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INTRODUCCION

El autismo no es s6lo un problema médico y psicologico. Como tal, es un sindrome que altera
significativamente la calidad de vida de quien lo padece, asi como el entorno social. El
concepto clasico de autismo ha cambiado bastante desde sus primeras descripciones y ahora
se usa el término ‘trastornos del espectro autista’ (TEA'), esto se refiere a la afectacion de la
construccion simbolica, la habilidad imaginativa y del lenguaje (verbal y no verbal). Esta
investigacion pretende explorar fuentes sobre la historia sociocultural del autismo infantil y
sus relaciones intersubjetivas, dentro de un periodo de los ultimos tres sexenios en México

desde el punto de vista de un analisis historiografico.

La historia del autismo infantil remite a sus posibles origenes discursivos, a su prevalencia,
a sus tratamientos, asi como a las diferentes perspectivas nosologicas y metodologicas que
redactan sus defensores y detractores. Esto ha dado como resultado el conocimiento de
teorias que explican su sintomatologia comportamental como son: teoria de la mente, teoria
de la disfuncion ejecutiva, teoria de la coherencia central débil, teoria de la empatia y
sistematizacion. Por otro lado, se han establecido conceptos que han ayudado a ordenar el
problema del autismo por ejemplo: TEACCH (abreviacion en inglés de Tratamiento y
Educacion de nirios con Autismo y Problemas de Comunicacion relacionados, ABA (analisis
aplicado del comportamiento), de medicamentos como (Bumetanida, Abilify),
clasificaciones (Asperger, Kanner,) los manuales de clasificacion de trastornos mentales que
remiten al Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) o International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems (CIE-11). A la vez,
existen una cantidad considerable de fuentes que hacen referencia a los trabajos (pioneros)
de Leo Kanner, Hans Asperger, Bruno Bettelheim, Michael Rutter, Eric Schopler, Ivar
Loovas, Lorna Wing, Uta Frith, Simén Baron-Cohen por mencionar algunos, que han
significado y aun significan un papel clave en la evolucion de lo que se ha investigado

respecto al autismo a nivel clinico prioritariamente.

Desde la historiografia se puede analizar la forma en que las entidades nosologicas se han

modificado a través del tiempo, asi como observar que el conocimiento clinico-psiquidtrico

! Los trastornos del espectro autista son patologia del sistema nervioso, con base genética y un sustrato
organico que altera la funcion cerebral y, como consecuencia, el comportamiento de la persona afectada.



ha sufrido un proceso que complejiza su mirada frente al conjunto de comportamientos
“anormales”, llevandolos asi a clasificaciones mas rigurosas desde la perspectiva clinica. En
este transcurso se pretende mostrar el donde y cdmo se fueron describiendo por primera vez
los diferentes sintomas del trastorno del espectro autista en México. La intencion en esta
investigacion no es la repeticion cronologica, que se hace en cada trabajo respecto al autismo.
Sino uno de los objetivos es mostrar el trasfondo epistemoldgico en que se construyeron y
consolidaron los términos de diagndstico. La historiografia al ser una disciplina critica,
enfoca a centrar nuestros intereses en descubrir las intenciones, motivos, creencias y valores
que originalmente sostuvieron los autores al estudiar el fendmeno del autismo, por lo que mi
investigacion apunta a ir mas alld de averiguar o descubrir los hechos pasados, reconstruir
secuencias concretas de acontecimientos o explicar causas y sus efectos, sino que trata de
analizar la préctica de esa reconstruccion y las premisas que sustentan esas explicaciones. En
este sentido, se busca romper con la suposicion de que los términos diagndsticos del autismo,
han significado lo mismo para todos los investigadores que han decido estudiarlo. Es asi que
hay que considerar que cada termino, idea y concepto construido entorno al autismo, posee
un significado exclusivo que responde a cierto momento dado mismo que estaba limitado al
enfoque tedrico de la época y a su practica clinica. Igualmente se pretende aportar
conocimiento sobre como se ha ido construyendo la problematica de la imagen del infante

con autismo a nivel politico, clinico y social.

Por medio de la historiografica, de la historia de los personajes, que se han encargado del
estudio y atencion del autismo en México, podemos conocer la forma en que el contexto
politico, clinico y social inciden en la construccion de discursos, tratamientos, cuidados y
leyes sobre lo que representan los limites entre un comportamiento normal y uno anormal
actualmente. Por otro lado, la historiografia al ser una disciplina encargada de investigar
(profundizar) en el pasado histérico por medio de diferentes formas, da la posibilidad de crear
conexiones (redes) entre diversos discursos, saberes e ideas que ayudaran a repensar la
realidad del momento historico del autismo infantil en México. Al final es la construccion de
conocimiento, en torno al autismo, por medio de una postura multidisciplinaria que incluye
a la historia, antropologia, sociologia, psicologia, literatura, paidopsiquiatria, filosofia por

mencionar algunas.



El estudio historiografico del autismo infantil en México brinda la oportunidad de construir
nuevas reflexiones sobre este trastorno, ya que es un fenémeno que ha ido adquiriendo
relevancia no solo en un nivel psiquidtrico, sino que ha trazado nuevos campos de
conocimiento que tiene que ver con el tiempo y un espacio determinado. Hoy el autismo se
entiende de otra forma, el diagnostico se ha ido modificando con el devenir de los avances
de la ciencia médica y con ello se ha ido trasformando la percepcion de la sociedad que tiene

de este trastorno infantil.

El espectro autista ha sido estudiado principalmente como un fenémeno de la mente
encasillado dentro del cerebro y en sus redes neurologicas, mientras el cuerpo ha sido
limitado a lo bioldgico, dejando al sujeto totalmente aislado de su contexto social, en este
sentido, este trabajo historiografico permite darle una dimension socio histérica al autismo
infantil. Asimismo, esta investigacion abordara temas de diferente envergadura, que estan
relacionadas con el fenomeno del autismo, pero que no han sido abordadas con la pertinencia
que lo ameritan, como lo son; lo politico, las relaciones de poder, el lenguaje, la narrativa, el
espacio, la imagen, el tiempo, el contexto y la intersubjetividad que rodean al espectro autista.
Todas ellas representan un conglomerado interdisciplinario que permite acercarse mas al
conocimiento sobre la conciencia autista y su pensamiento alrededor de esta sociedad
disciplinaria de Foucault. Con ello no buscamos, denegar los avances de la psiquiatria o
psicologia, y en particular el trabajo de los paidopsiquiatras, sino mas bien apuntar a que los
estudios del fendémeno del autismo consideren la interconexion que existe entre las redes
simbdlicas y socioculturales como son las redes neuronales, asi lo postula Hanne De Jaegher?
desde el enactivismo. Con relacion a esto, comprendemos que el lenguaje no solo es un
mecanismo neurologico anudado a un sistema de signos socioculturales, sino se considera
como una espiral de doble hélice que encarna ambos sistemas, es asi como en el cerebro no
so0lo se inscribe el vocabulario heredado culturalmente, sino que posee un caracter
bidireccional neurona-cultura, sustentado por significados y simbolos que adquieren

diferentes niveles de carga (valor) dependiendo de la sociedad donde se construyen y

2 Hanne De Jaegher es doctora en Filosofia y Ciencias Cognitivas, de la Universidad de Sussex, Reino Unido, ha
trabajado en el Departamento de Psiquiatria de la Universidad de Heidelberg, Alemania. Es investigadora en
el Departamento de Légica y Filosofia de las Ciencias, sus principales areas de trabajo son la intersubjetividad,
el autismo y las interacciones entre personas e instituciones sociales.
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desarrollan. En este sentido, esta investigaciéon viene a sumarse a los escasos trabajos
realizados desde la historiografia por participar en este fendémeno social tan enriquecedor
donde convergen investigaciones interdisciplinarias, pero que no han abordado la

problematica del autismo infantil como lo estamos planteando en esta investigacion.

Origen de los discursos sobre el espectro autista

La palabra autismo proviene del prefijo griego eaftismos, que significa “encerrado en uno
mismo”. Eugen Bleuler® fue un psiquiatra suizo, que retomo este concepto para definir a un
grupo de sintomas patognomonicos® de la esquizofrenia. En 1913 Bleuler define al autismo
como la separacion del sujeto con su realidad circundante, asi también sefiala que el sujeto
es un ser débil que no puede sortear los estimulos externos de la vida diaria, es por ello por
lo que genera un monodlogo interno lleno de fantasias mismas que provocan un aislamiento
emocional. Este psiquiatra suizo, explica que el sujeto autista nunca rompe mentalmente, del
todo, con su realidad exterior, ya que sus practicas diarias le prohiben permanecer en un
aislamiento absoluto. Un concepto a resaltar de la obra de Bleuler es el “pensamiento autista”
que tiene que ver con la fragmentacion esquizofrénica de la mente, en otras palabras, el
pensamiento del sujeto con autismo se ve alterado por sus necesidades afectivas, en donde la
realidad objetiva es consumida por alucinaciones provenientes de su mundo fantasioso.
Concretamente, Bleuler inaugura el estudio del autismo, desde un punto de vista mas social
que patoldgico. Al presentar su informe de la esquizofrenia en 1926, ¢l explica que los
enfermos estarian mejor en un asilo en pleno campo que en una institucion suburbial. Por lo
cual, para Bleuler la esquizofrenia estaba estrechamente relacionada con las alteraciones del

pensamiento y los sentimientos que sufre el sujeto al momento de interactuar con el mundo.

