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1- Fundamentacion y planteo del problema.

El presente trabajo constituye una aproximacion a la tesis de la Maestria en Salud
Familiar y Comunitaria de la Universidad Nacional de Santiago del Estero (Cohorte
2022/2023). Se compartiran las primeras aproximaciones al campo, cuyo tema de
investigacion estd construido atendiendo al capitulo I del reglamento de tesis de la
maestria, el cual refiere, en su art.1ro: “la tematica a abordar es abierta, aunque dentro de
los campos y problemadticas abordados en la Maestria”. En este sentido, la construccion
de problema de investigacion se apoya en lo trabajado en los seminarios de “Promocion
en Salud Familiar y Comunitaria”, “Salud Comunitaria”, “Proceso de vida familiar”,
“Género y Familia”, “Semidtica” y en el seminario de “Antropologia de la salud”. En este
sentido, la tematica es la medicalizacion en las infancias, focalizando en las experiencias
de familias de nifios/as que hayan sido diagnosticados/as de Trastorno del Espectro
Autista (en adelante TEA) en el conglomerado urbano Santiago del Estero - La Banda,
2022/2023.

La indagacion de este tema es relevante teniendo en cuenta los crecientes procesos
de medicalizacion de la vida cotidiana que advierten diversos autores (entre ellos, Conrad
2007; Sy 2018; Stolkiner 2012, 2013), quienes abordan la medicalizacion como un
proceso social en el que intervienen factores sanitarios, politicos, econdmicos e
institucionales, a partir del cual situaciones de la vida cotidiana, tales como el parto y
nacimiento, el duelo, caracteristicas de las infancias, entre otras, se convierten en
situaciones que pueden ser definidas y tratadas en términos médicos (Conrad, 2007). Nos
interesa indagar este proceso especificamente en las infancias, debido a que es la etapa
en la que ocurren experiencias tempranas de subjetivacion como partes constitutivas de
la estructuracion del psiquismo infantil (Janin, 2012). Siguiendo a Bleichmar (2005), es
preciso distinguir la diferencia entre produccion de subjetividad y constitucion del
psiquismo, entendemos a la subjetividad como aquello que representa la singularidad
humana, resultado del entrecruzamiento entre las variables y condiciones socio historicas
y los rasgos singulares que engendran al sujeto social como parte de un proceso mucho
mas amplio. De esta manera, este proyecto se orienta a estudiar experiencias de las
familias con infancias que atraviesan procesos de medicalizacion, especificamente
respecto de TEA, sobre la que existe una larga trayectoria de investigaciones a nivel
mundial y nacional (entre ellas, Faraone 2012, Caponi 2021, Stolkiner 2012, Barcala

2017). Advierto que existe una vacancia de estudios sobre este tema a nivel local, por lo
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cual, resulta relevante indagar el tema desde una perspectiva situada para producir
conocimientos que permitan comprender cdmo se expresa € inscribe la medicalizacion
en las infancias en el contexto local. Lo que caracteriza a este estudio es el enfoque en las
experiencias familiares situadas en un contexto subnacional, lo cual implica analizar
caracteristicas locales periféricas en relacion con contextos mas amplios y centralizadores
(Suarez Cao, 2017). En este sentido, la investigacion tiene lugar en el conglomerado
urbano Santiago del Estero-La Banda, en un recorte temporal transversal 2022-2023,
entendiendo que el TEA tiene una prevalencia especifica en el ambito urbano (Chavez et
al., 2020).

Cabe resaltar que la investigacion se enmarca en un contexto nacional y provincial
donde, desde mediados de los afios 2000, el Estado busca, a través de marcos juridicos!
cambiar el paradigma tutelar de la infancia y promover la proteccion integral de los nifios,
nifias y adolescentes, teniendo como uno de los derechos fundamentales, la prevencion y
promocion de la salud integral. Sumado a ello en Argentina existen diversos espacios
profesionales y cientificos que buscan problematizar el aumento de diagndsticos de
TDAH y TEA, entre ellas, el Forum infancias?, los debates entorno a la nueva Ley de
Discapacidad N°® 22.431, ya que es una Ley basada en una perspectiva de Derechos
Humanos, con perspectiva de género, intersectorial e intercultural, la Ley Nacional 5.124,
con el Sistema de Proteccion Integral de personas que presentan Trastorno de Espectro
Autista (TEA) o Sindrome de Asperger y por la Ley 7985 con proteccion integral de los
nifios, nifias y adolescentes que padecen Trastorno por Déficit de Atencidon con
Hiperactividad (TDAH) o sin Hiperactividad (TDA).

