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Sin dudas el sector de la discapacidad fue uno de los más golpeados y vulnerables ante la crisis provocada por el COVID-19.

Las instituciones tuvimos que adaptarnos a realidades impensadas y abrirnos hacia nuevos paradigmas de funcionamiento.

Nada indica que los tiempos por venir presenten menos desafíos. ¿Tendremos que acostumbrarnos a construir desde la falta de

certezas? ¿Qué aprendizajes hemos internalizado en estos últimos dos años?

Apuntes post confinamiento

Desafíos institucionales, ¿es posible

crear desde la incertidumbre?

El síndrome de los

espasmos infantiles

Informe en páginas 8 a 11

Este síndrome es una de las tantas

enfermedades raras. A su vez, se

ubica dentro de las epilepsias y,

dentro de ellas, entre las

catastróficas. De aparición

temprana, tiene un alto grado de

mortandad antes de los 3 años.

Aunque quedan secuelas en el 75%

de los casos y no existe cura, hay

distintas intervenciones que pueden

ayudar a aliviar los síntomas.

Informe en páginas 4 a 7



24 EL CISNE24 EL CISNE24 EL CISNE24 EL CISNE24 EL CISNE

Desde que el mundo entero

se declarara en emergencia

sanitaria a raíz de la pande-

mia del COVID-19 nos en-

contramos enfrentando como

humanidad una sucesión de

crisis que también se expre-

san a nivel económico, polí-

tico, social y desde la pers-

pectiva de los derechos hu-

manos. La pandemia ha exa-

cerbado las ya existentes des-

igualdades sociales y fragili-

zado los colectivos más vul-

nerables, como el de las per-

sonas con discapacidad. Aun-

que hemos dejado atrás el

doloroso periodo de confi-

namiento social, la solución

definitiva todavía es lejana y

a la tragedia sanitaria y sus

emergentes se han sumado

conflictos bélicos de gran

magnitud y catástrofes am-

bientales alrededor de todo el

planeta.

Pararse de cara al futuro

puede resultar muy intimi-

dante, corremos el riesgo de

quedar paralizados e impo-

tentes, fantaseando con solu-

ciones mágicas o nostálgicos

por una realidad que ya no

volverá. En muchos sentidos

hoy somos otros, debemos

asumirlo y estamos llamados

a crear nuevas formas de vin-

cularnos, acompañarnos y

construir comunidad. ¿Pero

por dónde empezar?

Somos conscientes de que

las instituciones que acompa-

ñamos a personas con disca-

pacidad enfrentamos desafíos

de enorme complejidad en el

contexto de pandemia, que en

muchos casos comprometie-

ron el funcionamiento, inclu-

so empujando al cierre.

Acompañamos la desorienta-

ción y desesperación de las

familias, fuimos sostén y

contención de muchos de

nuestros concurrentes y tuvi-

mos que adaptarnos a cam-

bios impensados en muy

poco tiempo, sin ningún apo-

yo externo o políticas de res-

paldo. Si miramos hacia atrás

la gesta fue enorme. Un ca-

mino posible hacia nuevas

formas de funcionamiento

quizás lo encontremos ha-

ciendo conscientes los apren-

dizajes llevados a cabo en

estos últimos y desafiantes

años. Aquí compartimos

nuestro proceso como Cen-

tro Educativo Terapéutico

(CET).

Un repaso

de lo vivido

Desde el pase progresivo

del confinamiento y la virtua-

lidad al regreso a la  presen-

cialidad surge un análisis des-

de dos perspectivas. En rela-

ción al ámbito institucional y

los equipos de trabajo aca-

rreábamos un gran hartazgo

por el aislamiento y la mo-

dalidad “home office”. A

pesar de todas las medidas

tomadas para “entibiar la

pantalla” e inyectar  sentido

en las intervenciones remo-

tas, se sentía claramente que

ya no se podía seguir soste-

niendo nuestra labor terapéu-

tica, necesitábamos el con-

tacto con el otro. Pero aquí

apareció la primera contra-

dicción, porque si bien había

muchas ansias por retomar la

presencialidad cuando llego

el momento de encontramos

también aparecieron los mie-

dos, miedos de ese OTRO

que se volvía un posible

agente de contagio.

Esta realidad nos llevó a

poner la angustia en palabras

y abrir espacios para compar-

tir lo que nos pasaba, ya que

en mayor o menor medida

todos estábamos sintiendo

algo parecido: muchas ganas

de estar juntos pero acarrean-

do una sensación de fragili-

dad. La única salida clara en

conjunto, formando un círcu-

lo que nos contenga, un abra-

zo sin tocarnos que nos dio

la posibilidad de ir sortean-

do esta situación. El cierre de

dicho proceso vino de parte

de nuestros concurrentes y su

disposición al encuentro, que

una vez más nos fue mostran-

do el camino. Desde ellos

observamos como al traspa-

sar la puerta parecía que el

tiempo no hubiera transcurri-

do, como si nunca hubiera

sucedido una pandemia, vol-

vían a su LUGAR.

