El autismo en medio del nuevo SARS

Juan Pablo Montero

Introdugdo: O autor de esta reflexdo é um aluno de Colémbia que chegou no Brasil em fevereiro durante
Carnaval para iniciar seu estdgio sanduiche de doutorado no Programa de Péds-Graduagdo em
Antropologia Social, UFSC. Estd realizando seu doutorado em antropologia na Universidad de los Andes,
orientado por Professor Carlos Uribe. Como fago parte do comité de orientagdo de Juan Pablo, um estdgio
no Brasil foi considerado uma excelente oportunidade de conhecer outra realidade académica e também
de receber orientagdo presencial de mim. Juan Pablo passou as primeiras duas semanas em adaptagdo a
este contexto bastante diferente de seu pais - buscando lugar adequado para morar, entregando seus
documentos para poder usufruir das facilidades da UFSC (biblioteca, restaurante, etc.) e decidindo que
disciplina para cursar. Eu tive somente uma oportunidade de encontrar com ele antes da UFSC fechar e
todos fomos instruidos a ficar em casa. As expectativas e possibilidades de seu tempo em Floriandpolis
ficaram frustradas, mas durante o tempo que estava conosco, ele continuou escrevendo sua tese e
encontrando comigo virtualmente. O que segue é a primeira versdo do capitulo final de sua tese sobre
autismo. Ele fez o melhor possivel de uma experiéncia frustrada. Agora finalmente conseguiu marcar um
voo humanitdrio para seu pais natal, e perdemos a oportunidade de lhe conhecer melhor.

Floriandpolis, Esther Jean Langdon

En el siguiente escrito llevaré a cabo una reflexién sobre el coronavirus y su
relacién con mi proyecto de tesis doctoral, que trata sobre el Trastorno del Espectro
Autista (TEA). Este sindrome se caracteriza por presentar problemas en la
interaccidn social e intereses restrictivos y repetitivos, lo que produce divergencias
en la relacion del sujeto con su entorno. Cabe destacar que el autismo afecta a sujetos
muy diferentes entre si, desde personas sin lenguaje hasta estudiantes universitarios
con éxito en sus carreras .

Alo largo de las dos décadas pasadas han surgido en paises Colombia y Brasil
instituciones de padres y madres que pretenden visibilizar el autismo para mejorar
la vida de sus hijos, al garantizarles educacidén escolar e inclusion laboral. Dicho
centros estan en constante contacto con los expertos en biomedicina, psicologia y
derecho, lo que les permite luchar por el reconocimiento de las personas con TEA en
los contextos escolares y en los centros de trabajo. La institucién mas importante de
padres y madres en Colombia se llama la Liga Colombiana de Autismo (LICA), que es
encabezada por una madre de un joven con autismo no verbal, el nombre de ella es
Betty Roncancio. Uno de los objetivos de la LICA es tener incidencia politica, pues para
la institucién es necesario crear politicas ptblicas que permitan la inclusién de las

personas con autismo. Igualmente, este centro congrega a las personas con TEA, de



ahi que en el 2016 se haya creado un grupo llamado Taller de Habilidades, lugar en el
cual los chicos con autismo hablan sobre sus vivencias cotidianas y comparten sus
intereses.

Alo largo de mi tesis llevé a cabo mi trabajo de campo etnografico asistiendo
a diversas actividades elaboradas por la LICA; también tuve contacto con una madre
llamada Monica Vidal, quien es activista del movimiento de la neurodiversidad,
corriente que entiende al autismo como una diferencia mas, no como una patologia.
Dicha persona no trabaja con la LICA, pero es muy activa redes sociales, pues en estos
medios se opone a las terapias que reprimen a los sujetos autistas, como la terapia
conductual, que le impone conductas a los chicos y chicas con TEA.

Todas las personas con las cuales llevé a cabo trabajo de campo han hecho
reflexiones politicas durante la pandemia, las cuales relataré a continuacion. Por ello,
primero describiré cémo entiendo el momento politico actual a partir de la
descripcion de algunas técnicas de gobierno que se han desplegado en los ultimos
meses; luego mostraré la posicién de la directora de la LICA con respecto a las
diferentes acciones estatales que se han ejecutado; después hablaré de los problemas
que trae consigo la cuarentena; por ultimo mostraré las reflexiones sobre el triaje
meédico y la subjetividad a partir de la opinion de Ménica y los chicos del Taller de
Habilidades. El objetivo de este escrito es describir algunas luchas politicas de hoy en

dia con base en las vivencias de las personas con TEA y las familias de las mismas.

El momento historico actual

La gripe espafiola acabd con al menos el 2,5 por ciento de la poblacién mundial (entre
50 y 100 millones de personas) entre 1918 y 1920 (Spinney, 2017). Quienes murieron
a causa de este virus, conocido técnicamente como H1N1, terminaron ahogados por
una terrible neumonia (BBC, 06/1/2018). En distintos paises hubo grandes
cantidades de fallecidos, como, por ejemplo, en Colombia, en donde Laureano Gémez

informé sobre la falta de sepultureros para enterrar a todos los muertos:

El problema se ha agravado por los sepultureros unos estdn enfermos, otros se han muerto
en el oficio, no se consigue quien quiera hacerse cargo de él y segiin dicen, hay momentos en



que mas de cien cadaveres esperan regados en los corredores de las bévedas que los pongan
bajo la tierra (El Tiempo, 13 /4/ 2020).

No obstante, en algunos paises, como Estados Unidos, los medios de
comunicacion no informaron de manera muy amplia sobre este virus, pues la prensa
no cubrié a cabalidad la letalidad del HIN1, debido a que habian mayor interés en
informar sobre la Primera Guerra Mundial (Spinney, 2017). Sin embargo, en Espafia,
los periddicos si cubrieron a este nuevo agente patégeno, de ahi el nombre de la gripe
espafiola. El HIN1 de aquel entonces tal vez acab6 con mas vidas que las dos guerras
mundiales juntas, pero, como dice Spinney (2017) , para estas personas no hubo
museos ni monumentos que las recordasen.