El TEA, representa un trastorno que constituye un grupo de afecciones diversas
que se caracterizan por algin grado de dificultad en la interaccion social y la
comunicacion, que presentan patrones atipicos de actividad y comportamiento
(Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2022). Las estadisticas estiman un promedio
mundial epidemiologico de una relacion de uno de cada 100 nifios con TEA. Sin embargo,
la prevalencia observada presenta variaciones considerables entre diferentes estudios, en
los cuales, algunas investigaciones han registrado cifras considerablemente mayores. A
su vez, se desconoce la prevalencia de TEA en muchos paises de ingresos bajos y

medianos (OMS, 2022). En 2014 la Asamblea Mundial de la Salud adopt¢6 la resolucion

' Ley Nacional 26.061 y Ley Provincial 6.005
2 Asociacién Civil sin fines de lucro que trabaja desde el 2010 por infancias y adolescencias sin etiquetas,
contando con 23 Férum a lo largo del pais
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“Medidas integrales y coordinadas para gestionar los trastornos del espectro autista
apoyada por mas de 60 paises” (AMS, 2014).

El estudio de los sentidos y significados que configuran las experiencias de
familias con diagndstico de TEA, permitiran profundizar el conocimiento sobre las
singularidades de este proceso articuladas a contextos institucionales, politicos,
econdmicos y sociales mas amplios. Siguiendo a Castro (2010), generamos informacion
sobre la experiencia en si de los actores, sobre la vision del mundo que le es concomitante
y sobre el mundo de vida en el que esta inserto. De esta manera, la posibilidad de
aproximarnos a una reconstruccion de las trayectorias de las familias que atravesaron
diagnésticos de TEA, en primera infancia, permitira conocer sentidos, significados,
cambios y continuidades que este proceso produce en la vida cotidiana, los obstaculos
que se presentan en los procesos de diagnodstico y tratamiento del TEA y también, y como
estas familias construyen estrategias y resignificaciones del mundo cotidiano, respecto
del diagnoéstico de TEA.

Dentro de los procesos de medicalizacion de la vida cotidiana en infancias me
interesa indagar las trayectorias, obstaculos y estrategias, lo que orienta a conocer como
se configuran las experiencias de las familias que reciben un diagnostico de TEA en la
primera infancia. Entiendo a las trayectorias, como el conjunto de situaciones que
transitan las familias en los diferentes dmbitos y/o dispositivos, desde que se advierte
alguna problematica en el desarrollo del nifio o nifia hasta el tiempo posterior al
diagnostico de TEA; los obstaculos seran aquellos eventos que les impiden o dificultan
comprender y actuar frente a la situacion y se definiran de acuerdo a categorias
emergentes; y por ultimo, las estrategias seran entendidas como aquello que las familias
construyen para sortear los obstaculos, teniendo en cuenta los esquemas mentales previos
y sus contextos sociales (Bourdieu, 2008).

El interés por investigar este tema se origina a raiz de mi desempefilo como
psicologa clinica en el ambito privado e integrante del Forum Infancias, que recibe cada
vez mas consultas derivadas del ambito publico, tanto escuelas como hospitales u otros
centros de salud, de nifas y niflos con diagnosticos de TEA en primera infancia que
buscan tratamiento, interconsulta y psicodiagnostico para la obtencion del Carnet Unico
de Discapacidad (CUD) lo cual les permite, de acuerdo a la Ley de Discapacidad N°
22.041 que permite a nifos, nifias y sus familias, acceder a prestaciones especificas.