En la actualidad los trastornos del espectro autista son entendidos como patologias del

sistema nervioso, con una base genética y un fundamento organico que altera el

3 Paul Eugen Bleuler (1857) estudio medicina en la Universidad de Berna, en 1883 obtuvo el grado de doctor.
Empezd sus trabajos de psiquiatria en 1881 en el servicio de Schaerer, en el Hospital de Waldau en Berna. Fue
contemporaneo de J.M Charcot, V. Magnan y Maudsley, en Paris y Londres. Presto sus servicios en el Instituto
Von Gudden de Munich, en la clinica universitaria del Burgholzli en Zurich. Entre los afios 1886 y 1898 fue
director del Hospital suizo de Rheinau, para después encargarse de la Catedra de Psiquiatria de Zurich, al
mismo tiempo fue director de la clinica universitaria de Burghélzli de 1898 a 1927., teniendo como ayudante,
al discipulo mds avanzado de Sigmund Freud y Carl Gustav Jung.

4 Se aplica al sintoma que caracteriza una enfermedad.
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funcionamiento del cerebro dando como resultado un comportamiento (alterado socialmente)
del infante que lo posee. Entendemos que el autismo es un trastorno de la mente, pero no una
enfermedad del ser. La condicién de autismo es un campo amplio de estudio, de fronteras
débiles que lo hacen dificil de enmarcar, debido a que existen diferentes sintomas que hacen
referencia a un comportamiento socialmente extrafio. Es importante subrayar que son tres las
areas mas afectadas en el desarrollo del nifio con autismo: la reciprocidad social, la
comunicacion verbal y no verbal (el lenguaje corporal, las miradas, los gestos), la capacidad

simbolica y comportamiento, asi como conductas repetitivas e interés limitado.

Por otra parte, es necesario definir el término “espectro”, este concepto es usado por
profesionales de la salud mental y también por las familias de los infantes con autismo. Lo
que significan las palabras “espectro autista”, corresponde al amalgamiento de todos los

casos de autismo en una unica denominacion llamada TEA (Trastornos del Espectro Autista).

El fil6sofo germano Hans Georg Gadamer menciona que la preocupacion de la salud es un
fendomeno que nacié con el propio hombre. Respecto al autismo este es un trastorno
permanente, que parece que nace con el nifio, generando una inquietud desde los primeros
afos de la infancia, esto se debe en mayor medida porque la personalidad (anémala) del nifio
funge un papel importante para el interés de los padres, asi pues, son las expectativas
(interrumpidas) que yacen sobre el nifio con autismo e inclusive desde antes de su nacimiento

ya existe un imaginario que no contempla al TEA como parte inseparable del hijo o hija.

Las investigaciones sobre la etiologia del autismo, de la ultima década, se jactan de haber
derribado mitos y anulado mentiras gracias a los avances de la biologia del cerebro, ahora se
cuentan con algunos tratamientos, asi como terapia paliativa para corregir ciertos
comportamientos andmalos. El avance en la metodologia de los diagnosticos, ha significado
un crecimiento en la identificacion de los nifios con este trastorno. Los expertos explican que
mientras el diagnostico sea més temprano es mayor la posibilidad de corregir aspectos
andémalos de la vida cotidiana y familiar. Hoy se sabe un poco mas del espectro autista que
hace 20 afios, podemos considerar que ha crecido la conciencia social y con ello la integracion
social es algo posible a largo plazo. Ahora se puede entender el autismo infantil sin la

necesidad de buscar culpables, esto es un avance positivo.

12



Un niflo con autismo puede ser un infante que no sabe moverse socialmente, su interpretacion
del lenguaje verbal es muy literal, por otro lado, para ellos el lenguaje corporal no significa
casi nada. Igualmente, los co6digos sociales estdn vacios de sentido para su pensar, mientras
sus interacciones sociales son torpes e intrusivas, ademas las normas para estos infantes no
son tan importantes porque no comprenden su significado y debido a que no poseen una

comprension de la anticipacion, no vislumbran las consecuencias legales o sociales.

Continuando en el ambito sociocultural, dentro de la propia comunidad del autismo en
ocasiones son los padres quienes no soportan la palabra autista. Para ellos tiene una
connotacion despectiva, enfatizan que cuando alguien estd enfermo de cancer la gente no se
refiere al enfermo como canceroso, ya que poner esta marca a un infante puede perjudicarlo
socialmente, mas cuando el termino autista es ocupado como insulto®. La comunidad del
autismo, prefiere el término “ensimismado” para referirse a su condicion, palabra que ocupo
el psiquiatra Bleuler en un principio, este concepto posee un valor mas profundo, ya que tiene

que ver con una riqueza interior, explican que es un dialogo interno y cifrado con uno mismo.

La situacion que enfrenta la persona con autismo no es con su mundo interior, sino con la
exposicion al mundo exterior, porque la capacidad de interrelacionar entre ambos espacios
resulta ser un ejercicio conflictivo. El espacio entre lo interior y lo exterior nunca han tenido
tanta importancia, como lo sucedido en el estudio del autismo, lo que parece sencillo para la
mayoria de las personas, como el poder empatar los sentimientos personales con los extrafios,
el permanecer con cierta neutralidad ante algunas circunstancias, la capacidad de metaforizar
0 mentir para sobre llevar el trajinar de la vida diaria, estos ejercicios sociales son para los
nifios con autismo momentos incomprensibles que los ponen en situaciones incomodas e

incluso en peligro.

5> En el argot periodistico de corte politico, es muy comun que se ocupe este concepto para referirse a los
politicos como personas ausentes de su realidad.
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Pioneros en el estudio del autismo
Leo Kanner

Leo Kanner naci6 en una familia judia que vivia en un pequefio pueblo de lo que hoy es
Ucrania, formado en la universidad de Berlin como psiquiatra, suspendi6 sus estudios debido
a que fue llamado al frente de batalla. Una vez concluida la guerra se presentd una crisis
econdmica que orillo al ya psiquiatra a emigrar a los Estados Unidos. Kanner llego en 1924
a Estados Unidos por recomendacién de un amigo norteamericano que conoci6 en Berlin.
Kanner poseia una personalidad curiosa, ya que mientras trabajaba de medico asistente
estudiaba inglés, realizo diferentes investigaciones en otros campos de la medicina, pero se
especializo en psiquiatria, en 1930 fundo el primer servicio hospitalario de psiquiatria
infantil. En 1935 escribié su primer manual sobre “Psiquiatria Infantil”, este trabajo
represento un punto neural para la investigacion sobre los trastornos mentales infantiles.
Dicho trabajo se ocupaba sobre la importancia de realizar un analisis descriptivo completo
del nifio contemplando su contexto familiar y social, antes de ingresarlo a algiin diagndstico
e implementar terapias de correccion. Esta postura de Kanner se puede considerar adelantada
a su tiempo, ya que abogaba mas por conocer los contextos de los conflictos mentales, antes
de someter al paciente a un trajinar de diagnosticos, medicamentos y terapias. La
personalidad de Kanner oscilaba entre la exploracion y el retraimiento con sus colegas de
alto mando, especificamente contra quienes controlaban los proyectos de investigaciones y
los apoyos econdmicos, ya que postulaba que una beca significaba estar sometido a las
ambiciones ajenas que tarde o temprano iban a minar su investigacion, asi que todos sus
trabajos los realiz6 por cuenta propia y con el apoyo de compatfieros. Era poliglota, ya que
poseia una memoria instantanea, podia recordar el nombre de sus pacientes y colegas afios
después de haber tratado con ellos. En 1934, Leo Kanner publica el trabajo sobre el autismo
clasico, titulado “Autistic Disturbances of Affective Contac” este escrito sigue presente en
toda investigacion sobre el autismo, ya que pone las bases de lo que hoy conocemos como
autismo infantil. Presento los casos de once nifios, que describié como infantes incapacitados
para entablar relaciones sociales y emocionales. Este primer trabajo ensaya varias de sus
ideas, que en su momento fueron toda una revelacion para el estudio del desarrollo infantil,

como el poder estudiar la incapacidad de algunos nifios para construir relaciones sociales con
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otras personas. Kanner comentaba que estos nifios necesitaban tener la oportunidad de
relacionarse con un nimero limitado de personas para poder incorporarse al mundo, la idea
se asemejaba a la situacion de encontrar personas adecuadas para relacionarse, en ese
momento se comenzo a ocupar la palabra “descongelarse” por la cual fue duramente
criticado, ya que metaforizaba que estos nifios estaban congelados en si mismos y necesitaban
de la convivencia con ciertas personas para descongelarse. Con este congelamiento, Kanner
enunciaba que estos infantes distantes con dificultades mentales eran producto de una crianza
rigida y racional, siendo los padres personajes frios, inflexibles y drésticos en su disciplina.
Por consecuencia, las muestras de afecto eran pocas o nulas, y en donde el matrimonio no
podia estar completo si no se tenian hijos, por lo que, en otras palabras, eran nifios

“accesorio”.