102 afos después aparecid un agente patogeno en la ciudad de Wuhan, capital
de provincia de Hubei, su nombre es el SARS- COV-2. Este virus colaps6 con la red
hospitalaria de dicha ciudad a mediados de enero, lo que obligé al gobierno chino a
crear dos hospitales en 10 dias (Holland & Lind, 8/2/2020). Igualmente, el nuevo
virus se expandi6 mas alla de las fronteras del gigante asiatico, lo que produjo caos
en el resto del mundo. Ahora bien, a pesar de ser hasta el momento menos letal que
la HIN1 de 1918, dicho agente ha centrado toda la atenciéon de los medios, los
gobiernos y el personal médico.

Esta situacion ha generado el despliegue de diferentes técnicas de gobierno
para controlar al nuevo virus, que comenzaron en la ciudad Wuhan. En aquella region
el Partido Comunista Chino (PCH) llev6 a cabo una cuarentena de mas de tres meses
con diversos controles sobre la poblacion, como, por ejemplo, camaras de vigilancia,
restricciones en el desplazamiento de las personas y aplicaciones de celular que
posibilitaron identificar y monitorear a las personas diagnosticadas con la Covid-19,
enfermedad causada por el nuevo coronavirus (Vidally, 13 /4/ 2020). Corea del Sur,
por su parte, hizo una gran cantidad de pruebas diagnosticas y al mismo tiempo
monitoreo a los enfermos por aplicativos de celular (BBC, 16/3/2020). Asi, la policia
cibernética en los paises de Asia del Pacifico mostré6 una gran capacidad para

controlar la pandemia.



No obstante, en Europa y Norteamérica la situaciéon cambi6 totalmente, debido
a que paises como Espafia e Italia colapsaron hospitalariamente y sus muertos se han
contando por decenas de miles (Angel Medina, 7/04/2020). En estos lugares no hubo
vigilancia excesiva, pues las cuarentenas nunca fueron totales, los testeos empezaron
de forma tardia y no hubo el mismo control a través de internet (Crobu/13/03/2020).
El virus fluy6 libremente gracias a la falta de técnicas de regulacion de la poblacidn,
lo que ha ocasionado, hasta el momento, decenas de miles de muertes en potencias
como Estados Unidos.

De esta manera, la Covid-19 evidencio las diferencias entre las técnicas de
control asiaticas y los métodos europeos y estadounidenses, lo que podra definir el
curso del siglo XXI. Hoy en dia existe una tension a nivel mundial entre el control
estatal, que algunos llaman totalitarismo, y los gobiernos liberales, que priorizan la
libertad de los sujetos, independientemente de si sus vidas estdn en riesgo. Las
técnicas que permitan dominar el nuevo SARS podran convertirse en el paradigma de

gobierno de este siglo.

El momento actual y las ciencias sociales

En la actualidad existen diversas posturas en las ciencias sociales sobre la pandemia.
Agamben (2020), por ejemplo, considera que la Covid-19 es un estado de excepcion
mas, caracteristico de las sociedades modernas, pues es una excusa para reprimir a
los sujetos. De esta manera, el pensador italiano se encuentra mas preocupado por la
libertad que por la mortalidad del virus, pues, segun €], 1a letalidad de la Covid-19 no
es muy alta, tan solo es del cuatro por ciento.

Otros puntos de vista analizan las crisis ocasionada por el nuevo coronavirus
y las alternativas que esta genera. Zizek,(2020) , por ejemplo, entiende este patégeno
como un golpe mortal al sistema capitalista, pues detuvo la producciéon de grandes
medios, como la industria automotriz, lo que puede generar nuevas formas de
solidaridad, debido a los cambios en nuestro sistema de vida. Por su parte, Byung Chul

-Han (2020) es mas pesimista al respecto, pues desde su punto de vista esta es una



oportunidad perfecta para que los Estados con mayor control sobre la poblacién,
como China, promuevan su modelo totalitario.

A su vez, David Harvey (2020), urbanista marxista, mostr6 su asombro por la
manera en la cual los Estados que han utilizado técnicas no liberales han manejado la
crisis de manera efectiva; también mencioné la precariedad de los trabajadores que
se encuentran expuestos a la Covid-19, como los profesionales de la salud, quienes
trabajan en los supermercados, los domiciliarios y quienes trabajan en los
restaurantes, pues estas labores les impiden a las personas quedarse en casa.
Asimismo, Noam Chomsky consider6 que esta crisis se pudo evitar, pero el desinterés
de las compafiias farmacéuticas impidi6é un desarrollo efectivo de una vacuna contra
el SARS-1, que surgid en el afio 2003, lo que hubiese permitido controlar de manera
mas eficaz este segundo agente patégeno (Magdaleno 22/04/2020).

Todos estos escritos abren la posibilidad de pensar nuevos ejercicios del poder
en la actualidad. El Estado al parecer esta volviendo a ser un ente que controla los
intereses particulares a partir de la voluntad general, que en los tiempos de la Covid-
19 esla vida de la poblacion. Desde la posicion de algunos pensadores, como Miller &
Rose (2008), el Estado estaba perdiendo su participacién durante este siglo, debido a
su poca intervencion en el campo econdmico y en la vida cotidiana de las personas.
No obstante, esta situacion puede cambiar con los nuevos ejercicios del poder

desarrollados durante la pandemia.

La experiencia de la Covid-19

“Bueno muchachos, despiddamonos de Juan Pablo, él se va para Brasil”, fueron las
ultimas palabras de la psic6loga de la LICA antes de dirigirme al pais mas poblado de
Sudameérica por cuestiones académicas. A lo largo de este viaje el mundo estaba a
punto de cambiar, por lo que mis reflexiones sobre el autismo debian adaptarse a esta
nueva realidad. Cuando llegué a Brasil, varios lugares del pais se encontraron en
carnaval, que es una festividad a través de la cual turistas y ciudadanos brasilefios se
congregan por medio de la musica, el sexo y el alcohol. La ciudad a la cual llegué,

Floriandpolis, capital del Estado de Santa Catarina, ubicada al sur del pais, estaba en



«

plena festividad, pero una noticia interrumpié la emocién del momento: “ el
coronavirus llega a Brasil “ afirmaron algunos medios de comunicacién el 25 de
febrero del 2020 (Galarraga Cortazar /26/2/2020). Este patdgeno afectd a un sujeto
con 61 afios, quien vivia en la ciudad de Sao Pablo. En ese entonces no senti
intranquilidad, pues pensé que este virus era similar al HIN1 del afio 2009, el cual
tuvo un amplio cubrimiento mediatico, pero su mortalidad nunca fue superior a la de
una gripa estacional. Igualmente, el presidente de Brasil y sus ministros se mostraron
indiferentes frente al nuevo SARS.