Parto del supuesto que existen procesos de medicalizacion de las infancias en el

nivel local, que implica considerar aspectos sociales, econdmicos politicos y subjetivantes
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que configuran ciertos aspectos de las infancias y sus alteraciones como un problema
posible de ser definido y tratado en términos médicos. Con lo descripto, la pregunta
general de investigacion es:

(Como se configuran las experiencias de familias de nifios y nifias con diagndstico
de Trastorno del Espectro Autista en el conglomerado urbano Santiago del Estero - La
Banda durante 2022-2023?

Las preguntas especificas son: ;Cudles son los motivos que propiciaron a realizar
las consultas y quienes alientan a realizarlas? ;Cuales son las trayectorias, sentidos y
significados que las familias producen en el proceso de diagnostico y tratamiento? ;Qué
aspectos de la vida cotidiana se resignifican al recibir el diagnostico? ;Cudles son los
obstaculos que se presentan en los procesos de diagnostico y tratamiento de TEA en
primera infancia para estas familias? ;Cuales son las estrategias que construyen las
familias frente a esos obstaculos? ;Qué actores se encuentran involucrados en este

proceso?

2. Estado de actual del conocimiento sobre el tema.

A nivel global diversos autores y estudios (entre ellos, Faraone 2012, Caponi
2021, Barcala 2017) se interesan por la articulacion, relacion y entrecruzamiento de
medicalizacion en materia de infancias y viceversa; a nivel nacional también hay autores
que trabajan esta tematica (Stolkiner 2013, Duefias 2016, Vasen 2011, Janin 2019,
Untoiglich 2013, 2015, 2019, Levin 2017, 2020).

Cabe aclarar que en el ambito local se pueden incluir los aproximaciones
realizadas en mi tesis de Licenciatura en psicologia (Universidad Catélica de Santiago
del Estero), a donde abordé una tematica similar como primera exploracion en el tema y
en el territorio (Chavez, 2017) a partir del abordaje del discurso Psi respecto a las
infancias, investigacion llevada a cabo en los contextos educativos que tuvo como
objetivo indagar en los deseos, demandas e intervenciones a traves del analisis del
discurso a profesionales de la psicologia que desempefian su préctica en los Servicios de
Orientacion Educativa (SOE) a donde emergen cuestiones vinculadas a la patologizacion,
medicalizacion e infancias terapeutizadas.

Existen diversos estudios sobre familiares de nifias y nifios con diagnoéstico de
autismo con abordajes de manera focalizados en subsistemas familiares o institucionales.

En este sentido, las investigaciones ponen el énfasis en padres de nifias y nifios con
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diagnostico de TEA (Ayuda 2012, Chiong 2017, Delgado 2011, Iborra 2015, Morro 2015,
Jiménez Pina 2016, etc.), en madres de nifias y nifios con este diagndstico (Segui 2008,
Bagnato 2019, Castellanos 2012, Perez de Velasco 2018, Viera 2016), en hermanos
(Harris 2000, Aparicio 2015, Valverde 2022, Tlalpachicatl 2019, Cruz 2021, De Araujo
2014) en docentes o en el ambito de la educacion (Luaces 2016, Sanz 2018, Diaz
Mosquera 2015, Gauta 2016, Moreno 2019, Barraza 2014).

La recurrencia en los estudios encontrados en relacion a las familias con algun
hijo o hija con autismo, ponen el acento en que la calidad de vida de sus integrantes se ve
afectada por la presencia de un hijo con TEA, ya que esto tiene impacto en la dindmica
familiar (Delgado 2011, Iborra 2015, Morro 2015) lo que demanda de reorganizacion de
roles y actividades a partir del diagndstico. En este sentido, los estudios destacan que
convivir con una persona que presenta alteraciones cualitativas en el desarrollo social y
comunicativo provoca muy a menudo sentimientos de frustracion, ansiedad y estrés en
los progenitores (Rao 2009, Johnson 2011, Gémez 2018, Garrido 2015). En otros
estudios, se abordan las estrategias de afrontamiento que las madres o padres de nifios
con TEA debieron emplear para sobrellevar las angustias que ocasiono la noticia del
diagnostico (Iborra 2015, Durdn 2016, Rodriguez 2014). Se encontrd un estudio realizado
en Chile que indaga en las experiencias de familias de nifios con TEA en su conjunto cuya
estrategia metodologica se apoy6 en un disefio cuantitativo (Imperatore, 2020).