Kanner explicaba que el autismo tiene tanto causas organicas como ambientales, una de sus
ideas que caus6 mas controversia fue la de asociar el autismo con un buen estatus
socioeconomico, por ello tuvo severas criticas, tanto de profesionales (colegas) como de sus
pacientes, asunto que le llevaria a replegar esa idea a un campo mas bioldgico, aunque nunca
abandond la idea que el autismo en algin momento poseia un componente ambiental en su
causa. Kanner por su experiencia en la guerra siempre se opuso al maltrato sobre los
discapacitados o los mas débiles, fue un psiquiatra muy rigido y hasta cierto punto obsesivo
con los detalles, pero al mismo tiempo era un médico humanista, ayudé a médicos a escapar
de la persecucion nazi, dandoles asilo y estableciéndolos en los Estados Unidos. Recaudo
dinero para el gobierno republicano en la Guerra Civil espafiola y con esto fue ingresado a la
lista negra de McCarthy. Kanner al final de su carrera profesional dijo, que hay demasiada
psiquiatria infantil centrada en el método en lugar del paciente. Sefalo que sera el psiquiatra
quien se aproxima en un primer momento al nifio, pero que en realidad quienes lograran
entablar la relacion psiquiatra infante seran los “problemas”, de esté, quienes hablaran e
invocaran la ayuda, agregando que no se pueden callar inmediatamente esas llamadas de

auxilio con un diagnostico o con medicacion.
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Hans Asperger

Johann Friedrich Karl Hans Asperger nacié en Viena un 18 de febrero de 1906, tuvo dos
hermanos, el mediano muri6 poco después de nacido y el pequefio muri6 en Stalingrado en
1942. Desde pequeio Hans fue un nifio solitario y apasionado de la obra poética de Franz
Grillparzer, gustaba por declamar a sus compaifieros poemas aprendidos de memoria,
mientras que estos no mostraban algun interés. Otra peculiaridad de Hans, era que cuando
hablaba de si mismo, solia expresarse en tercera persona. Fue a la universidad de Viena donde
se form6 como médico, después hizo su residencia en el hospital pediatrico de Viena. En
1932 fue nombrado director de la seccién de educacion especial de la clinica infantil
universitaria. En 1938 Hans Asperger dio una conferencia sobre la “psicopatia actstica”, ese
evento fue la base para su trabajo de tesis, en donde describia a cuatros nifios, entre los seis
y once afios, que mostraban ciertas peculiaridades que llamaron la atencidén del pediatra
vienés. Los sintomas mostrados por estos cuatro nifios, eran una ausencia de empatia por
quienes les rodeara, incapacidad por relacionarse socialmente o no mostrar interés por crear
vinculos de amistad, un pobre contacto visual, una gestualidad escueta, ecolalia, lenguaje
suntuoso, un caracter obsesivo por intereses muy particulares y cierta torpeza en movimientos
corporales. Pero Hans Asperger no se quedd s6lo con esa primera impresion, siguiod
investigando y observd mas rigurosamente a estos nifios, descubriendo que dentro de esa
personalidad ensimismada se encontraban personas con conocimientos profundos y
detallados sobre temas de interés propio, y que eran pequefios expertos que guardaban y
podian expresar una gran cantidad de informacién. Hans Asperger llamaba a estos nifios
“pequenos profesores” e introdujo el concepto de Psicopatia Autista, lo que hoy se conoce

como Sindrome Asperger.

Era 1944 cuando Hans Asperger ya tenia mejor estructurada la investigacion sobre este
sindrome publico su tesis en aleman. Seguia trabajando con los cuatro nifios, de nombre Fritz,
Jarro, Ernest y Hellmuth, que fueron llevados a una moderna unidad de educacién especial
de nombre Heilpadagogik Station, que era un centro con una filosofia positiva que se oponia
al espiritu decadente y deprimente que habia producido la guerra y del cual las instituciones
infantiles se habian infectado, esta unidad de salud era un oasis en la investigacion del

trastorno del neurodesarrollo. Hans Asperger por lo menos investigé alrededor de 200 casos,
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en donde el perfil de los nifios era similar, siendo la mayoria de los participantes varones, ya
que creia que era un trastorno que solo afectaba a los nifios, del mismo modo inicamente se
interesé en escoger casos no demasiados graves, en donde el ensismamiento del nifio no era
absoluto y podia mostrar algunas capacidades que pueden potenciar a futuro. Esto llevo a
Hans Asperger a investigar sobre la presencia de un espectro dentro de este nuevo
padecimiento infantil, y se percatd que existian casos severos y moderados. Un punto que
resalto el pediatra austriaco fue que el autismo se debia abordar desde una vision del intelecto
mas que desde una discapacidad intelectual, comunmente llamado retraso mental. Al realizar
sus analisis sobre tres de los infantes, recalco que cada uno de ellos habia comenzado a sumar
de manera prematura y para ello habian inventado un método. Tanto H. Asperger como L.
Kanner quisieron que el autismo abandonara el campo de la discapacidad intelectual (retraso
mental) y fuera investigado desde los campos cognoscitivos. En este sentido, para ambos
psiquiatras la guerra habia significado que sus andlisis fueran mas alld de estigmatizar a los
infantes con una discapacidad, abogaban porque se les viera como personas con un potencial

intelectual que necesitaba ser interpretado e investigado.

Hans Asperger (1944) explicé que los rasgos autistas de los nifios eran mas un trastorno que
un beneficio y siendo los casos mas graves un problema latente para la sociedad. Siguid con
el estudio de algunos de los nifios hasta la edad adulta, y revel6 que estos pudieron hacer una
vida normal e incluso dos de ellos habian alcanzado reconocimiento en sus respectivos
campos como el de la astronomia y de la literatura, en este tltimo fue el caso de la escritora
Elfriede Jelinek quien gano el premio Nobel en 2004. Fue la Pedagogia Curativa uno de los
pilares fundamentales de este psiquiatra, que consiste en construir una estrategia terapéutica
a partir de técnicas de educacion especial y conjuntados en la practica médica, es este
momento en que se presenta la vision del trabajo multidisciplinario en donde se toma en
cuenta las opiniones de médicos, enfermeras, educadores y terapeutas. Hans Asperger se
mantenia firme a la idea que estos nifios, poseian las capacidades necesarias para adaptarse a
la sociedad, y que solo era necesario establecer un marco de orientacion psicopedagodgica
correcta, elaborada dependiendo a su perfil. A diferencia de Leo Kanner, Hans Asperger no
abandono6 Europa tras la ocupacion nazi ni después de su caida. Estuvo en la direccion del

departamento de pediatria de la Universidad de Viena durante 20 afios y fallecio en 1980 de
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manera repentina durante un trabajo clinico. Su investigacion quedo en abandono a lo largo