Sin embargo, la situacion cambidé cuando la Covid-19 lleg6 a Colombia a
principios de marzo. Dicha enfermedad inquietd a algunos chicos del taller de
habilidades: “creo que este virus es peligroso, lo mejor es quedarnos en casa”, afirmé
Felipe. Otros solicitaban al gobierno de Ivdn Duque cerrar de manera inmediata los
aeropuertos, pues se sentian inseguros con las personas extranjeras que ingresaron
al pais. En ese momento empecé a sentir intranquilidad, pues esto era mas que un
virus estacional.

Betty, por su parte, comparti6 via Facebook un articulo de prensa titulado de
la siguiente manera :“ China gana la tercera guerra mundial sin armas y en cuatro
meses” (Crobu/13/03/2020). Desde el punto de vista del escritor de dicho texto, un
coach espanol, Europa fracasé en su lucha contra este nuevo SARS, pues sus
ciudadanos y sus gobiernos no tomaron medidas a tiempo para detener al

coronavirus:

Si algo ha puesto de manifiesto la crisis del COVID-19, es la escasa capacidad de Europa (y
sobre todo de los pueblos latinos de Italia y Espafia) de hacer frente a situaciones drasticas
con medidas drasticas. En el caso de Italia, por no tomarse la poblacién las normas del
gobierno en serio. Pero en Espafia es algo diferente: por la ineptitud y mediocridad de su clase
politica (Crobu/13/03/2020).

Desde este punto de vista, la ciudadania y los estados de algunas partes de Europa
fracasaron al no ser mas drasticos contra el nuevo virus. Sin embargo, hubo un pais
que si tomo las medidas necesarias a tiempo: China. El gigante asiatico manejé muy

bien la situacién, debido a que hizo imperar lo colectivo sobre lo individual: “ Los

chinos poseen consciencia colectiva, vision y pensamiento sistémico: piensan como si



el colectivo fuera una entidad Unica (.. ) han renunciado desde hace tiempo al
"derecho a la privacidad individual” en pro de la "oportunidad de crecer como
conjunto” (Crobu/13/03/2020). En ultimas, el colectivismo asiatico es mas efectivo

que la individualidad europea.

Cuando lei el articulo, pude entender la posicion de Betty frente a la pandemia.
Para ella el individualismo extremo genera poca empatia y produce un colapso social.
Sin embargo, cuando el colectivo se impone frente al deseo individual, se protegen a
aquellos que requieren del cuidado del otro. Por ello, desde la posicién de la directora
de la LICA, los ancianos y las personas con enfermedades crénicas tienen mayor

probabilidad de sobrevivir a la pandemia en lugares como China.

La posicidon de Roncancio también cuestiona a aquellos gobernantes que en un
principio dejaron morir a su poblaciéon mas débil, como Boris Johnson (Inglaterra) y
Jair Bolsonaro (Brasil). El mandatario del Partido Conservador Britanico en un primer
momento propuso el método de la inmunidad del rebafio, que se basa en permitir un
alto numeros de contagios para desarrollar la inmunidad colectiva, dejando morir a
los mas vulnerables (Ghosh, 15/03/2020). Jair Bolsonaro, presidente de Brasil, quiso
evitar una crisis econdmica, argumentando que este podria ser peor que la pandemia:
“ hay que cuidar la economia”, decia constantemente el mandatario brasilefio
(Galarraga Cortazar 30/04/2020). Por ello, se opuso de manera constante a las
cuarentenas, pues ,segun él, esto afectaba mas a la sociedad que la Covid-19. “La
muerte puede llegar, si Dios quiere, pero debemos seguir trabajando”, era una de las
frases del presidente de Brasil (Nejamkis /29/03/2020). Para este tipo de gobiernos
lo importante es el bienestar de la mayoria, pero de una manera muy distinta a la
posicion de Betty. La mayoria son los sujetos que se encuentran aptos para producir
en el mercado y sobrevivir a la pandemia. Por ello, paises como Brasil no pueden
parar por 10.000 o 20.000 muertos, como la afirm¢ el duefio del restaurante Madero,
una cadena muy importante de hamburguesas de aquel pais (Istoe 24/03/2020) . Asi,
pues, este tipo de técnicas de gobierno no miden el bienestar general por el nimero

de vidas salvadas, como lo pretende Betty, sino por los beneficios del capital.



Ahora bien, existe otro tipo de gobiernos que se ubican en un intermedio entre
las técnicas chinas y la inmunidad del rebafo, pues pretenden disminuir el nlimero
de muertos y amortiguar los efectos econémicos simultdneamente. Por ello, se
imponen cuarentenas, que nunca se cumplen a cabalidad, y al mismo tiempo se
mantienen algunas actividades economicas. Al parecer Colombia optdé por esta
opcion, pues este pais lleva a cabo cuarentenas, pero reabre su economia sin haber
frenado el virus (El Tiempo /17/04/2020). Este ultimo escenario es el contexto en el
cual se encuentra Betty. Si bien ella apoya al gobierno Chino, la directora de la LICA
estd en un pais totalmente distinto al gigante asiatico, de ahi que su posicién frente a

las cuarentenas tenga muchos matices, como se vera a continuacion.