En relacion a los procesos de medicalizacion en infancias, retomamos el trabajo
de Murguia y Ordorik (2016), un estudio cualitativo con revision bibliografica, encuentra
relacion entre el diagnostico (como procesos de configuracion de patologias) con los
dispositivos de medicalizacion de las infancias ya que se enuncian con categorias
diagnosticas (de patologias) las conductas que nifias y nifios presentan en la cotidianeidad.
Por su lado, Armoniz (2018) desarrolla un recorrido bibliografico en relaciéon a los
tratamientos de nifios y nifias con diagnosticos de TEA y refiere a que en el lapso de 16
afos los tratamientos oscilan entre intervenciones tempranas Yy tratamientos
farmacoldgicos como posibilidades de transformaciones y mejorias en estos cuadros,
informacion que da cuenta que el foco de trabajo radica en el nifio o nifia diagnosticado,
pero no refiere al trabajo con las familias.

Los antecedentes descriptos permiten identificar varias dimensiones relevantes
para este trabajo, sobre las cuales se intentard profundizar. Entre ellas, las relaciones
intrafamiliares en experiencias de diagnostico de TEA, las formas de tratamientos, las

dindmicas institucionales de atenciéon en TEA, reconociendo particularidades que
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interesan a este trabajo, como la perspectiva integral de las experiencias familiares (y no

subsistemas) y su reaccion con las dimensiones institucionales que atraviesan.

3. Objetivos generales y especificos
Objetivo general:

Analizar la configuracion de los procesos de medicalizacion en infancias a partir
de las experiencias de familias que atravesaron el proceso de diagndstico del Trastorno
del Espectro Autista en primera infancia en el conglomerado urbano Santiago del Estero-
La Banda, 2022-2023.

Objetivos especificos:

a) Reconstruir la trayectoria de las familias en relacion a los sentidos y significados
que constituyen la experiencia del diagnostico de TEA en primera infancia en el
conglomerado urbano Santiago del Estero-La Banda, 2022-2023

b) Identificar los obstaculos presentes en los procesos de diagndstico y tratamiento
de TEA en las experiencias de las familias con nifios/as con este diagnostico en
Santiago del Estero y La Banda en el 2022/2023

c) Caracterizar las estrategias y resignificaciones que producen las familias respecto
del diagnoéstico de TEA Santiago del Estero y La Banda en el 2022/2023

4. Marcos conceptuales y estrategias metodologicas
4.1 Consideraciones teoricas

Desarrollo el trabajo desde la perspectiva propuesta por la fenomenologia, segin
Husserl (1998), es un paradigma que pretende explicar la naturaleza de las cosas, la
esencia y la veracidad de los fendmenos, esto en consonancia con lo propuesto por
Heidegger (2006), quien sustent6 que la fenomenologia pone énfasis en la ciencia de los
fenémenos. Esta, radica en permitir y percibir lo que se muestra, tal como se muestra a si
mismo y en cuanto se muestra por si mismo; en consecuencia, es un fendémeno objetivo,
por lo tanto, verdadero y a la vez cientifico. A su vez, apoyo la investigacion en los
conceptos, desarrollados y teorizados por la Salud Colectiva. Esta corriente teorica aborda
los procesos tales que interesan a este estudio, integrando a las ciencias sociales en sus
analisis (Bricefio Le6n, 2003) y una mirada critica y situada a los aspectos
epidemiologicos de los conjuntos sociales (Breilh, 2013; Alazraqui et al., 2007), poniendo
foco también en el rol que cumplen los servicios y organizaciones de salud en estos

