia de la socializacion es determinante en la vida y los pensamientos de las
personas, ya que somos seres biopsicosociales, insertos en una sociedad, un medio ambiente

circundante.

En definitiva, las salidas fueron favorables para la salud mental de los nifios, nifias y
adolescentes y de todas sus familias. Las mismas se relacionaron con la satisfaccion de las necesidades
existenciales y el desarrollo de las potencialidades de los sujetos con TEA.

“La salud mental como resultado de los vinculos, la comunicacién y la insercion social de la
persona” (Lores Arnaiz, M. 1986. p.178)

Tal es asi, que se reconoce la salud mental como un proceso determinado por componentes
histdricos, socioecondmicos, culturales, bioldgicos y psicol6gicos, cuya preservacion y mejoramiento
implica una dindmica de construccién social vinculada a la concrecién de los derechos humanos y
sociales de toda persona (Ley Nacional de Salud Mental N° 26.657, 2010).
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4. Conclusiones

Teniendo en cuenta el andlisis efectuado a la informacion recolectada mediante encuestas a
padres de NNA con autismo, con el objetivo de profundizar en torno a las percepciones sobre el
impacto que tuvo la pandemia (y el ASPO) en el afio 2020 en las rutinas familiares, presentamos una

serie de observaciones, a manera de conclusion.

El supuesto que sustenta la investigacién es el siguiente: debido a las caracteristicas que
revisten la sintomatologia de las personas con autismo, como lo es la adherencia excesiva a rutinas y la
inflexibilidad a los cambios en la misma, podria considerarse que hubo un impacto subjetivo en nifos,
nifias y adolescentes con TEA durante el aislamiento social ocasionado por la pandemia, debido a los
cambios provocado por este evento de manera repentina e inesperada. Consideramos que a lo largo de

este proceso de investigacion podemos dar cuenta de una confirmacién parcial del mismo.

Mediante la realizacion de encuestas auto-administradas hacia un grupo de 30 padres (que
constituyd la muestra de la investigacion) se obtuvieron datos que permitieron la obtencion de material
significativo en relacion al tema abordado. A continuacién haremos una sintesis de aquellos ejes

centrales de esta investigacion.

Las rutinas de las personas se vieron fuertemente afectadas debido a los cambios provocados
por las medidas sanitarias aplicadas para prevenir el contagio de COVID-19. Durante el periodo de
tiempo analizado en el presente trabajo (marzo-julio del afio 2020), la mayoria de las salidas e
interacciones sociales fueron puestas en suspenso, generandose asi una transformacion sustancial en
las maneras de relacionarse, comunicarse y transitar el dia a dia al interior de cada familia. Por este
motivo es que consideramos a la pandemia y el ASPO como un evento disruptivo, que suscitd
sensaciones de incertidumbre y temor en las personas y que, en el caso particular de los NNA con
autismo, implicé un brusco cambio que impact6 en las dindmicas familiares de la vida cotidiana. De
esta manera, las transformaciones repentinas en el dia a dia generaron el surgimiento o profundizacion
de distintos estados emocionales como la tristeza, la angustia y el estrés, debido a las dificultades para

poder hacer frente al inesperado cambio.

Frente a los cambios repentinos, las personas con autismo suelen evidenciar rigidez y
resistencia, lo cual se asocia con la angustia y la inseguridad. Cuando se encuentran ante una situacion
imprevista, como lo fue el ASPO provocado por la pandemia, pueden necesitar ayuda para saber como

enfrentarse ante esa nueva situacion que les demanda una adaptacion brusca.

Por motivo de los cambios impuestos por el contexto en sus rutinas, de los resultados se
obtuvo que un 60% de los NNA manifestara diversos estados emocionales como estrés y ansiedad. La

respuesta a esas emociones fueron conductas disruptivas que se hacian manifiestas rompiendo objetos
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de manera repentina, saltando con excitacion en mayor frecuencia, presentando mayor hiperactividad,
comportamientos agresivos, exteriorizando mayor estereotipias y agrediéndose. Asi también, se

mordian, rayaban o cortaban a si mismos, a partir de la etapa de aislamiento.

Otras manifestaciones fueron el aumento de ingesta de alimentos y la dificultad para conciliar

el suefio; se hicieron presentes miedos que previo a la pandemia no eran expresados.