Aislamiento y sujetos que no pueden estar encerrados

Quedarse en casa durante mas de un mes y cumplir con las cuarentenas
propuestas por los gobiernos no debe ser dificil para una persona que guste de la
soledad y disfrute llevar a cabo sus intereses sin tener contacto con el mundo exterior,
como los sujetos con TEA. “ Nosotros tenemos la habilidad de estar solos y
encerrados”, mencioné Modnica Vidal, activista autista y madre de una persona con
autismo. No obstante, cuando las cuarentenas empezaron, las quejas de las personas
con TEA se hicieron recurrentes: “la cuarentena genera mucha ansiedad, incluso
personas con autismo”, afirmé una persona autista en un blog de internet dirigido por
Monica. Igualmente, la directora de la Liga Colombiana de Autismo, Betty Roncancio,
hizo un video en el cual hablé sobre los sujetos autistas que no pueden permanecer
todo el dia en casa, pues esta es una exigencia nueva para ellos, lo que les genera
mucha angustia . Por ello, para Betty es necesario que las autoridades estatales

permitan las salidas de estas personas.

El argumento de Betty hizo evidente la siguiente situacion: no todos los sujetos
pueden quedarse en casa y cumplir la cuarentena, como bien lo explicé una madre de
la asociacion Corpo Crisalida (Rocio) de la localidad de Kennedy en una de nuestras

charlas: “necesito que mi hijo salga, yo apoyo la cuarentena, pero él debe calmar su



aburrimiento y adaptarse a esta nueva situacion”. El tener TEA de alguna manera
imposibilita que algunas personas permanezcan todo el dia encerradas, debido a que
sus rutinas cambiaron. Al mismo tiempo, en aquel entonces, la ciudad de Bogota
experimenté la imposibilidad de aguardar a todos los ciudadanos en sus hogares,
pues muchas personas necesitaban trabajar para comer, lo que frené el aislamiento
total. Asi, algunos de los sujetos con autismo, en este momento histérico tan
particular, al igual que quienes requieren trabajar diariamente, hacen parte de estas
excepciones que ponen en duda la posibilidad de llevar a cabo una cuarentena
general. Por ello, asi Betty apoye las medidas de cuarentena tomadas por el Estado
Chino; también aboga por aquellos que no pueden quedarse en casa durante todo un

mes y requieren salir.

Por otro parte, para la LICA es preocupante el hacinamiento de algunas
personas con discapacidad que habitan en algunos centros psiquiatricos, pues esto
puede promover el contagio, por lo que Betty compartié via WhatsApp un documento
en el cual algunos sujetos con divergencias le exigian a las Naciones Unidas la

proteccién de sus vidas:

Los Estados deben garantizar la seguridad e integridad de las personas con discapacidad y
acelerar las medidas de desistitucionalizaciéon. La pandemia Covid- 19 ya ha afectado a
hogares de personas mayores, hospitales psiquiatricos y otros centros de detencién, donde
existen mayores riesgos de las personas con divergencias que aun se encuentran en ellos
(Declaracién conjunta de las personas con discapacidad, 2020)

Para la Liga Colombiana de Autismo los estados nacion deben tener la
capacidad de equilibrar las diferencias entre quienes viven en condiciones riesgosas
y el resto de la poblacién. Por ello, algunos centros, como los hospitales psiquiatricos,
en los cuales las personas estdn en riesgo de contagio debido a un posible
hacinamiento, deben ser repensados o cerrados. Cuando la LICA inform6 sobre su
postura frente al hacinamiento, algunos de los presos colombianos exigian mejores
condiciones de vida, pues una carcel no es un lugar ideal para sobrevivir a una
pandemia. Esta situaciéon ocasion6 un motin cuyo final fue la muerte de 23

presidiarios en la carcel modelo de Bogota (Cucalén/22/03/2020). Dicha situacion y



la informacién compartida por la LICA demostraron que hay poblaciones en
condiciones de vulnerabilidad que requieren de proteccién por parte de la sociedad,

sin embargo, muchas veces esos sujetos son dejados a su suerte.

En suma, las necesidades de algunas personas con autismo no son muy
diferentes a las exigencias de otros grupos sociales. Al igual que los sujetos cuya
condiciéon econdmica les imposibilita cumplir la cuarentena, algunas personas con
TEA requieren salir de sus hogares debido a la angustia que les causa las nuevas
dindmicas. Igualmente, quienes tienen discapacidad y se encuentran recluidos en
centros psiquiatricos estan en riesgo de contagio debido a un posible hacinamiento,
como también lo estan los presos. Dicha situacion evidencia que no todos pueden
cumplir con el imperativo de quedarse en casa por mas de un mes, lo que genera

tensiones sociales que serdn descritas a continuacion.

El TEA y la desgracia

A consecuencia de la cuarentena se han restringido la libertad de movimientos de los
ciudadanos, esto ha generado que practicamente no se pueda salir a la calle, y esta situacion
ha creado una nueva clase social, la Gestapo Balconera. Gente, que al parecer anda bien
alterada, que se dedica a insultar a gritos desde su balcén (o ventana) a cuantos ve por la calle
(Comin, /25/03 2020).

Esta frase fue escrita por el espafiol Daniel Comin, quien es padre de una
persona con TEA. En Espafia los sujetos con autismo son insultados por quienes se
consideran protectores de la salud publica, lo que genera incertidumbre en los
familiares de las personas con TEA. En Colombia, por su parte, como bien lo expuso
Monica Vidal en una de nuestras conversaciones, hay personas que entiende a los
sujetos autistas como irresponsables, lo cual es falso, pues ellos no salen a la calle por
capricho sino para calmar el desespero que genera esta nueva situacion.

Asimismo, al igual que las personas con autismo, algunos profesionales de la
salud viven una situaciéon incomoda en Colombia, pues son amenazados en sus casas
y rechazados en el transporte publico, debido a que algunos consideran que
transmiten el nuevo coronavirus. Esta aversion al personal sanitario se evidencio

cuando un pediatra bogotano recibié amenazas de muerte por parte de sus vecinos,
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debido a que lo consideraron un posible transmisor: “ doctor, si usted no se va
matamos a su esposa e hijos” (Semana/04/27/2020), decia el mensaje amenazante.
El miedo a contagiarse produce un rechazo frente a todos aquellos que no
cumplen con el imperativo de quedarse en casa y un odio frente a quienes pueden
tener mayores riesgo de contraer el virus. No importa si la persona tiene autismo o si
su profesidn lo expone al agente patégeno, no importa las particularidades de cada
caso, pues todo aquel que pueda ser portador del SARS debe ser rechazado o en su
defecto amenazado. De esta manera, se genera un repudio frente a los diferentes, que
en tiempos del nuevo coronavirus son todos aquellos que puedan infectar a otros. Los
diferentes deben ser excluidos, como lo evidencian los insultos de la Gestapo

Balconera en todo el mundo.