procesos (Silva Paim y Almeida Filho, 1999).
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Parto también de lo trabajado por Michel Foucault (1996) sobre la medicalizacién
como un proceso en el que la medicina es entendida como discurso de poder y que cada
cultura define de una forma propia y particular el ambito de los sufrimientos, donde
agregamos lo que propone Conrad (2007), quien define medicalizacion como la
consideracion de un comportamiento o condicion bajo la idea de enfermedad, dolencias,
afecciones o desordenes biologicos y cdmo a partir de esas situaciones ejercen una
influencia negativa con impactos significativos sobre las personas y comunidades y con
un enfoque médico, permitiendo asi su intervencion y tratamiento. De modo que la
medicalizacion seria, al menos en primera instancia, un problema de definicion ya que
consiste en dictaminar un hecho, circunstancia o condicion, en términos médicos “usando
un lenguaje médico para describirlo, adoptando un enfoque médico para comprenderlo
y/o aplicando una intervenciéon médica para tratarlo” (Conrad, 1992 pag. 211). La
medicalizacion constituye un proceso por el cual cada vez mas vidas estuvieron bajo el
dominio, influencia y supervision médica, bien sea por via de un modelo médico de
Estado, urbano o de fuerza laboral como senalaba Foucault o a manos de empresas de
salud y a través de un sistema médico- tecnoldgico que se expande, como advirtio Illich
(1975).

Es por ello que para comprender como se produce esta expansion es propicio
recurrir a la propuesta de niveles de medicalizacion que previamente ofrece Conrad
(1992), pues, antes de afirmar que la vida en general se encuentra medicalizada y
comprender esto como un proceso histdrico-filosofico, prefiere atender a trayectorias
precisas de medicalizacion que responden a un nivel conceptual (vocabulario médico,
con o sin intervencidén de un médico), un nivel institucional (organizaciones que pueden
adoptar un enfoque médico para tratar un problema particular, ej. Escuela, hospital, etc.)
y un nivel interaccional (la medicalizacion ocurre aqui como producto de la interaccion
médico-paciente), cuando un médico define un problema como médico (diagndstico) o
trata a un problema social con una forma médica de tratamiento (prescribir drogas
tranquilizantes frente a incidente de la vida familiar).

Siguiendo esta linea, las perspectivas de Foucault como las de Conrad permiten
comprender el proceso de medicalizacion que, en esta investigacion, pondré el énfasis en
la medicalizaciéon de las infancias. Faraone (2009) refiere que los procesos de
medicalizacion de la infancia se han instalado en la cotidianidad de la vida social y
colectiva de un manera veloz y con una profundidad hasta el momento poco conocida.

Esto implica una radicalizaciéon y transformacion de la medicalizacion hacia nuevos
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procesos de medicamentalizacion (suministrar un farmaco como principal alternativa),
con intervencion de actores sociales resignificados en nuevos escenarios. Es por ello que
este trabajo focaliza las experiencias de familias de nifios/as que hayan sido
diagnosticados/as de Trastorno del Espectro Autista en el conglomerado urbano Santiago
del Estero - La Banda, 2022/2023.

En relacion con el concepto de familias, retomo los desarrollos de Cicerchia
(1998) quien propone concebir la familia como un sujeto historico, que forma parte de un
contexto sociocultural determinado. Para definirla, utiliza el concepto de formas
familiares, como hecho demografico, econdmico, politico y social: un conjunto de
vinculos humanos, que es -por lo tanto-, también cultural, que implica el proceso de
agencia, en tanto posibilidad de tomar decisiones en marcos estrechos de relaciones en la
estructura social, donde las formas familiares van creando las posibilidades para el
conjunto social: los individuos se mueven en una trayectoria de acuerdo a diversos
factores internos y externos. En este sentido, Silveti (2019) sugiere la importancia de las
familias y sus comunidades en los procesos de atencion en salud o algo asi, porque la
imortancia por si misma no se entiende, ya que es solo a través de estos conjuntos sociales
que se logra constituir una demanda para llegar a una consulta y recibir tratamiento que
involucra a las infancias. Es también a través de la lectura de ciertos datos familiares, que
se llega a comprender aquellas circunstancias que producen una irrupcion patologica y
sus formas de mantenimiento, las condiciones a partir de las cuales se instalan problemas
en la salud; y solo a partir del trabajo articulado es posible pensar en su transformacion,
a partir de considerar “la familia como sistema abierto, cuyos elementos y componentes
-su estructura y dindmica- estdn en la base de la explicacion de algunos matices
fundamentales bajo los cuales se presentan los PSEA en la infancia” (Bronfman, 2001
pag.69).