Estas respuestas se presentaron ante situaciones de estrés como se vivencié por efecto de la

pandemia, para esto tomamos el concepto que utiliz6 Benyakar (1997), “vivencia de estrés™:

Es un proceso desregulador que no desarticula sino que altera o desestabiliza la
articulacion afecto-representacion. Es una actividad permanente que produce una tension
interna en el individuo, producto de esa desregulacion. Enfrentarse a eventos desagradables
puede producir displacer pero, si se cuenta con la capacidad de articular el afecto con la

representacion, el evento sera elaborable. (p.2)

Asi también, se observd un porcentaje del 40% que vivié el aislamiento de manera diferente,
sin cambios en su comportamiento, e incluso hubo mejorias, desde la percepcion de los padres. Segun
las respuestas analizadas, los NNA que no manifestaron grandes cambios de comportamiento,
evidenciaron tranquilidad al no tener horarios estrictos y al pasar tiempo solo. En cuanto al nivel de
comprension de lo que sucedia en relacion a la pandemia, vale remarcar que en ciertos casos, segun lo
analizado en el presente trabajo, algunos padres recurrian a la palabra para explicar la situacién
contextual. En otros casos, fue de ayuda la utilizacion de pictogramas por parte de los padres, lo cual
permitia anticipar lo que venia. Realizaban tareas en momentos oportunos, estando el NNA dispuesto
a realizarlas, lo cual facilité en gran medida la adaptacion al cambio. Resulta oportuno destacar que
cada situacion familiar es diferente y por lo tanto al interior de cada hogar, las rutinas, estructuras y
habitos son diversos y adaptados a la situacion de cada nifio o adolescente con autismo. Por este
motivo, si bien se observan generalizaciones en torno al uso de herramientas para hacer frente a los
cambios, en cada familia se organiza la dindmica cotidiana en funcion de las caracteristicas, estilos y
preferencias de cada nifio/adolescente. El rol de los padres en el acompafiamiento de sus hijos, resultd
primordial a los fines de regular la sintomatologia de los mismos, ya que a través de su apoyo y
acompafiamiento han sido de vital relevancia en el proceso de aprendizaje de lo nuevo e inesperado,

en un contexto social complejo.

Como ha sido mencionado anteriormente, el escenario social en contexto de pandemia
presentd dificultades en las subjetividades dentro de cada familia con nifios y adolescentes con
autismo. Fueron momentos de crisis donde hubo ruptura, discontinuidad subita y desestructuracion de
un orden previo: se tratan de factores que pueden desencadenar situaciones problemaéticas debido a la
imprevisibilidad e incertidumbre. A la vez, podria decirse que las crisis abren un espacio a la busqueda
de cambios alternativos y a la creatividad: “Las crisis implican quiebre o debilitamiento de los

sistemas de significacion, registro del surgimiento de lo nuevo y de la agudizacién de las
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contradicciones (...)” (Pampliega de Quiroga A., Pichon Riviére E., 1998, p. 24). Resulta de gran
relevancia poder considerar a las crisis no solo como obstéaculos, sino también como oportunidades de
reinvencion y de busqueda de nuevas formas. La posibilidad de hacerle frente a la incertidumbre a
través de procesos creativos e innovadores es necesaria cuando irrumpe el ruido de la irregularidad;
podria decirse que se trata de aceptar la complejidad, abordandola como una oportunidad para la
creacion de algo distinto, de una forma alternativa. En este sentido, cada crisis es una oportunidad para

buscar nuevos modos y ver la situacién desde otras perspectivas.

Los padres, ante las conductas disruptivas, pusieron en juego diversas herramientas que les
permitieron llevar a cabo actividades para poder transitar el estrés, la angustia y la ansiedad que
padecian en un contexto social desfavorable. Tomando como eje central la necesidad de mantener la
tranquilidad, anticipando a lo que venia, el empefio estuvo puesto en el sostenimiento de rutinas y la
creacion de nuevas dindmicas, mediante, por ejemplo, juegos, charlas entre la familia para el
fortalecimiento de los vinculos, actividades que les brindaban los terapeutas, relajacion y actividad
fisica en sus casas, entre otras actividades. A partir de la puesta en préctica de la contencién, la
creatividad y el tiempo por parte de los padres, los NNA evidenciaron mejorias, de manera progresiva,
pudiendo profundizar su proceso de adaptacion al cambio y establecer nuevas rutinas generando
mayor tranquilidad. De esta manera, las familias construyeron nuevas formas que les permitieron
brindarles a sus hijos un ambiente seguro y predecible para sentirse mas comodos y seguros, lo cual
repercute en el mejoramiento de la calidad de vida. En este sentido, la familia fue el nucleo central que
acompafio y apoyd, observandose asi que la funcidn primordial de los padres fue de continente, ya que
fueron quienes tuvieron que co-construir rutinas de funcionamiento, por una necesidad de convivencia

y de mantenimiento del equilibrio emocional en sus hijos.