Ahora bien, desde el punto de vista de Comin, la solucién frente a este
problema es hacer visible la experticia en la tragedia. Las familias de las personas con
TEA han vivido desde antes las situaciones que aquejan a muchas de los sujetos que
se encuentran en cuarentena, lo que puede convertir a los padres y madres de las
personas con autismo en una fuente de autoridad en las épocas de la Covid-19, como

se muestra en los siguientes relatos:

Muchos de ustedes estdn muy preocupados por los aspectos economicos que este paron forzado
conlleva, en mi caso tengo un/a hijo/a con autismo y carezco de apoyos ptblicos. Llevo en crisis
desde hace afios, si quieren puedo ayudarles a desarrollar una economia de minimos que es lo
que ha tenido que hacer mi familia, estamos a su disposicion.

Muchos de ustedes no saben bien como sobrellevar el confinamiento con sus hijos, mi hija/o tiene
autismo, con lo cual he tenido que desarrollar mil y una técnicas para todo, me pongo a su
disposicion para explicarles técnicas ttiles, sencillas y muy divertidas para sobrellevar la
cuarentena.

¢;Estamos en cuarentena?; En serio? No me habia dado cuenta, es mi vida normal desde que el
sistema dej6 a mi hijo sin recursos, no tengo vida social, no tengo dinero, me acabo de dar cuenta
que vivo aislada hace tiempo, y sin embargo, aqui estoy, echando valor y resolviendo, si quieren
saber cémo superarlo, estoy a su disposicién (Comin 02/04/2020).

Todas estas citas, tomadas por Daniel Comin a través de las redes sociales,

evidenciaron un argumento contundente: lo que ustedes (personas sin familiares con

TEA) estan viviendo nosotros ya lo hemos experimentado desde hace mucho tiempo.
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Por ello, si gustan, les podemos enseflar como sobrellavar esta situacion, pues
sabemos como lidiar con estas desgracias. [gualmente, para reforzar este argumento,
Betty public6 un video conmemorando el dia dos de abril, en el cual un chico con TEA
expone lo siguiente:“ con esta pandemia nos hemos dado cuenta que todos somos
igual de vulnerables”, argumentando asi que nadie esta por fuera de peligro durante
el brote del nuevo SARS, por lo que se debe crear un mundo mas solidario. Asi, tanto
las frases mostradas por Comin y el video expuesto por la LICA reflejan una experticia
en la tragedia, lo que abre un espacio para generar mayor empatia y solidaridad, que
son los Unicos elementos que combaten a aquellos que pretenden excluir la

diferencia.

En suma, si bien la enfermedad producida por el nuevo SARS trae consigo
miedo, muerte, desesperanza y rechazo frente a la diferencia; también crea mayor
solidaridad entre los humanos al hacerlos vulnerables frente a la muerte y la tragedia.
De ahi que las familias de las personas con TEA puedan encaminar la creacién de un
mundo solidario a partir de sus experiencias previas, pues muchas de las
precariedades que algunos experimentan en los tiempos del nuevo coronavirus, como
el rechazo y los problemas econ6micos, han sido elementos que constituyen al mundo

del autismo desde antes de la pandemia.
El triaje social

Es una lastima que el nuevo SARS no solo produzca reflexiones sobre la
solidaridad, pues esta nueva enfermedad también genera analisis sobre la manera en
la cual nuestra sociedad hace vivir y deja morir, que en palabras del filésofo francés
Michel Foucault (2012) es la biopolitica. Este término se refiere a la manera en la cual
la vida empezé a ser capturada por la politica desde los siglos XVIII y XIX. Las
sociedades modernas ejercen un control sobre las poblaciones: haciendo vivir a
quienes consideran productivos y dejando morir a los improductivos. Para Mdnica
Vidal el dejar morir ha sido una constante en tiempos de la Covid- 19, pues el triaje,

procedimiento médico a través del cual se selecciona quién puede acceder a un
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ventilador o a una UCI, debido a la falta de recursos de las entidades hospitalarias ,

excluye a los débiles:

En algunos casos los hospitales toman la decision de dejar morir pues, tal vez hay sujetos que
no son funcionales para la sociedad, como los ancianos. Me pregunto si en esas decisiones las
personas discapacitadas tenemos riesgo de no tener un ventilador en caso de contraer el
virus de manera grave.

;Quién decide quién vive y quién muere en caso de haber pocos recursos para hacer
vivir, como ventiladores o salas de cuidados intensivos? El saber médico es aquel que
toma esta decision, pues se elige a quien mejor responda a los tratamientos y a quien
tenga mayores posibilidades de vivir , que por lo general son las personas jovenes,
como se muestra en la siguiente cita:

Tenemos cientos de casos en nuestro hospital. La mitad de nuestro bloque quirtrgico se ha dedicado
a los pacientes de COVID-19. La situaciéon es grave. Los anestesistas, a pesar de que le restan
importancia a los medios de comunicacidn, tienen que elegir a quién le ponen la maquina de
ventilacion y a quién no (...) Si una persona de entre 80 y 95 afios tiene una insuficiencia respiratoria
grave, probablemente no procedera. Si tiene una insuficiencia multiorgdnica de mas de tres érganos

vitales, significa que tiene una tasa de mortalidad del cien por cien. Ya se ha ido ( Montalto, Molella
/03/13/2020).