de 30 afos hasta que la psiquiatra britanica Lorna Wing la retomo.
Lorna Wing

Lorna Wing es un referente importante para el estudio del autismo y particularmente para el
trastorno Asperger, una variante del autismo. A partir de que su hija fuera diagnosticada con
este trastorno, emprendid un trabajo de investigacion que le llevo a la necesidad de traducir
el trabajo de Hans Asperger del aleman al inglés. En 1981 aparecian las primeras
publicaciones sobre los estudios realizados a nifios que mostraban sintomas como los que
habia descrito décadas antes Hans Asperger en Viena, como son: dificultades en las
relaciones sociales, limitacion comunicativa, intereses escasos u obsesivos, motricidad
atipica, habilidades verbales normales que en ocasiones llegaban a la solemnidad, con ayuda
de la psicologa clinica Judith Gould realiz6 la primera definicion moderna del autismo
Asperger. Es importante sefialar que tanto el llamado autismo Asperger como el autismo
Kanner, comparten caracteristicas similares en sintomas, pero son cuadros clinicos
diferentes. Wing con su definiciéon de autismo Asperger, pretendia alejarse del término
“psicopatia autistica”, que estuvo en un principio vinculado con el aislamiento social y el
mutismo extremo, que en su momento lo habia propuesto Leo Kanner. Autores como Van
Kreveln o Bosch habian considerado que la definicion de Hans Asperger era una variante del
autismo infantil precoz postulado en un principio por Leo Kanner ante este diagndstico Lorna
Wing (1984) explicaba que era una conclusion inadecuada, debido a su experiencia (familiar)
ella buscaba una nueva definicion que fuera de caracter “neutral”. Asi Wing fue la primera
profesional en usar el término Sindrome de Asperger (SA), esta nueva denominacion de
autismo iba marcar un antes y un después de su aparicion, ya que se le tomd como un
concepto Util y necesario para enmarcar esta nueva condicion infantil tan compleja. Wing
veia en nifios y también en adultos ciertos rasgos autistas que pasaban desapercibidos, ya que
rompian algunas reglas del autismo comun, una de ellas era que los afectados se podian
comunicar y eran socialmente activos, debido a que sus alteraciones recaian en areas
cognitivas sutiles, pero podian tener un tratamiento y educacioén, aunque muchas veces esos
nifos y adultos eran vistos como raros o solitarios. Después de que el termino Asperger

empezara a ser utilizado de manera frecuente en la comunidad del autismo, también surgi6
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una nueva etiqueta llama “autismo de alto funcionamiento”. En 1979, un estudio
epidemioldgico de Lorna Wing y Judith Gould habia arrojado que de 21.2 de cada 100.000
jovenes londinenses, entre los 15 afios de edad, presentaban una triada problematica que
estaba relacionada con la interaccidon social, la comunicacion y las conductas repetitivas o
estereotipadas que habian sustituido a sus capacidades simbolicas e imaginativas. En este
grupo de jovenes se encontraban en diversos escenarios de conductas limitrofes, mientras
unos mostraban aislamiento social, conductas estereotipadas y ausencia comunicativa, habia
otros que tenian un comportamiento social reservado y solo se integraban si se les pedia
hacerlo, otro grupo mostraba una interaccion “extrana” ya que tenian comunicacion verbal y
gestual pero esto no era garantia que los demas desearan interactuar con ellos, debido a que
sus comportamientos eran atipicos y también mostraban intereses obsesivos e inundaban de
preocupaciones (preguntas) la conversacion. El mismo estudio también proyectd que las
capacidades intelectuales de algunos los jovenes se veian alteradas modicamente, debido a
que mostraban un rango de inteligencia normal, y que en algunos casos existia la presencia
de retaso mental, pero esta afeccion no se desprendia del autismo asperger. También el
estudio mostro, que era mas probable diagnosticar un nifio con autismo del tipo de Kanner
porque solo encontraron dos casos que encajaban en el nuevo concepto de autismo asperger.
Un dato relevante fue que hallaron cuatro casos que durante la infancia pudieron entrar en la
categoria de nifiez autistica, pero con el paso del tiempo en su proceso de maduracion pueden
haberse considerado jovenes con sindrome asperger, en este punto se pensaria que el autismo
es de caracter de liminalidad. Gracias a este estudio el autismo dejo la categoria de psicosis,
y tomo6 el rumbo de una nueva condicion de diagnostico, que tenia un nucleo evolutivo
conjuntado por problemas (desconocidos) que fueron denominados ‘Trastornos
Generalizados del Desarrollo” (TGD). Con esto el estudio del autismo tenia identificada a la
primera infancia como el campo en donde se desarrollaban las alteraciones cualitativas de la

interaccion, la comunicacion y la imaginacion.

El autismo llegaba a una nueva etapa, a partir de 1994, ya no s6lo pertenecia al sindrome de
Kanner se atendia como un conjunto cominmente llamado espectro, debido a que mostraba
una triada de (sintomas) condiciones que lo identifican, que son los siguientes: el trastorno
de la reciprocidad social, el trastorno de la comunicacion verbal y no verbal, y la ausencia de

capacidad simbolica y conducta imaginativa. Anos después se agregd una de las
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caracteristicas mas especificas del trastorno que eran los patrones repetitivos de actividad e

interés obsesivo.

Las definiciones del autismo en el Manual de Diagndstico y Estadistico de los

Trastornos Mentales.

La historia del Manual de diagndstico y estadistico de los trastornos mentales (en inglés,
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, abreviado DSM), refiere a la historia
de la clasificacién de los sujetos a partir de que compartan los mismos padecimientos
mentales y comportamientos anoémalos. Las personas ya clasificadas por categorias, seran
ordenadas y etiquetadas en grupos homogéneos. La necesidad por ordenar lo desconocido o
asignarles una categoria a las alteraciones psicoldgicas, tiene sus origenes en las primeras
sociedades como la griega, fue Hipocrates quien hizo la primera distincion entre la mania y
la melancolia. El psiquiatra alemén Emil Kraepelin quien realizara la primera clasificacion
de los trastornos mentales, tal como hoy se conocen, construy6 grupos de sujetos que poseian
una sintomatologia parecida, de esta manera pudo construir el concepto de sindrome. Los
criterios de clasificacion que ocup6d Kraepelin para construir la clasificacion de las
enfermedades mentales abrié un amplio abanico de discusion, este lo desarrollé a finales del
siglo XIX justo en el momento en que el psicoanalisis era muy fuerte como disciplina curativa
de los trastornos mentales, asi naci6 una enérgica rivalidad entre Freud y Kraepelin que
fueron los dos psiquiatras mas influyentes de los afios 20. Los criterios de Kraepelin tenian
como base etioldgica tanto causas organicas, hereditarias, metabolicas, secretorias hasta
alteraciones cerebrales. Su trabajo se enfocd en construir una base metodologica cientifica
que explicara las enfermedades mentales, para esto adquirié una postura que cuestionaba y
descalificaba la narrativa de los pacientes, ya que €l consideraba que estos materiales estaban
llenos de engaios y farsas propias del estado patologico, debido a la aversion que tenia sobre
el psicoandlisis. Kraepelin menospreciaba los elementos subjetivos, ambiguos y emocionales
provenientes de los relatos, llego a construir toda una estrategia anti narrativa que buscaba
callar el discurso del paciente por medio de la confrontacion de evidencias objetivas de la
enfermedad. En ese momento las clasificaciones tomarian solo en consideracion a las
enfermedades mentales como causa de males orgdnicos. Fue por medio del manual elaborado

por Kraepelin que Europa se volvid pionera en la clasificacion de alteraciones mentales entre
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1900 y 1938. Mientras en Estados Unidos, su primer esbozo para clasificar los desordenes
mentales tuvo lugar en la Asociacion Americana de Psicologia Medica (AMPA). En 1928
dio la conferencia sobre Nomenclatura de Enfermedades, fue ahi donde la Asociacidon Médica
Americana (AMA) tuvo la tarea de elaborar un listado de enfermedades mentales. La
consolidacion de la clasificacion de los padecimientos mentales, se dio por parte de la
Standard Classified Nomenclature of Diseases (SCND) en 1932 cuando fue publicado por la
AMA y revisado en 1934 por los discipulos y seguidores de Kraepelin.

Una de las consecuencias que tuvo la Segunda Guerra Mundial, fue la alteracion de la salud
mental de los soldados que participaron en ella, y por ello fue que el ejército y la marina de
los Estados Unidos quienes apelaron por una herramienta que ayudara a clasificar mejor los
padecimientos que estaban sufriendo los combatientes, primero se recurri6é a la SCND pero
resulto ser poco efectiva para encuadrar los trastornos mentales que habia generado la guerra,
y por ello se decidié que fueran los psicdlogos y los psiquiatras quienes elaboraran un manual
tomando como apoyo el IDC (Intervenciones Dirigidas por la Comunidad) este era un

programa disefiado por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).