Para explicar el concepto de TEA, utilizo el DSM 5 (Psychiatric Association,
2013), manual que agrupa los criterios aludiendo al déficit persistente en los dominios de
la comunicacion y la interaccion sociales en distintos contextos y con esto marca un
cambio conceptualmente importante ya que en las versiones anteriores, el TEA se
encontraba dentro de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), sin
especificacion. En este sentido, los nifios y nifias que lo padecen comprenden una serie
de alteraciones graves que afectan a la interaccidon social, el comportamiento y la

comunicacion desde los primeros afios de la infancia (Frith, 2003).
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El recorte etario que propongo en este trabajo, focaliza en familias de nifias y
nifios con diagndstico de TEA en primera infancia, las definiciones de esta etapa varian
en los diferentes paises y regiones, segun las tradiciones locales y la forma en que estan
organizados los sistemas de ensefianza privada. En algunos paises la transicion de la etapa
preescolar a la escolar ocurre a los 6 afios. En consecuencia, el Comité de los Derechos
del Nifio propone como definicion adecuada para primera infancia el periodo
comprendido desde el nacimiento y primer afo de vida, pasando por el periodo preescolar
y hasta la transicion al periodo escolar’. En Latinoamérica varios paises han adoptado una
definicion de la primera infancia dependiendo de sus realidades, contextos y sobre todo
la forma de organizar los ciclos de educacion: politicas publicas de proteccion integral
dirigidas a la primera infancia. 2012. Resulta importante destacar que si bien existen
diversas definiciones de primera infancia, (Del Nifio 2005, Peirano 2019), este trabajo se
apoya en lo propuesto por el Plan Regional de Atencion Integral a la Primera Infancia
(PRAIPI) considera la primera infancia como una etapa del ciclo vital que comprende el
desarrollo de los nifios y nifias, desde el momento de su concepcién hasta su incorporacion
al sistema escolar en el nivel primario.* A lo que agrego la propuesta de Levin (2008,
2014, 2017, 2019, 2020), de no considerar solo el desarrollo cerebral es lo escencial en
los primeros afios de vida del nifio o nifia, también los desarrollos psicomotores en donde
intervienen la plasticidad neuronal y simbdlica, centrales para la constitucion psiquica del
sujeto.

4.2 Metodologia

La metodologia de este trabajo es de disefio cualitativo, porque son los que
permiten conocer y comprender experiencias singulares. Sumado a ello, la perspectiva
fenomenoldgica me permitird, descubrir y comprender los fenomenos desde la vivencia
de las propias familias, esto implica construir conocimiento inductivo desde la realidad
percibida por las personas entrevistadas (Minayo, 2018). Segun Frias (2018), esto es
posible por medio de la relacion epistémica sujeto — sujeto en donde se construye
conocimiento a partir de la intersubjetividad planteada y discutida por los actores que
hacen la investigacion. Es por ello que el objeto de estudio de esta investigacion es

pertinente al enfoque fenomenologico en general y en la fenomenologia de la salud en

3 Comité de los Derechos del Nifio Observacion General No.7 Realizacion de los derechos del nifio en la
primera infancia. 2005

4 Secretaria de la Integracion Social Centroamericana. Plan Regional de Atencién Integral a la Primera
Infancia
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particular, ya que dicha teoria segun Castro (2010) hace hincapi¢ en la experiencia
subjetiva de los enfermos, cuidadores, familiares, personal de salud, entre otros, donde
los conceptos de motivos, sentidos, fines, actos se refieren a cierta “estructura de la
conciencia” a cierto ordenamiento, de todas las experiencias en el tiempo interior, a cierto
tipo de sedimentacion (Castro, 1974, pag. 5). En este sentido, la fenomenologia es
sensible a la problematica desatada en torno al mundo de la vida ya que destacar el sentido
que envuelve lo cotidiano, el significado del ser humano, es decir, la experiencia que
somos (Frias, 2018). Los conceptos de motivos, sentidos, fines, actos se refieren a cierta
“estructura de la conciencia” a cierto ordenamiento, de todas las experiencias en el tiempo
interior, a cierto tipo de sedimentacion (Schutz, 1974, pag. 5)