La cita anterior, tomada del periddico virtual Euronews, muestra que existe
una seleccion entre los pacientes debido sus esperanzas de vida. Debido a esta
situacion, Moénica Vidal, quien pertenece al movimiento de la neurodiversidad,
compartiéo un documento de una mujer estadounidense con discapacidad (Alice
Wong), quien requiere de respiracion artificial , utiliza silla de ruedas y teme a ser
descartada en un posible triaje. Desde su punto de vista las personas con pre-
existencias como la diabetes, los ancianos y las personas con discapacidad hacen
parte de los sujetos a las cuales la medicina deja morir en esta pandemia (Wong
04/04/2020). Para demostrar su argumento ella cita al doctor estadounidense James
Keany, quien afirmé que un sujeto de noventa afios , que usa panal y tiene demencia
tal vez no amerite un respirador en caso de llegar a un hospital en estado grave por
el nuevo coronavirus (Wong /04/04/2020).

Asi, pues, para Ménica y otros sujetos con discapacidad el saber médico
descarta a quienes no son funcionales, con base en su edad y patologias previas. A

partir de la funcionalidad econémico laboral se selecciona a los cuerpos jévenes y
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sanos sobre los demas : “para muchas personas el seleccionar un cuerpo joven y
productivo es una ley natural, pero yo jamas estaré de acuerdo con dejar morir al mas
viejo o enfermo, creo que nuestra sociedad debe cambiar en ese aspecto” afirmé. A su
vez, ella se refirid a la muerte de una activista del movimiento de la neurodiversidad

para complementar su argumento: Amanda Baggs.
La muerte de Baggs

Durante la primera década del siglo XXI surgi6é un video en Youtube titulado
In my language, en el que una mujer estadounidense con autismo no verbal, llamada
Amanda Baggs, lleva a cabo diversos movimientos con su cuerpo durante varios
minutos; después esta escena, a través de un audio producido por una computadora,
ella explica que esos movimientos son su lenguaje, el cual debe ser respetado, pues es
una forma de interactuar distinta, no una manifestaciéon de una patologia. Desde la
publicaciéon de ese video en Youtube, que tuvo millones de visitas, Amanda se
convirti6 en una de las activistas mas importantes del movimiento de la
neurodiversidad, pues ella era de las pocas autistas no verbales que expreso6 su punto
de vista a favor de esta corriente politica. Afios después dicha activista se apod6 Mel

y fue conocida en internet por sus blogs pro neurodiversidad.

Ahora bien, cuando la Covid-19 lleg6 a los Estados Unidos los sistemas de salud
llevaron su capacidad al limite y al mismo tiempo las cuarentenas hicieron que
muchas personas perdieran su trabajo, lo que ocasion6 la muerte de Mel . Baggs ya
habia publicado en su blog las dificultades que tuvo su cuidadora para mantener el
hogar econdmicamente, pues las cuarentenas hicieron que perdiese su empleo, lo que
le impidi6 que pudiese acceder a algunos medicamentos esenciales para su salud ,
pues tenia una falla respiratoria crénica y sobrepeso (Lynch, 2020). Esta situacion
hizo que Mel asistiera a una sala de urgencias en el mes de abril del 2020, debido a
que sentia que no podia respirar, sin embargo, fue devuelta a casa de manera casi

inmediata. Dias después ella murié (Lynch, 2020)

Para Monica Vidal este caso es producto de la exclusién social, pues Bagss
estaba en una situacion que le impidi6 sobrevivir, debido a que la sociedad la excluy6

al no ayudarle con sus medicamentos y al negarle una atencién médica adecuada. La
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muerte de la activista no es producto de un descuido individual, es producto de un
contexto en el cual quien necesita de apoyos para vivir es dejado a su suerte : “a Mel
le negaron los recursos que requeria, debido a que no la atendieron bien y no pudo
comprar sus medicinas, por lo que su muerte es mas que una falla organica, es
producto de la discriminaciéon a quien necesita ayuda”, afirmé Vidal. Asi, pues, la
muerte de la activista representa el triaje social, pues evidencia que no es inicamente
en las salas de urgencias donde se descartan algunas vidas. Desde antes del ingreso
al hospital existen sujetos que se encuentran con un mayor riesgo de morir por su

discapacidad, sus comorbilidades o condicién socioeconémica.

La responsabilidad de cada quien

Las reflexiones de Moénica me hicieron pensar sobre la manera en la cual
algunos sujetos son responsabilizados de su propia muerte, pues las comorbilidades
son una manera de individualizar y responsabilizar a las personas de sus
fallecimientos, lo que invisibiliza el triaje social. Quien no se haya cuidado durante
toda su vida, teniendo una dieta adecuada y moviéndose lo suficiente, tiene un mayor
riesgo y en parte la responsabilidad de morir por Coronavirus. Por ello, los medios
muestran las comorbilidades de quienes fallecen: “Hombre de 79 afios de edad en
Neiva. (Comorbilidades: tabaquismo) Hombre de 54 afios. Mujer de 83 afios de edad
en Bogota. (Comorbilidades: insuficiencia renal y diabetes) Hombre de 49 afios de
edad en Bogota. (Comorbilidades: hipotiroidismo)” (Semana /04/11/2020).

Estas referencias dejan un mensaje claro: la mayoria de quienes mueren por
el nuevo agente patdgeno tienen enfermedades croénicas, lo que los hace mas
vulnerables. Las enfermedades croénicas, como la diabetes, la obesidad y la
hipertension son producto del mal cuidado de las personas consigo mismas, como se
puede observar en los discursos del epidemiélogo mexicano encargado de manejar la
pandemia en su pais, Lopez Gastell: “el sobrepeso nos pesa. Hoy enfrentamos una
epidemia de covid-19 con estos estragos prolongados de mala alimentacién”
(Gonzalez Diaz 06/04/ 2020) . En este sentido, la obesidad es producto de malos

habitos, asi como lo pueden ser otras enfermedades croénicas, por lo que algunos de

15



los muertos tienen cierto grado de responsabilidad en su fallecimiento. Ahora bien,
algunos sujetos son mas vulnerables por sus condiciones socioecon6émicas, lo que
contradice las supuestas responsabilidades individuales. Las personas que se
encuentran en mayor riesgo a nivel mundial pueden ser aquellas que no pueden
permanecer en casa, como lo muestra el siguiente fragmento, el cual se refiere a los

afroamericanos en Estados Unidos:

Estos sujetos tienen menos seguros de salud respecto a otros sectores de la poblacién. Tienen
menos ingresos y menos ahorros, son parte de una poblacion que sigue trabajando en las calles
durante la pandemia, como policias, empleados de aeropuertos, bodegueros, domiciliarios, etc
(Serrano 08/04/2020)

Segun la cita anterior, que hace referencia a una de las frases del alcalde de
Nueva York, estas son algunas de las condiciones que ponen en riesgo a los afros
frente a la Covid-19, lo que hace evidente la relacién entre vulnerabilidad social y las
muertes. De esta manera, el triaje comienza mucho antes del ingreso a la unidad de
cuidados intensivos, pues la clase y la raza exponen a los sujetos a la muerte. Estos
datos se complementan con los analisis de Moénica, debido a que demuestran la
relacién entre la vulnerabilidad de algunos sujetos y las muertes por la Covid-19, lo

que contradice las posturas que culpabilizan al individuo de su fallecimiento.

Para finalizar este capitulo haré una reflexion sobre la subjetividad a partir de
las vivencias y los intereses de los integrantes del taller de habilidades. Los chicos se
encuentran reflexionando permanentemente sobre el momento actual y sus estilos
de vida, lo que sera reportado a continuaciéon. Esto abre paso a nuevas

aproximaciones sobre la subjetividad durante la pandemia.
Reflexiones sobre la subjetividad

El sujeto ideal de la modernidad tardia es un ser descontrolado, pues su tnico
objetivo es adquirir de manera excesiva mercancias para vivir en un goce permanente
(Bauman, 2015; Giddens, 2000). Asimismo, esta clase de subjetividad esta en una
constante busqueda por encontrar experiencias nuevas, debido a que todo lo que pasa
por suvida es transitorio. No obstante, para desgracia de quienes gozan con este ideal
de subjetividad, en el afio 2020 el mundo encontrd un freno: el Sars-Cov-2. Los viajes,

que han sido una caracteristica central de nuestro tiempo, fueron imposibilitados
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debido al cierre de los aeropuertos. Igualmente, los centros comerciales, los bares y
los restaurantes cerraron en tiempos de la Covid-19. Asi, el desenfreno, caracteristico
de nuestro momento actual, tuvo por primera vez una sefial de pare, por lo que el
sujeto sin limites esta pausado. Dicha situacion permite estudiar otras formas de ser

que distan del sujetos desbocados, como se vera a lo largo de este apartado.

“He estado todo el dia haciendo mi cémic, no he parado y me ha rendido
mucho, estoy feliz por ello”, afirmé Felipe, uno de los integrantes del taller de
habilidades de la Liga Colombiana de Autismo. El chico lleva a cabo una historieta ala
cual le ha dedicado toda su vida, esto le ha permitido hacer caso omiso a las diferentes
presiones que trae consigo la pandemia, como el posible desempleo. Ahora bien, estas
condiciones no son nuevas, pues durante varios afnos él se ha mantenido encerrado y
desempleado, por lo que sabe lidiar con situaciones aparentemente desesperantes.
Otro joven del taller de habilidades, a quien apodaré David, cuya vivienda se ubica en
el barrio Ciudad Verde, de la ciudad de Soacha, dedica su tiempo durante la
cuarentena a dibujar personajes de Anime, como Kagome de Inuyasha o Goku de
Dragén Ball Stiper; también ve series, como Saint Seiya (Caballeros del Zodiaco). Para
ambos chicos sus intereses les permiten aislarse del malestar de la pandemia, por lo

que el aburrimiento no hace parte de su cotidianidad.

No obstante, ninguno de los dos puede desentenderse de los problemas que
trae consigo la Covid-19, como el hambre, por ejemplo: “ me preocupa todo lo que se
viene, pues mi familia no tiene las condiciones de comprar alimentos sin trabajar, creo
que pasaremos hambre”, afirm6 Felipe. El joven se encuentra en condicion de
vulnerabilidad, debido a que vive en uno de los sectores mas precarios de la ciudad,
el barrio Aurora, ubicado en lalocalidad de Usme. Por su parte, David teme por la vida
de sus padres, dos adultos mayores de 60 afios: “ mis padres estan aislados debido
que estan dentro de la poblacidon en riesgo, todo es muy dificil”. Para el joven lo dificil
es la incertidumbre que trae consigo los tiempos del nuevo coronavirus, debido a que
no se sabe cudndo acabara el aislamiento ni cudndo sus padres podran estar a salvo.
Por ello, tanto David como Felipe han desarrollado una tranquilidad parcial, pues la

situacion del nuevo coronavirus presenta muchas dificultades y pocas certezas.
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Las narrativas de ambos chicos evidencian las acciones que los calman y las
situaciones que los inestabilizan durante la pandemia. Por un lado, el amor por una
rutina y el interés por una actividad no remunerada tienen la potencialidad de generar
estabilidad y omitir, asi sea por unos instantes, el malestar que produce la nueva
pandemia. El comic y el anime crean actividades que dan sentido al dia a dia de los
chicos, lo que les impide decaer emocionalmente ante la situacién pandémica que vive
el mundo. A diferencia del sujeto de la modernidad tardia, quienes se adaptan a las
nuevas dindmicas pandémicas no requieren del cambio permanente sino del interés
constante y repetitivo. Por otro lado, existe un temor por la desgracia, debido a que el

hambre y la incertidumbre se apoderan de las preocupaciones de los sujetos.

Las vivencias de estos jovenes y sus comentarios también evidencian otro
factor que se conecta con la manera en la cual nos entendemos a nosotros mismos
hoy en dia : la relaciéon con la muerte. Como bien lo explicé el historiador Philippe
Aries (2008), la relacion de los humanos con su propio fin cambi6é desde mediados
siglo XIX, pues este dejo de ser entendido como una experiencia atravesada por los
presentimientos y las sensaciones del moribundo a ser un problema meramente
médico. La medicina, al asumir el ejercicio del poder sobre la muerte, silencia las
sensaciones del sujeto, reduciéndolas a sintomas asociados con la enfermedad. Asi, lo
que se experimenta antes de morir debe ser reducido a categorias médicas, pues no

hay espacio para otra interpretacion.