Sin embargo, con el correr

de los días, comenzaron a

aparecer las secuelas del con-

finamiento, Al volver a la

pseudo rutina, ya que en un

principio se dio en horarios

acotados y por burbujas, los

efectos del aislamiento se hi-

cieron sentir enseguida. Co-

menzaron a aparecer distin-

tas conductas disruptivas que

fueron trabajadas interdisci-

plinariamente y por supues-

to, con cada una de las fami-

lias. Fue necesario un traba-

jo mancomunado para enten-

der esta nueva realidad, en la

cual no podíamos tocarnos y

nos mirábamos detrás de un

barbijo.

 Las propuestas de trabajo,

las planificaciones y los es-

pacios terapéuticos fueron

readaptados una vez más y el

objetivo transversal fue el

reencuentro, la vinculación.

Los aspectos generales que

más necesitaron de interven-

ciones fueron:

• El sostenimiento de los rit-

mos diarios.

• Las Actividades de la vida

diaria, en especial la alimen-

tación, donde nos encontra-

mos con muchos concurren-

tes con sobrepeso producto

de la vida sedentaria y las al-

ternaciones de las dietas.

• El espacio: estar dentro del

gabinete fue muy difícil para

algunos concurrentes, que-

rían salir al patio constante-

mente.

• El uso de barbijo o mas-

cara: si bien la mayoría tenía

el hábito adquirido gracias al

acompañamiento a través de

tutoriales y asistencia fami-

liar, hubo que reforzar el tra-

bajo para su uso en la insti-

tución.

• El encuadre de trabajo:

volver a trabajar en las me-

sas.

Dentro de la población que

asiste a Tobías pudimos per-

cibir algunas problemáticas

diferenciadas por edades.

Para los jóvenes que concu-

rren a los grupos ocupacio-

nales los conflictos rondaron

en torno a la adaptación a la

rutina institucional, ya que

luego de un año y medio o

dos años, en algunos casos,

debían recuperar sus espacios

individuales, con horarios

diferentes a los de sus hoga-

res, y con personas que, si

bien eran conocidas, hacía

mucho tiempo que no veían

o con las cuales solo se veían

a través de una pantalla. Para

ello las estrategias implemen-

tadas tuvieron que ver con el

respeto por los procesos in-

dividuales y las circunstan-

cias particulares de cada con-

currente. Trabajamos con sus

familias para acompañarlos y

brindarles pautas de organi-

zación, reforzando las con-

sultas médicas no realizadas

en pandemia, etc.

Al inicio se trabajó el re-

fuerzo de los vínculos, tanto

con los profesionales como

con los compañeros. Luego

en una segunda instancia se

apuntó a la realización de  las

actividades ocupacionales.

Varios concurrentes debido a

las circunstancias particula-

res de sus familias (padres

añosos, ausencia de acompa-

ñamiento, poco sostén de ta-

lleres virtuales debido a cues-

tiones tecnológicas o familia-

res) no realizaban todas las

actividades que se planteaban

de manera virtual, por lo cual

hubo que reconducirlos a la

rutina del trabajo, eviden-

ciándose falta de motivación

o interés por momentos.

En el  caso de los niños y

adolescentes que asisten a los

grupos de Pedagogía lo pri-

mero a tener en cuenta es que

el paso del tiempo dio cuen-

ta de los cambios transcurri-

dos, especialmente en sus

cuerpos: su altura, sus faccio-

nes, su temperamento, sus

miradas. Esto no fue senci-

llo con algunos de ellos.

La vuelta se dio de forma

irregular, no todos, no todo

el tiempo, con un solo orien-

tador, así de dispar y hetero-

géneo fue el desafío. Cada

uno mostró su resiliencia y

lentamente pero con firmeza

volvieron a su lugar. En este

sentido la evolución respec-

to de los planes de tratamien-

to, en algunos fue muy bue-

na y en otros todavía estamos

tratando de sanar de alguna

manera las consecuencias del

confinamiento. Para ello in-

tensificamos el enfoque in-

terdisciplinario con el equi-

po de profesionales, con los

profesionales externos, con

las familias y optimizando las

colaboraciones con los acom-

pañantes terapéuticos dentro

y fuera del CET. El trabajo

en red, que antes era una as-

piración o un ideal, se volvió

una necesidad y una platafor-

ma indispensable de aquí en

adelante. Aprendimos que

nadie sale solo y el alcance

de una institución no se defi-

ne entre las paredes que la

delimitan.

De alguna manera cada uno

de estos desafíos nos permi-

tió desarrollar una nueva es-

cucha del otro atravesada por

Sin dudas el sector de la discapacidad fue uno de los más

golpeados y vulnerables ante la crisis provocada por el

COVID-19. Las instituciones tuvimos que adaptarnos a

realidades impensadas y abrirnos hacia nuevos paradigmas de

funcionamiento.  Nada indica que los tiempos por venir

presenten menos desafíos. ¿Tendremos que acostumbrarnos a

construir desde la falta de certezas? ¿Qué aprendizajes hemos

internalizado en estos últimos dos años?