En 1952 aparece por primera vez el DSM-I (Manual diagnostico y Estadistico de los
trastornos mentales) de la Asociacion Americana de Psiquiatria. Fue el primer manual
psiquiatrico oficial en describir y analizar los padecimientos psicoldgicos, esto significo un
esfuerzo por parte de la medicina para estandarizar todos los criterios de las enfermedades
mentales. Se considerd que sus razonamientos sobre las alteraciones mentales resultaron ser
vagos y con poco soporte cientifico, ya que los diagndsticos estaban construidos sobre bases
emocionales. En ese primer manual el autismo era considerado como parte de la
esquizofrenia. El DSM-II fue publicado en 1968, este nuevo manual ya contaba con un
sistema de Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) tenia algunos aspectos
sobresalientes, uno de ellos era que se abandona la idea de que los trastornos psicologicos
fueran motivados por los estados emocionales, y otro fue que los autores de este manual
utilizaron términos del psicoandlisis para poder encuadrar seméanticamente los diagndsticos.
El autismo seguia ligado a la esquizofrenia, ya que los criterios no permitian hacer un

diagnostico a la medida del paciente.
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En 1974 la American Psychuatric Association, a través de un grupo mayormente constituido
por académicos y psiquiatras, elaboraron un sistema mas extenso de clasificacion con base
empirica que le permitié poder captar las diferentes orientaciones de los clinicos. Para 1980
aparece el DSM-III, se buscd que el manual tuviera una precision casi matematica para
diagnosticar, se investigd que los juicios fueran de origen cuantificables, pero todavia asi el
manual presentaba fallas en la elaboracion de los criterios, ya que no se puedo cubrir la
totalidad de los trastornos. En ese manual se menciona por primera vez el autismo infantil.
En 1987 se publica una revision del manual llamada DSM-III-R, con la finalidad que fuera

una actualizacion, fue ahi que se presenta como categoria el trastorno autista.

Pasaron alrededor de 20 afios para tener un manual nuevo y completo, el DSM-IV publicado
en el afio 2000 contaba con miles de ensayos de campo en donde se ponia a prueba los
discernimientos utilizados en el DSM-III-R, con la finalidad de afadir o cambiar criterios
sobre los hallazgos previamente analizados. Esta cuarta version se caracterizaba debido a que
fue elaborada por medio de datos empiricos, junto con una base metodologica descriptiva, de
esta forma se buscaba que los profesionales de la salud mental mantuvieron un dialogo
(indistinto) sobre la etiologia de los diferentes trastornos mentales. Esta cuarta version, no
buscaba adherirse a ninguna teoria o corriente especifica de parte de la psicologia o de la
psiquiatria, asi como tampoco pretendia validar alguna linea de tratamiento farmacoldgico o
psicoterapéutico. Se procuraba que fuera una guia para el psiquiatra o el psic6logo que habian
tenido cierta experiencia en clinica, ya que era necesario tener conocimientos profesionales,
asi como un juicio clinico basado en criterios éticos. El DSM-IV-TR, representaba un
esfuerzo porque las clasificaciones de los trastornos mentales no estuvieran supeditadas a
rasgos definitorios, se entiende que ciertos padecimientos mentales son de carcter liminal,
ya que es imposible crear una definicion que englobe todos los patrones de su
comportamiento. Por primera vez se consideraba, que un gran nimero de trastornos tenian
su antesala en los factores étnicos y culturales. Es en esta edicion que reaparece el autismo,
y se le define en cinco categorias dentro de los Trastornos Generalizados del Desarrollo
(TGD): Trastorno Autista, Trastorno de Rett, Trastorno Desintegrativo Infantil, Trastorno

Asperger y Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado.
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En este momento se habia conseguido una herramienta que fuera capaz de diagnosticar por
medio de la descripcion del funcionamiento y del comportamiento de un sujeto
supuestamente alterado o enfermo, el manual se rige por medio de cinco ejes, con la finalidad
de crear un panorama general del paciente y su contexto. El manual toma en cuenta: la
descripcion del trastorno psiquiatrico, un trastorno de la personalidad o del desarrollo (retraso
mental), las afecciones médicas, las tensiones psicosociales de la vida diaria y por altimo la
evaluacion del funcionamiento integral del paciente por medio de la escala del

funcionamiento global (EEAG).

En 2013 se publica DSM-V, en este nuevo manual el autismo adquiere un caracter particular
y controversial, debido a que se hace una sola categoria llamada Trastorno del Espectro del
Autismo (TEA) esto es que el trastorno autista, el sindrome de Asperger y el Trastorno
Generalizado del Desarrollo no Especificado se fusionan, dejando fuera al Sindrome de Rett
y al Trastorno Desintegrativo de la infancia. El TEA tiene dimensiones llamadas area de
alteracion (sensoriales), ahi se encuentran: la interaccion social reciproca, la comunicacion y
el lenguaje. Todo ello con la finalidad de formular criterios mas especificos, realizar
diagnosticos antes de los tres afios de edad y considerar los casos de adultos. Este tltimo
manual busca ser flexible en respecto a considerar que el autismo puede traer aparejadas
ciertas patologias como son la depresion, la ansiedad, déficit cognitivo, sindrome fourette y/o
convulsiones por mencionar algunas. Se pretende que esta clasificacion de diagnostico sea
de caracter universal pero mas especifica, ya que el autismo ha mostrado grandes variantes
dependiendo la sociedad y la cultura en donde ha sido estudiado. E1 DSM-V fusiona las
limitaciones sociales y las de la comunicacion como un solo bloque de dificultades,
estudiadas en conjunto como una alteracion del desarrollo. Ahora el lenguaje (alterado) estara
bajo una observacion mas autdbnoma que no necesariamente esté ligado con el autismo, ya
que se habla de una nueva categoria llamada “Trastorno de la Comunicacion Social”. Esta
nueva categorizacion del autismo infantil, puede traer una problematica severa, debido a que
dejaria a algunos nifos y adultos sin diagndstico o asignarles uno nuevo. En mayo de 2018,
se hace oficial que la CIE-11 de la OMS desaparece el Sindrome de Asperger, ahora todos lo
que habia sido diagnosticados en su momento bajo ese rubro pasan a ser TEA, mas alla de
parecer algo simple el hecho de cambiar de una etiqueta psiquidtrica a otra, representa una

pérdida de identidad para la comunidad que se sentia ya identificado con este concepto. El
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diagnostico de autismo Asperger, el trastorno desintegrativo infantil y el trastorno de Rett
desaparecen para fusionarse bajo la Optica de trastornos del espectro autista con base

genética.

La categoria del sindrome de Asperger representaba una respuesta a la busqueda de los padres
y de los profesionales por explicar un comportamiento complejo y desconcertante por parte
de los nifios (afectados). El sindrome de Asperger habia logrado construir todo un proceso
de identidad para quien lo padecia y para quien estaba relacionado con este trastorno, poco a
poco habia conseguido sacudirse la etiqueta psiquidtrica y transformarla por una que hablara
por los aspectos positivos, mads que de los negativos, era la oportunidad de entender al
autismo no como una enfermedad sino como una variante de la personalidad humana. La
expulsion del Sindrome de Asperger del International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems (Clasificacion Estadistica internacional de Enfermedades y
Problemas de Salud Relacionados) conocido en espafiol como CIE, trae como resultado una
polémica no solo médica sino social y cultural. En cuanto al caso del autismo Asperger,
aunque despertd un interés significativo por parte de la comunidad cientifica y de la sociedad
en estos ultimos afios, su futuro en los manuales de salud mental no era algo contemplado a
largo plazo, ya que su integracion se dio apenas en el afio 1994 y para el 2013 ya se pensaba
en su retiro. Para la cuarta edicion del DSM, se sefiald que el trastorno Asperger como un
diagnostico distinto al “trastorno autista”, hoy aparece un nuevo diagndstico llamado
“trastorno del comportamiento social desinhibido” en infantes, este padecimiento estd
relacionado con traumas o momentos estresantes debido a la negligencia en el cuidado del
nifo, asi como la privacion afectiva o alteraciones sociales que provocan afecciones en el
desarrollo de un apego “normal”, en otras palabras es un trastorno que implica la excesiva
proximidad a desconocidos, ya sean personas cercanas o familiares, asi como buscar el
contacto excesivo no adecuado de la relacion de familiaridad con cierta persona, del mismo
modo la incapacidad por buscar una figura de seguridad cuando se estd en ambientes o
escenarios desconocidos. El diagnéstico descrito, encajaba en el tipo de personalidad de
ciertos nifios con algun tipo de autismo, especialmente en el Asperger, ya que estas personas
tienen una interaccion social que en ocasiones parece invasiva, cuando en ocasiones €s mas

una actitud curiosa sobre algiin objeto o el funcionamiento de una maquinaria, por ejemplo.
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Resumiendo, el sindrome de Asperger desaparece para ser incluido en un gran saco llamado
desorden de espectro autista. Estos cambios empezaron a fraguarse en el ano del 2012,
cuando en ese momento la decision fue aprobada por la mesa directiva de la Asociacion
Estadounidense de Psiquiatria, esta fue una de las modificaciones mas importantes realizadas
al manual en los ultimos 20 afios. Estd de sobra mencionar que esta modificacion tendra
repercusiones significativas en la comunidad del autismo, ya que la anulacion de este
diagnostico significaria que los niflos queden fuera de la proteccion de ciertos servicios
especiales. La supresion del Sindrome de Asperger, convoca a ver al autismo como un
trastorno uniforme y de una sola dimension y significa despojarlo de sus interesantes
variantes cognitivas, es perder la oportunidad de repensar el autismo no necesariamente como

una “incapacidad”.