En la actualidad se ha adicionado un nuevo elemento que constituye nuestra
relacidn con la muerte: la cuantificacion de los decesos. En estos momentos la muerte
no solo es una experiencia médica, pues el cadaver es un nimero, una cifra que reduce
la vivencia del fallecido a un mero dato cuantitativo. Todos los dias sabemos cuantas
personas murieron a causa del nuevo coronavirus; también vemos la imposibilidad
de enterrar a los muertos, la imposibilidad de decirles adids y la soledad en la cual
mueren, pues nadie puede acompafarlos durante sus ultimas horas; tan solo queda
hablar de nimeros: “ creo que la tasa de mortalidad es del 5 por ciento, no del 1, pues
este virus es mucho mas fuerte de lo que habiamos creido en un principio”, afirmoé

Felipe. Para el joven pensar en la muerte en tiempos del nuevo coronavirus implica
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hablar de porcentajes y estadisticas, asi como dar su opinién sobre las mismas. Entre
mas alto sea el porcentaje mayor preocupacién causara, pues habra un mayor riesgo
de morir, lo cual convierte a los fallecidos en simples elementos que les permiten a
los vivos calcular el peligro de muerte. Asi el muerto se transforma en un dato

numérico.

Por ultimo, las vivencias actuales tiene una relacién estrecha con la reflexién
sobre normalidad. Para la activista politica Naomi Klein es necesario rechazar el
retorno a la normalidad, pues esta se relaciona con la inequidad y la crisis permanente
(Moreno 01/04/2020). Por ello, el mundo no puede volver a ser el mismo cuando
finalice la Covid-19. Ménica Vidal estd de acuerdo con el rechazo a la normalidad,
debido a que esta se relaciona la falta de tolerancia frente a las politicas inclusivas: “
durante mucho tiempo hemos (los discapacitados) solicitado trabajar en casa, pues
es un ajuste que muchos requerimos, pero no nos escucharon , asi como también
requerimos distanciamiento social, pues las multitudes nos abruman”. Para ella todas
estas practicas deben mantenerse en la poblaciéon con divergencias, por lo que se debe
rechazar una normalidad que impida dichos ajustes laborales. Por su parte, Felipe
considera que la normalidad se constituye por medio del rechazo de las mujeres
frente algunos hombres: “ mi normalidad esta constituida por el desprecio de algunas
chicas, pero debemos hacer que esto cambie”. Desde su punto de vista, el nuevo
coronavirus puede permitir una reformulacién del cortejo entre hombres y mujeres,
lo que implica una destruccidn de las practicas eroticoafectivas existentes. Todas
estas reflexiones alrededor de la normalidad tal vez no se lleven a cabo después de la
pandemia, pero dan cuenta de la pretension de algunas personas por cambiar los
elementos que las afectan. La Covid-19 ha permitido que algunos sujetos reflexionen
sobre esos aspectos que desean modificar, pues no todos quieren volver al mundo de

antes, que es excluyente y jerarquico.

En suma, la subjetividad de Felipe y de otras personas que permanecen en casa
se constituye por medio de rutinas estables, lo que los diferencia del sujeto desbocado
de la modernidad tardia, quien paradéjicamente encuentra su equilibrio en el

desenfreno. Esta subjetividad también se alimenta de una reflexion permanente
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sobre la muerte a partir de datos cuantitativos, que transforman esta experiencia en
un nimero que le permite a los vivos medir el riesgo de fallecer. Cabe destacar que a
partir de lo mostrado en este capitulo es imposible generalizar los efectos de la
cuarentena en las personas con TEA, pues mientras hay chicos que se desesperan en
casa hay otros sujetos que lo afrontan con calma, como los casos mostrados en este

apartado.
Conclusiones

El control estatal ha vuelto a tener vigencia en tiempos del nuevo coronavirus,
pues las cuarentenas y los métodos de regulacién cibernética han resultado efectivos
en paises como China. Estas técnicas pueden ser antagoénicas al modelo liberal
tanatopolitico que deja morir a los sujetos mas expuestos a la Covid-19, como se ha
podido ver en la ciudad de Nueva York. Por ello, las técnicas de gobierno Chinas son
entendidas por Betty como solidaridad pura mientras que las técnicas de otros paises
son vistas como elementos que dejan morir al débil. Ahora bien, en paises como
Colombia es muy complicado encasillar al gobierno como controlador o liberal,
debido a que existe un entrecruce de todo tipo de técnicas, las cuales le ponen un
freno a la libertad con las cuarentenas obligatorias y al mismo tiempo buscan la
reapertura del comercio sin haber controlado la pandemia. De ahi que sea complejo

encasillar con un solo término la manera en la cual Colombia ha manejado la crisis.

El momento actual también genera reflexiones que se encuentran mas alla de
la meras técnicas de gobierno, pues existen situaciones como la experiencia en la
desgracia. Para muchos sujetos con autismo y sus padres las preocupaciones por el
empleo y el distanciamiento social no son algo nuevo, pues toda su vida han luchado
contra dichas presiones, lo que los hace expertos en momentos de crisis. Los
movimientos afines a la neurodiversidad han generado reflexiones importantes para
entender los efectos sociales del nuevo SARS , como los analisis sobre el triaje, que

evidencian la jerarquizacion de las vidas que existe en nuestro momento historico.

La subjetividad, por su parte, tuvo un freno inesperado, debido a que el nuevo
coronavirus ha impedido el consumo desaforado de nuestro tiempo. Este cambio le

abre paso a las subjetividades que logran aislarse a partir de una actividad
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permanente, como se observo en el caso de Felipe. A su vez, en los tiempos del nuevo
coronavirus la muerte es un dato estadistico que funciona como mecanismo de
prevencién para los vivos, lo que convierte a los fallecidos en meros nimeros. De ahi

que nuestra relacion con los decesos pueda sufrir una modificacion.
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