Apuntes post confinamiento

Desafíos institucionales, ¿es posible  
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 crear desde la incertidumbre?

una fuerte experiencia en co-

mún, una nueva plástica so-

cial alentada por una com-

prensión de la vulnerabilidad

que nos atravesaba y la con-

fianza puesta en la fuerza que

surgía de la cohesión grupal.

Con paciencia, sintiéndonos

y acompañándonos comen-

zamos a notar una gran dife-

rencia después del mes de

septiembre de 2021 que nos

permitió volver a la presen-

cialidad completa. Regresar

al verdadero ritmo institucio-

nal hizo que tengamos nue-

vamente una estructura y eso

modifico notablemente la

conducta y el ánimo de los

concurrentes. Por otra parte

nos permitió volver a imple-

mentar las planificaciones

completas. ¿Pero quiere de-

cir esto que volvimos a la vie-

ja normalidad? Demasiados

signos indican que los anti-

guos esquemas ya no logran

contenernos y que nuestra

creatividad será demandada

una y otra vez. En esto, to-

das las instituciones del sec-

tor tenemos una gran expe-

riencia a prueba de todo.

El trabajo continúa

Frente a los condicionantes

de esta época reivindicamos

las potencialidades y las for-

talezas de los dispositivos

institucionales que desde

hace décadas venimos lle-

vando adelante nuestra tarea

frente a una continuidad de

escenarios adversos pre pan-

démicos sin dejar nunca de

trabajar por una inclusión

real y sostenible.

Pudimos estar a la altura de

este enorme desafío porque

como CET trabajamos desde

la incorporación de conoci-

mientos y aprendizajes de

carácter educativos a través

de metodologías, enfoques y

técnicas terapéuticas. Es de-

cir la unión de una mirada

pedagógica-ocupacional y

terapéutica, enfocándose en

las necesidades del niño, del

adolescente y del joven con

discapacidad. Un abordaje

interdisciplinario que piensa

al concurrente desde una do-

ble vía, de adentro hacia

afuera, de lo individual a lo

grupal.  Y además desde un

plan de tratamiento dinámi-

co, que siempre esta tras la

búsqueda  del mayor poten-

cial de cada individualidad.

Como CET promovemos la

adquisición de autovalimien-

to, el trabajo constante y per-

sistente en cuestiones de

AVD, que propician aún más

la independencia; la promo-

ción de ámbitos de sociabili-

dad, de pertenencia a un lu-

gar, respetando intereses y

posibilidades; el encuentro

con el otro que me mira, no

desde un lugar de saber, sino

desde un lugar de construc-

ción conjunta. Contar con

áreas delimitadas en función

de las actividades pedagógi-

cas y ocupacionales con ase-

soramiento y supervisión de

un equipo clínico como tam-

bién con planes de tratamien-

tos que incluyen terapias in-

dividuales y grupales según

evaluaciones pertinentes, y la

comunicación permanente

con los profesionales exter-

nos, las familias y los cuida-

dores, fue un trabajo muy

intenso de interacción y co-

ordinación sobre el cual pu-

dimos apoyarnos cuando al-

rededor todo se sacudía.

Esta mirada integral del pa-

ciente, que abarca identificar

las necesidades de la familia

y de sus vínculos más cerca-

dos, colaborando en diferen-

tes aspectos que hacen a la

cotidianidad del concurrente

fue crucial al momento de

sortear las problemáticas que

significaron el aislamiento

social y la pérdida de víncu-

los y espacios propios.

La pandemia nos mostró

que inclusión y especificidad

no son incompatibles. Apren-

dimos la importancia de que

las personas con discapaci-

dad cuenten con instituciones

que no solo les brinde un plan

de tratamiento acorde a sus

necesidades, sino que tam-

bién opere como medio exo-

gámico, proveyendo conten-

ción, vinculación, ritmos,

rutinas ordenadoras, respeto

por las singularidades.

La pandemia nos enseñó y

nos enseña el verdadero sen-

tido del encuentro, el verda-

dero sentido del trabajo en

equipo y de la interdiscipli-

na, y la posibilidad de reali-

zar una red de trabajo que

sostuvo la prestación en es-

cenarios a priori inviables

como el de la virtualidad.

Nos enseñó a apoyarnos en

nuestros compañero/as de

trabajo, en el equipo clínico

que también logro acompa-

ñar los procesos del personal.

Nos ayudó a entender que

desafíos de esta magnitud los

superamos todos juntos, po-

niendo cada uno su granito de

arena y su mirada.

Invitamos a que cada insti-

tución pueda revisar y visua-

lizar su propio recorrido en

pandemia porque segura-

mente podrán hallar logros

significativos e hitos que ne-

cesitan ser concientizados e

integrados a la labor diaria.

Es allí donde podremos en-

contrar las capacidades para

seguir construyendo encuen-

tro más allá de la incertidum-

bre que nos plantean los

tiempos vividos y por vivir.

Lic. Liliana Menéndez

Lic. Cintya Clausel

y Equípo Clínico de

Fundación Tobías