Asi mismo, en los padres también se hicieron manifiestas algunas emociones. Se observa, en
las respuestas analizadas, que a partir de las situaciones de incertidumbre afloraron el estrés, la
angustia y la ansiedad, debido al desconocimiento acerca de si lo que estaban realizando era lo
correcto o lo necesario, en el marco de una situacion social inesperada y de temor e incertidumbre.
Podria decirse que para los padres fue un desafio la pandemia por los cambios que conllevo, lo cual
puede observarse en, por ejemplo, la repuesta de una de las personas encuestadas que hizo referencia a
la alta demanda de tiempo que requiere la creacion de nuevas rutinas, ya que ademas de acompanfiar a
sus hijos, las familias debian continuar trabajando y cumpliendo con roles nuevos y/o diferentes a los
habituales (por ejemplo, realizando actividades educativas, domesticas, etc.). EI aumento en la
cantidad de tareas, como asi también la demanda de tiempo en las mismas, ocasioné que las familias
sintieran cansancio y estrés. En este sentido, consideramos que seria de interés profundizar en torno al

abordaje sobre el estado emocional y el padecimiento por parte de los padres en el contexto de ASPO.

Ademés de la presencia e inmenso apoyo de los padres, algunos nifios, nifias y adolescentes
con TEA pudieron continuar con sus terapias durante el aislamiento, pero ya no de manera presencial

sino virtual. Los profesionales les enviaban las actividades o realizaban video llamada vy, los padres,
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grababan para después realizarlas con su hijo. Aqui también se pudo observar, nuevamente, la
presencia e importancia de la familia para poder efectuar lo que enviaban los terapeutas, ya que la
virtualidad era un factor insostenible que impedia o anulaba que se desarrolle la terapia de la misma
manera que las situaciones previas al ASPO, repercutiendo asi en la calidad de la misma, por lo cual,

el sostenimiento de las terapias recaia principalmente sobre los padres.

Ante la lectura de los padres frente a dicha realidad, se han destacado aspectos positivos como,
por ejemplo, un mayor involucramiento como padres, una mejora en la comprensién de lo tratamientos
y el establecimiento de una relacion mas cercana y personal con los terapeutas. Este tipo de
reflexiones deberian ayudarnos a repensar relaciones entre familias y profesionales y como los
abordajes terapéutico incluyen o no a las familias en sus objetivos, sus estrategias y sus propuestas
para mejorar el manejo de problemas de conducta en situaciones de la vida cotidiana, ante la

imposibilidad de la intervencién en contexto reales de los propios terapeutas.

Otro punto importante que afecté a los NNA de dicha investigacién, en la pandemia, fueron
las clases virtuales. El ciclo lectivo 2020 no dejé mas opciones que sostener la escuela a la distancia,
una escuela virtual que se expresa y sostiene a través de las pantallas. Se hizo visible lo dificultoso y
complicado que fue sostener y llevar adelante las clases virtuales. Los padres manifestaron que
acceder a las clases virtuales se dificultaba porque ellos no prestaban atencion, no les gustaba estar

frente a la computadora y otros tenian verglienza, motivo por el cual apagaban las camaras.