Una nueva definicion de Autismo Infantil

En 2018 la American Psychiacric Association (APA) sefiala que el Trastorno del Espectro
Autista (TEA) es un trastorno complejo del desarrollo que puede provocar problemas en el
pensamiento, en los sentimientos, en el lenguaje, asi como en la capacidad de relacionarse
con las demas personas. Es un trastorno completamente de origen neuroldgico, lo que
significa que afecta el funcionamiento del cerebro. Los efectos del autismo y la gravedad de

los sintomas seran diferentes en cada persona.

El autismo generalmente es diagnosticado en los primeros meses de la infancia, de ahi que
su estudio este enfocado mayormente en nifios y adolescentes. Aproximadamente uno de
cada 68 nifios es diagnosticado con autismo segin los Centros para el Control y la Prevencion
de Enfermedades. El autismo infantil es cuatro veces mas comun en niflos que en nifias. La
American Psychiacric Association, considera que el autismo es un trastorno de por vida, pero
incluso asi hay casos donde nifios (TEA), eventualmente han ido mostrando cierta mejoria

respecto a sus relaciones sociales, llegando a vivir una vida independiente.

No existe una persona con autismo igual a otra, esto se debe a la gravedad y a la combinacion
de sintomas. Una particularidad del autismo es que posee un abanico de habilidades y

caracteristicas peculiares que se manifiestan diferente en cada nifio o nifia. Los sintomas
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pueden variar entre leves a severos siendo el tiempo un factor importante en su desarrollo.
Existen tres sintomas rectores del autismo que tienen que ver con la comunicacion, esto es la
dificultad para usar o comprender el lenguaje, esto se debe a que algunos nifios con autismo
centran la conversacion en cosas o eventos especificos, asi como acostumbran repetir frases
con frecuencia o soliloquios, el otro sintoma tiene que ver con la dificultad de relacionarse
con personas, cosas y eventos, cuando existe una incapacidad por generar o mantener una
interaccion social, cuando el problema de hacer amigos muchas veces debido a que se les
dificulta leer expresiones faciales, mirar a los 0jos o entender el sarcasmo o bromas. El tercer
sintoma se sujeta a la presencia de los patrones repetitivos en su comportamiento corporal,
como el agitar las manos, girar sin control, repetir sonidos o frases, asi como un gusto por

actividades muy limitadas y centradas en objetos especificos.

Muchos de los nifios con autismo perciben facilmente las rutinas, es por ello que numerosas
veces cambiar el patron de la cotidianidad representa un gran problema, ya que su proceso
de adaptacion a entornos desconocidos suele llevarles tiempo para aceptar la nueva rutina, e
inclusive puede repercutirles en la salud, ya que pueden presentar problemas para dormir e
inclusive hasta el sufrir convulsiones. Pero también, hay nifios que poseen habilidades

cognitivas normales, en donde estos cambios no representan ningun conflicto.

Tanto el diagnostico como el tratamiento entre mas temprano se proporcionen, provocara una
reduccion en los sintomas del autismo conllevando a una adaptabilidad social. La American
Psychiacric Association (APA), menciona que no hay un examen médico para el autismo.
Para lograr un buen diagnostico, es muy importante la observacion del infante (autismo), se
debe percibir el como habla, el como mira, el como juega, el como se relaciona con otros
nifios, y se compara su comportamiento con el de otros nifios de su edad. Los profesionales
muchas veces llegan al diagnostico a través de entrevistarse con el nifio y sus padres
(cuidadores). En los Estados Unidos de acuerdo a una ley federal que indica que cualquier
nifio con sospecha de tener autismo pueden los padres solicitar una evaluacion gratuita. La
Academia Estadounidense de Pediatria (AAP) recomienda que todos los nifios sean
sometidos a exdmenes de deteccion de trastornos del desarrollo por medio de visitas
preventivas antes de los tres afios. Son los Centros para el Control y la Prevencion de

Enfermedades (CDC) los encargados de evaluar a los bebés y a los nifios que se sospeche
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que poseen TEA, cuando a los 12 meses de edad no responden por su nombre, a los 14 meses

no sefialan objetos que son de su interés y si a los 18 meses no tienen juego simbolico.

Cuando se tiene la sospecha de que un nifio pueda tener autismo, existen signos que deben
ser analizados a través de una evaluacion que usualmente esta conformada por una entrevista
y pruebas que tienen como base el juego, mismas que estaran supervisadas por un psicologo
que trabajara con un pediatra del desarrollo conductual y finalmente con un psiquiatra infantil
(paidopsiquiatra). Ningin experto en la materia puede aseverar que es lo que causa el
autismo. Por otro lado, han llegado a la conclusion que su origen puede ser motivado por
diversos factores incluyendo los genes y/o los elementos ambientales. Los cientificos
concluyen que la probabilidad de que un nifio tenga autismo dependera en gran medida de si
existe un miembro en la familia que ya lo tenga y descalifican la idea de que este trastorno

sea motivado por una mala crianza o efecto de las vacunas.

La APA hace un par de recomendaciones para los padres o para quien esté relacionado con
el autismo. En un primer momento aboga por la informacion, invita a todos aquellos que
conforman la comunidad del autismo por aprender lo mas posible de este trastorno. Como
segunda medida propone crear y establecer redes de conexion entre las comunidades del
autismo, mismas que proporcionen estructuras y rutinas para las personas con este trastorno,
y también buscar apoyo profesional que les pueda brindar una asistencia en especifico, ya
que cada niflo con autismo es un caso diferente. Se recomienda ser consiente que un hijo con
autismo afecta a toda la familia en multiples niveles, por eso es necesario tener un tiempo
personal, asi como para cada miembro de la familia. Est4 registrado y estudiado que la
presencia de un diagndstico de autismo en la familia provoca estrés a corto y largo plazo, asi
como una afectacion econdmica. La salud fisica y mental de la familia se veran afectadas por
lo tanto deberdn ser monitoreadas constantemente, el tratamiento y cuidado de una persona
con autismo debe ser una tarea de conjunto, en donde intervengan la familia, los expertos en

el tratamiento, el Estado y organizaciones civiles.
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Historiografia
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Capitulo I Repensando al autismo infantil desde la Historiografia
1.1 Paidopsiquiatria y Hermenéutica en el autismo infantil

La ampliacion del concepto de autismo infantil ha tenido como resultado el aumento
del nimero de diagnosticados y por tanto un crecimiento en las terapias y en los tratamientos
farmacologicos. El autismo no puede ser encuadrado en una sola categoria de diagnostico
debido a su naturaleza heterogénea, por lo tanto, entendemos que su estudio es complicado
para que una sola disciplina como la psiquiatria se haga cargo totalmente del tema. Esta
reflexion lleva a centrarnos en un aspecto fundamental para la historiografia del autismo
infantil, y es que son multiples las interpretaciones que ha tenido este trastorno a lo largo de
su historia. Es importante poder vislumbrar el como se ha construido su definicion, y por lo
tanto entender un par de cosas, primero /por qué afio con afio se incrementa el nimero de
nifios diagnosticados con autismo? y segundo ;por qué la necesidad de diagnosticar todo
comportamiento que esta fuera de la norma social? La Organizacion Mundial de la Salud,
estima que en el mundo por cada 10 mil personas existen 21 con autismo, y en México se
estima que la cifra ronda entre los 45 mil nifios, sin contar a los adultos, de tal modo que para
las primeras décadas del siglo XXI la prevalencia ha aumentado un 600%, datos que pueden

ser producto de las nuevas definiciones psiquiatricas.