Es por ello que la investigacion tendra caracter exploratorio descriptivo-
interpretativo que permita un abordaje riguroso de las experiencias subjetivas, desde la
perspectiva de la fenomenologia sociologica. Esta mirada, implica analizar las
experiencias singulares y es posible estudiarlas objetivamente valiéndonos de la
materialidad discursiva de las mismas y comprendiendo la carga de sentidos que estas
representan como expresiones de procesos sociales mas amplios. Para ello, la
cientificidad propuesta por Schutz (2011) debe adecuarse a varios postulados de los
cuales los dos més importantes son: el postulado de la coherencia logica y el postulado
de la interpretacion subjetiva. De este modo, la propuesta trata de indagar los modos en
que se construyen sentidos y significados a través del discurso, en la complejidad en que
¢éstos ocurren situados historicamente (Ledn & Montero, 2015; Souza Minayo, 2010).

Trabajare sobre la identificacion y andlisis de experiencias de familias que hayan
participado en procesos de construccion de diagnosticos de TEA de alguno de sus
miembros en primera infancia como poblacion del estudio, teniendo en cuenta las
dimensiones descriptas, se construird una muestra de acuerdo a criterios de bola de nieve
y saturacion tedrica (Martinez Salgado, 2012) de acuerdo a los siguientes criterios de
inclusion/exclusion, familias que residan en Santiago del Estero, Capital y La Banda, con
nifios/as menor de 5 afios, que hayan recibido el diagndstico de TEA y formado parte de
este proceso en una institucion publica.

Las técnicas de recoleccion de datos corresponden fundamentalmente a
entrevistas en profundidad, entendidas como reiterados encuentros cara a cara entre el
entrevistador y los informantes, dirigidos hacia la comprension de las perspectivas que
tienen los informantes respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal y como las

expresan con sus propias palabras. (Taylor & Bogdan, 2008), en este trabajo, seran
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realizadas a las familias (fuentes primarias), en articulacion con analisis documental
acerca de documentos de organismos internacionales sobre el tema y estadisticas
mundiales, nacionales y locales (fuentes secundarias) de acuerdo a un criterio de
factibilidad de acceso. Para llegar a ¢l, me propongo una reconstruccion de las
trayectorias de las familias que atravesaron dichos procesos, partiendo de describir los
motivos que propiciaron hacer la consulta relacionada a un posible diagnostico de TEA
y quienes alentaron a realizarla, qué sucedi6 luego de realizada la consulta en relacion a
los cambios y continuidades que esta situacion implica en la vida cotidiana y en la
construccion de sentidos y significados que le atribuyen al diagndstico de TEA. En este
sentido, resultara necesario identificar los obstaculos presentes en los procesos de
diagnéstico de TEA y también, caracterizar las estrategias y resignificaciones que
producen las familias respecto del diagndstico de TEA.

El procedimiento levaré a cabo al momento de realizar las entrevistas sera solicitar
autorizacion al entrevistado para efectuar grabacion y registro de la misma, para luego
proceder a desgrabar y asi poder transcribir y realizar el analisis de lo que emerge en el
discurso. Es por ello que se trabajard con consentimiento informado para la participacion
que garantizara la confidencialidad, el uso académico de los datos y el anonimato.

En cuanto a la estrategia de analisis propongo la narrativa desde lo trabajado por
Gonzalez Rojas (2016), ya que la esta resulta util para la comprension del proceso salud-
enfermedad, debido a que pone énfasis a la forma en que las personas piensan, viven,
afrontan, reconfiguran su historia biografica o replantean nuevas alternativas de vida en
relacion al padecer. En este sentido, la construccion de narrativa es la principal propuesta
epistemologica de los conocimientos situados segun lo planteado por Goikoetxea &
Fernandez (2014), ya que, a través del conocimiento narrativo (Bruner, 2022), construido
a partir de las historias de experiencias vividas, y de los significados creados, es posible
comprender la ambigiiedad y complejidad de las vidas humanas, asi como retar las
visiones tradicionales de verdad y de conocimiento. Siguiendo esta linea, Rojas (2016),
propone que en la narrativa encontraremos respuestas para entender como el enfermo, la
familia o la red social responden a los sintomas y a la discapacidad. La experiencia del
padecimiento explica el sentido comun del grupo social, pero al mismo tiempo la angustia
causada por los procesos fisiopatoldgicos. Azkue (2014) sugiere que la importancia,
ademas, radica en la posibilidad de observar la tensioén entre narrativas dominantes, que
pueden servir para silenciar o invisibilizar historias que no encajan o salen de la norma.