Esto también llevo a que se genere detenimiento en los vinculos con los compafieros, el
contacto y la mirada por no estar en el aula. Ya que las respuestas de los padres fue que “no habia
registro del otro”. Con esto también se dificultaron los lazos sociales, un factor importante y que esta
afectado en NNA con autismo, por tal motivo hay una necesidad de fortalecer los lazos sociales, tener
contacto con sus compafieros, jugar y conversar, para poder desarrollar y potenciar esta habilidad
afectada. Las habilidades sociales se vieron afectadas en mayor medida en los adolescentes quienes
tuvieron retrocesos en el desarrollo de dichas habilidades, debido a que el adolescente estd en un
momento evolutivo que necesita interactuar con sus pares. Ademas, es importante destacar, que el
sujeto es producto de vinculos sociales existentes en un momento y lugar determinado. La subjetividad
estd siempre en construccion, es singular y determina nuestros modos de vincularnos con otros, de
actuar y de pensar, en el cual interviene la vida social de cada sujeto. Siguiendo con la idea de

construccion subjetiva en relacion a otro, Moise (1998) sostiene que:

Las instituciones sociales van conformando nuestra identidad, muchas veces de
manera implicita, pero regulan nuestros comportamientos, formas de actuar, de pensar y de
vincularnos con otros. Entonces, el transito de estos sujetos por las escuelas es, sin dudas, una

construccion sin pausa de subjetividades. (p. 31).

El altimo punto es en relacion a las salidas permitidas, desde la percepcidn de los padres, estas
fueron favorables para disminuir el estrés, la ansiedad y con esto las conductas disruptivas. Eran
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momentos gratificantes en los que se aprovechaban esas salidas que duraban poco tiempo. El hecho de
realizar diversas actividades como salir a caminar y a jugar, ayudaron al mejoramiento de las

conductas de sus hijos.

Mediante esta investigacién, pudimos dar cuenta que hubo NNA con autismo que presentaron
padecimiento subjetivo, visto en un 60% de la poblacidén estudiada, viéndose manifiesta en las
alteraciones psicologicas y los estados animicos. Asi mismo, cabe destacar y se pudo apreciar nifios,
nifias y adolescentes con TEA representados en un 40%, han logrado sobrellevar el contexto de
pandemia de manera satisfactoria dentro de las condiciones y los recursos que disponian. En estos
resultados se evidencia la relevancia de la presencia familiar, ya sea para evitar desregulaciones
como para asi también brindar herramientas adaptativas y buscar el bienestar en los nifios, nifias y

adolescentes con autismo.

Resulta significativo resaltar la importancia del acompafiamiento empatico y amoroso de
cada miembro del sistema familiar en el que las acciones que han emprendido, a lo fines de buscar
y sostener cierto equilibrio, se vieron reflejados en los modos adaptativos que han implementado

para sortear los eventos impredecibles de la pandemia. Gloffka (2010) destaca que:

Factores claves para el desarrollo del nifio refieren a una organizacion familiar sobre
la base de complementariedad, flexible y estable, asi como la co-coparticipacién de los padres
en el proceso terapéutico para lograr repercusiones positivas en los planos individual y

familiar. (pag. 106).

El factor clave es que la familia pueda pensarse como totalidad y no en funcidn del autismo, y

gue permita el cambio y la transformacion del sistema.

Después de realizar este recorrido, creemos necesario realizar una conclusion final. Teniendo
en cuenta el 40% de la poblacion de nifios, nifias y adolescentes con autismo que vivencié el
aislamiento con tranquilidad, sin cambios en su comportamiento, nos llevo a pensar en la existencia de
una posible sobrecarga en los tratamientos, expuestos a diversas actividades, diferentes profesionales,
sin la posibilidad de dar lugar al deseo de ese NNA con autismo, aun no estando preparado para
transitar determinado tratamiento. De esto podriamos desprender un nuevo interrogante ¢podria
considerarse que hubo un impacto subjetivo en nifios, nifias y adolescentes con TEA durante el

aislamiento social ocasionado por la pandemia?

Podemos pensar que esta investigacion podria servir de insumo para continuar con el abordaje

investigativo de ese 40%.

Asi mismo, las lecturas y el posicionamiento adoptado durante el presente TIF,
respondieron a la importancia del desarrollo de la disciplina que consideramos poner en practica de

manera profesional y ética, mediante el ejercicio responsable y empatico.
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6. Anexo

Encuesta autoadministrada

Habilitamos el siguiente link para el ingreso a los datos recabados por la encuesta
autoadministrada titulada “Repercusiones en la subjetividad de nifios, nifias y adolescentes con

Trastorno del Espectro Autista durante la cuarentena obligatoria”

https://docs.google.com/forms/d/17brn6i CAIXmGWgZOXIoANKTrijP7nIMIDLTE78NRKK

[edit
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