En 2013 la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) publicé una actualizacion del
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, el DSM-5, este manual que
funge como rector de la guia de practica clinica del Sistema Nacional de Salud (SND) en
México. Esta nueva version del DSM-5, ha representado un cambio significativo para el
autismo, ya que desaparecen subtipos que conformaban a los Trastornos Generalizados del
Desarrollo TGD, ahora se hace un conglomerado llamado Trastorno del Espectro del
Autismo que estd formado por el trastorno autista, el sindrome Asperger y el trastorno
generalizado del desarrollo no especificado. Con esta fusion se amplia el abanico de sintomas
que se presentan en el desarrollo alterado del infante y con esta eliminacion de limites es muy
probable que el diagnostico de autismo sufra un alto nivel de complejidad en la percepcion
de la sociedad, ya que hoy en dia un diagnostico de autismo infantil representa un compuesto
de situaciones sociales, politicas y clinicas. Responsabilidad que recae sobre la psiquiatria

desde sus inicios y recientemente sobre la paidopsiquiatria.
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En México “existen alrededor de 3,823 psiquiatras, de los cuales 225 tienen la
subespecialidad de paidopsiquiatria, teniendo una tasa de 3.47 psiquiatras por cada 100.000
habitantes y de 0.69 paidopsiquiatras sobre una poblacion de 100.000 habitantes menores de
15 afios siendo la ciudad de México quien posee el 56% de estos profesionales de la salud
mental” (Heinze G, Chapa GC, Santisteban JA, Vargas I, 2012, p.279). La paidopsiquiatria
es una disciplina reciente, pero ha ido creciendo significativamente desde los afios 20. Fue
en 1937 cuando tuvo lugar el primer Congreso Internacional de Psiquiatria infantil en
Francia. En 1958 la Asociacion Psiquiatrica Americana, instituyo los requisitos para la
formacion en psiquiatria infantil, y por medio del Consejo de Psiquiatria y Neurologia de los
Estados Unidos se design6 una comision para avalar la certificacion de esta nueva
subespecialidad. Ya en 1963 el Reporte de la Comisién de Expertos en Adiestramiento en
Psiquiatria de la Organizacion Mundial de la Salud establecid los requisitos para el
entrenamiento psiquiatrico infantil. Estos procesos dieron como resultado que la psiquiatria

infantil fuera una subespecialidad (dependiente) de la psiquiatria.

En México el primer contacto (oficial) que tuvo la infancia con la psiquiatria se dio
con la creacion del Pabellon de Nifios del Manicomio General. La Guerra Civil Espafiola
trajo a México a un grupo de psiquiatras exiliados quienes empezaron a escribir los primeros
libros sobre psiquiatria infantil y a partir de los afios 40 empezaron aparecer en la revista
Hospital Infantil de México los primeros articulos sobre esta especialidad. En el trascurso de
la década de los 40, la psiquiatria infantil comenz6 a consolidarse por medio de la creacion
de instituciones como son: la Clinica de la Conducta, la Clinica de la Higiene Mental del
Centro Materno Infantil, Servicios de Especializacion en el Hospital Infantil de México entre
otros. Asi el primer servicio de psiquiatria para nifios surgi6 en el Hospital Infantil teniendo
como coordinador al Doctor Ramoén de la Fuente junto al Doctor Federico Gomez pionero
en la pediatria mexicana. Posteriormente fue Jorge Velasco Alzaga quien fundo la primera

unidad psiquiatrica pediatrica.

Fue con la creacion de la Clinica de la Conducta de la Secretaria de Educacion
Publica, que la psiquiatria infantil logré su fortalecimiento siendo los “estudiantes problema”

los primeros en ser abordados por los diagndsticos psiquiatricos, esta etapa estuvo bajo la
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supervision de José Luis Patifio y Rafael Velazco Fernandez. En 1971 la facultad de medicina
de la Universidad Nacional Autéonoma de México dio paso a la creacioén del curso de
psiquiatria infantil y de la adolescencia, siendo este espacio donde se formarian los primeros

paidopsiquiatras® de México.

Diez anos después de inaugurado el Hospital Psiquiatrico N. Navarro, en 1976 se
organizd un equipo multidisciplinario para crear la Unidad Terapéutica para Nifios y
Adolescentes (UNTA), este modelo fue innovador en la atencion ambulatoria para tratar a
niflos con problemas de aprendizaje y la conducta, y ante el incremento de los casos de
autismo en 1984 surge la Atencion Mexicana para el Estudio y Tratamiento del Autismo
(Autimex). En el afio de 1989 se crea el curso de Paidopsiquiatria de Entrada Directa (CPED)
con validez de la Secretaria de Salud. Y en 1996 por medio de la UNAM se crea el Plan
Unico de Especializaciones Médicas, logrando asi que la paidopsiquiatria se volviera una
especializacion posterior a la formacion de psiquiatra. En 2013 se reconocio al Hospital
Psiquiatrico Infantil Nepomuceno Navarro, como sede académica y operativa de dicha
especializacion. En el afio de 2016, por instrucciones del Jefe de Gobierno de la Ciudad de
México Miguel Angel Mancera, se creo la primera Clinica de Autismo en Azcapotzalco, en
donde después de un afio de su inauguracion, las primeras cifras arrojaron el dato de que la
demanda oscilaba entre las 45 consultas diarias. La coordinadora de la clinica Dra. Deli
Calderon Nieto, menciona que la clinica no solo atiende el autismo, sino también problemas
mentales como los trastornos afectivos, depresion, retraso en el desarrollo, déficit de
atencion, ansiedad, problemas emocionales, psicoldgicos y psiquidtricos en la poblacion
infantil. Entre los logros enlistados por la Dra. Calderdn, ella sefiala que hay nifios egresados
de la clinica, que en la escuela pueden ya estar en los festivales escolares conviviendo con
otros nifios, ya no se esconden, ni gritan, hacen amigos, y hay otros que pasaron del

diagnostico de autismo al de retraso en el desarrollo.

En el articulo “Hospital Psiquiatrico Infantil Dr. Juan N. Navarro: 50 afios de atencion
a la salud mental de nifio y adolescentes en México” publicado en 2017, se resalta la

evolucion que han tenido tanto los estudios como los tratamientos en la atencion general de

8 En dicho curso han participado los doctores Manuel I. Lopez Gémez, Gregorio Katz, Marcelo Salle y Juan
Manuel Sauceda.
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los nifios, explicando que se ha adquirido un caracter multidisciplinario (clinico), y que se ha
transitado de la atencidon asilar a la intervencion especializada, siendo la figura del
paidopsiquiatra quien determina el diagndstico clinico, asi como el tratamiento
farmacologico, en este proceso, la funcion del psicélogo se remite a las tareas como el
psicodiagnostico, la psicoterapia conductual y del lenguaje, otro apoyo importante para la
terapia, del niflo con autismo, es la presencia de una enfermera, cuya tarea es de proveer
cuidados, la contencion de pacientes y la masoterapia, por ultimo se encuentra la trabajadora
social quien se remite al extracto socioecondmico y evalua las conexiones familiares,
escolares y de la comunidad. Los equipos multidisciplinarios encargados de la atencion, estan
coordinados por la psiquiatria. El estudio del autismo ha estado formado en gran parte por
un conocimiento subjetivo, la medicina no ha podido encontrar el binomio enfermedad-cura,
ni un tratamiento totalmente efectivo. Es por ello que es importante enfocarnos en la figura

del paidopsiquiatra y su conexion con el infante con autismo’.

El Dr. Isaias sefiala que para inicios de los 90 la psiquiatria infantil ya consideraba
los conocimientos provenientes de la pediatria, de la neurologia, de la antropologia, de la
pedagogia, de la piscologia, del psicoanalisis, necesarios para los diagnosticos, ya que una
alteracion psiquidtrica siempre tiene como precedente determinantes socio psicologicos
participantes junto a un funcionamiento psicoldgico alterado que es relativo a una patologia.
Plantea que todo funcionamiento psicoldgico anormal debe y puede tener un plan terapéutico
que logre la modificacién de dicho comportamiento. En este sentido, se habla que la

psiquiatria tiene un caracter universalista y puede empalmarse con otras disciplinas para

7 El Dr. Manuel Isafas Lopez considerado uno de los psiquiatras infantiles mas prominente en habla hispana,
en 1972 es precursor del Programa de Psiquiatria infantil y de la Adolescencia en la UNAM, para 1975 funda
y es el primer presidente de la Asociacién Mexicana de Psiquiatria Infantil (AMPI). De 1972 a 1998 fue director
del primer programa mexicano de formacién del psiquiatras infantiles y adolescentes en México. En 1992,
escribe un articulo titulado “Historia e impacto de la psiquiatria infantil institucional”, en este trabajo resalta
la importancia de la formacion del psiquiatra para ese momento de la historia de los trastornos infantiles, si
se tiene en cuanta que solo habian pasado un par de afios antes de que el autismo hiciera su aparicion de
manera oficial en los hospitales. El Dr. Isaias refiere que los médicos deben ser adiestrados con los
conocimientos generales de las ciencias bioldgicas, de la conducta, de la psicopatologia y de la neurologia
clinica (faltarian las artes como dice Gadamer); Explica que el psiquiatra al ser un profesional que trata con
niflos no debe limitar su trabajo a ese sector sino debe tener un entrenamiento que le permita poder
diagnosticar los trastornos de los padres del infante, esto se considera un requisito esencial para la evaluacion
de la situacién familiar del infante, para que entonces muy posible que la familia pudiera estar compartiendo
algun diagndstico psiquidtrico.
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construir un método de tratamiento para la poblacion infantil afectada por algun
padecimiento mental. Isaias enmarca la diferencia entre un psiquiatra general y un psiquiatra
de nifios, y es que el segundo debe ser un hibrido entre el campo organicista y el psicologico,
explica que un paidopsiquiatra debe poseer los conocimientos de la psiquiatria descriptiva,
de los procesos neuroendocrinos y de los aspectos neurogenéticos de la enfermedad mental,
también explica que son necesarios estos conocimientos por parte del paidopsiquiatra, ya que
estd tratando con individuos en proceso de maduracion, y que por lo tanto sus conductas,

pensamientos y emociones se van modificando constantemente.