A su vez, en consonancia con lo propuesto de una investigacion con enfoque situado,

Ensenada, provincia de Buenos Aires, 5,6 y 7 de diciembre de 2022
ISSN 2250-8465 - web: http://jornadassociologia.fahce.unlp.edu.ar/



Xl Jornadas de Sociologia de la UNLP:
Sociologias de las emergencias en un mundo incierto

Pujol (2003) refiere que los conocimientos situados son lugares semidticos y materiales
desde los cuales nos relacionamos con aquello que experimentamos, que, lejos de
representar una realidad fuera de nosotros mismos, son producto de la relacion entre quien
investiga y aquello investigado. Como refiere Rojas (2016), importan tanto la voz del
narrador como la del investigador, ya que ambos se dirigen y orientan a la profundidad
de la narrativa.

A nivel técnico, el anélisis del texto lo realizaré desde lo propuesto por Ledn &
Montero (2003), quienes sugieren atender el conjunto de sus caracteristicas,
secuencialidad, trama y dimension social. Los autores sugieren focalizar en la dimension
temporal de los hechos o eventos narrados, desde un tiempo subjetivo y no cronolégico,
es decir, el tiempo del narrador. Posteriormente, considerar la trama (todo aquello que
mantiene conexion entre principio y final) de la narracion, es decir, el relato como un
todo. Y por tltimo, su dimension social, ya que las narraciones son relatos que se cuentan

en circunstancias de interaccion social, y sus repercusiones son individuales y grupales.

5. Probables aportes de los resultados con referencia al desarrollo regional y/o el

incremento de conocimiento

En términos de aportes al conocimiento, este proyecto busca construir saberes a
la articulacidon entre conocimientos, practicas que integren las caracteristicas propias de
la infancia como parte singular del ciclo vital relacionada y articulada a contextos
sociohistoricos especificos y como los factores que inciden en los desarrollos de las
infancias y sus familias se articulan también a cuestiones sociales, econdmicas, sanitarias,
y lo modelos de atencion.

Por otro lado, en relacion a las practicas, los resultados que se puedan construir
con esta propuesta permitan comprender con mayor profundidad las dindmicas que
ocurren en la atencidon en infancias y se puedan mejorar la calidad de atencion,
considerando lo singular de cada proceso, sobre todo los referidos a la mercantilizacion
de la salud y medicalizacion.

Respecto a la vacancia de los estudios locales, esta investigacion se presenta como
una posibilidad de explorar dimensiones situadas que revelan las formas en que se
concreta el desarrollo de las infancias en contextos especificos que estan articulados desde
una gran desigualdad social, histérica como la provincia de Santiago del Estero en

contraste con las leyes de Proteccion integral de nifios y nifias.
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Por ultimo, la produccion de conocimiento en materia de infancias permita
construir politicas publicas con enfoque situado que atiendan a la singularidad de los
territorios y a las caracteristicas de esta etapa del ciclo vital y que sean mas acordes a los
limites y potencialidades que se concretan materialmente en las realidades de la vida
cotidiana.

6. Resultados preliminares
En la exposicion se profundizara en los datos que se pudieron recabar hasta el momento,
los cuales se vinculan a:
- Las familias y sus trayectorias: Sentidos y significados que constituyen la
experiencia del diagnostico a partir de 3 categorias de familias identificadas.
- Diagnéstico, tratamiento y sus obstaculos (Y la relacion de esto con los PSEAC)
- Estrategias y resignificaciones de las familias respecto del diagnostico
7. Futuras lineas de investigacion

Se considera importante indagar en la experiencia de los profesionales que intervienen
en estos procesos
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