Para entender la relacion entre la figura del paidopsiquiatra y los infantes, se necesita
de un ejercicio reflexivo del tipo que ofrece el filosofo Georg Gadamer que propone
estructurar un puente entre la comunicacién y la expresion de sentido, esto se debe a que la
psiquiatria es un universo cognitivo complejo, pero se deben encontrar las condiciones que
guien a una posible comprension general. Sabiendo que la idea de razén absoluta no es
posible, Gadamer sefiala que la razon solo existe como real e historica, esto supone que la
razén no es duefia de si misma, sino que esta siempre referida a lo dado en lo cual se ejerce,
y por medio del concepto de horizonte refiere que un proceso no es algo estatico, sino se
desplaza al paso de quien se mueve. Al momento que nuestra conciencia historica se desplaza
hacia horizontes historicos, todos ellos forman un gran horizonte que se mueve por si mismo
y que rodea la profundidad historica de nuestra autoconciencia mas alla de las fronteras del
presente. En este sentido de ideas se puede comprender la tradicion del autismo infantil
mexicano como algo que requiere sin duda un horizonte historico, es el concepto de horizonte

que expresa esa panoramica mas amplia para su estudio.

Gadamer en su trabajo “El estado oculto de la salud”, sefiala que tanto el saber
médico-mental, como la técnica, la metodologia o tener un grupo “multidisciplinario clinico”
no basta para que en el algin momento se pueda errar un diagnostico. En este sentido los
paidopsiquiatras, encargados del diagnostico de autismo, deben saber manejar un equilibrio
entre el arte médico y la praxis, como indica filésofo alemén en el apartado “Hermenéutica
y psiquiatria”. Asimismo, Gadamer apunta en su texto “La historicidad de la comprensioén
como principio hermenéutico” que: “la hermenéutica puede hacer justicia a la historia de la

comprension”, y a lo largo de su texto lleva una marcha de recuperacion filosofica de la
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experiencia de la praxis, que oscila entre el sentido y la verdad. Hace énfasis sobre la relacion
entre la hermenéutica espiritual y cientifica, y realiza dos anotaciones conceptuales
relevantes, la primera va en direccion hacia una exigencia en la praxis de la comprension, y
la segunda recae sobre conceptos como proyectar, comprender y sentido, como hacen los
lectores, ya que, durante la inmersion a un trabajo se realiza una tarea de revision que se da
en cada pagina al mismo momento en que se va avanzando en la estructura de la comprension

del texto.

En este punto vemos necesario anudar las reflexiones de Gadamer con las ideas del
psiquiatra Thomas Szasz de su trabajo “El mito de la enfermedad mental”, ahi menciona que,
para encontrar la verdadera labor del psiquiatra hay que poner atencion en lo que hacen y no
en lo que dicen hacer los médicos y sus pacientes mentales, en este momento podemos
reflexionar en una relacion mas profunda que va mas allé de la busqueda de diagndsticos y
aunque hoy se cuenten con una multiple cantidad de teorias sobre la etiologia del autismo,
aun se desconoce su verdadero origen. En el momento que el psiquiatra infantil se encuentre
con la complejidad que representa el autismo, como sefialaba la neuropediatra Isabelle Rapin
“La ubicacion nosoldgica del autismo resulta dificil a causa de la falta de acuerdo entre
profesionales respecto al criterio de diagndstico, la ausencia de marcadores biolodgicos y la
escasa comprension de la fisiopatologia de sus principales sintomas™ (1994, p.15). Es por eso
que, hasta el dia de hoy, se ven limitados los esfuerzos tanto técnicos como teodricos por
entender este trastorno tan complejo, es por ello necesario pasar de la sistematizacion médica

al arte de diagnosticar, como lo postula Gadamer a continuacion:

Por esta razon existen sélidos motivos para que el médico no sélo no
se considere profesionalmente como un investigador o un cientifico,
sino tampoco como un simple técnico que aplica la ciencia y sus
descubrimientos con el objetivo de hacer «sanar». Se trata de un
factor que aproxima la medicina al arte, que no esta incluido en lo
que puede transmitirse a través de la ensefanza tedrica y que
armoniza mas con la denominacion «arte de curar». (Gadamer, 2001,
p.548)
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Cuando se hace el andlisis de un diagnostico, se estd dando paso a una nueva
investigacion que progresivamente sustituird sus conceptos por unos mas adecuados que los
que presentaba en un principio, este proceso responderia al concepto de re proyectar: “en el
cual consiste el movimiento de sentido del comprender e interpretar”, como Gadamer (2001)
explica lo que es la intencidén de comprender, es un ejercicio en el que se puede estar expuesto
a los riesgos de las opiniones errdneas, mismas que construyen a la arbitrariedad. Para poder
llegar a la comprension es necesario salvar toda opinion previa de la sinrazon y para ello es
necesario examinar las opiniones y someterlas a un ejercicio de legitimacion, mismo que se
lleva a cabo por medio de su origen y validez. El filosofo aleman guia a un planteamiento tan
necesario sobre el ejercicio de comprender, en donde la comprension del texto debe
responder a su tiempo y a su autor, y no en una idea inversa, cuando el verdadero reto yace
sobre lograr una comprension general. Al hablar sobre la teoria del significado se llega a un
punto de resistencia, y es sobre los hébitos lingiiisticos donde se plantea una diferencia, entre
el uso lingiiistico usado diariamente y el texto. Todo lo mencionado lleva a reflexionar sobre
qué tanto el lenguaje y el discurso son dos vértices que atraviesan constantemente el estudio

contemporaneo del autismo infantil en México.

Con respecto al autismo al no ser esto una enfermedad, el diagnostico seguira
representando un reto, de ahi que la relacion entre paidopsiquiatra e infante no debe limitarse
a una interaccion psicométrica o farmacoldgica, sino que es necesario abrirse a nuevas
estrategias multidisciplinarias incluyendo los conocimientos de las artes, ya que debe de
darse una empatia que ayude al infante y al médico en el constructo del posible diagnostico.
Pero esta tarea no parece ser simple, Szasz sefiala que el rol del paciente tiene dos formas; el
voluntario y el involuntario. En el caso del nifio siempre sera involuntario, porque son los
adultos quienes toman la decision de llevarlo a un psicélogo o a un psiquiatra. Por otro lado,
Gadamer hace un apunte sobre la relacion de médico (psiquiatra) y paciente, explica que la
medicina moderna induce al propio paciente a ver solo una cara de la labor médica, ya que
se ve al médico como una figura que procura ayuda por medio de sus conocimientos
cientificos, es asi que la labor de los paidopsiquiatras se encuentra en un umbral, donde la
ciencia y su practica médica se hallan entre el conocimiento propio de las ciencias naturales

(Junto a su racionalidad) y en la confrontacion con los enigmas mentales y espirituales.
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El paidopsiquiatra al ser un profesional de la salud mental que atiende a nifios, debe
estar posicionado en un mundo mas simbdlico, no basta con conocer los criterios clinicos
impuestos por el Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM), sus
diagnosticos deben correr por sendas mas cifradas. De este modo, reflexionamos que los
nifios con autismo no son personas enfermas fisicamente o mentalmente, pero la psiquiatria
necesita ponerlos en una categoria parecida a la enfermedad para ser tratados de algo, Szasz
cuestiona a la labor psiquiatrica cuando esta coloca a los infantes en el rol de paciente mental,
dando asi un tratamiento corporal que compromete la libertad del paciente. Por ejemplo para
la situacion de un niflo con autismo del tipo asperger, esto significaria un encasillamiento de
su expresion por la busqueda de una normalizacion, los nifilos con Asperger poseen una
version del autismo que les permite un desarrollo casi “normal” por decirlo de alguna manera,
pero en ocasiones sus comportamientos sociales los ponen en evidencia, tienen una conducta
obsesivamente curiosa compuesta por una actitud ritualista y pocas amistades, y pueden
considerarse personas ensimismadas en sus intereses personales, donde la interaccion social
significa un tormento pero no al punto de olvidarse del mundo que les rodea, cosa que pasa
comunmente con el autismo clasico (Kanner). El articulo titulado “E! sindrome Geek” ayuda
a comprender como es el mundo de estos nifios con asperger, y de la alta posibilidad que
tienen por desarrollar habilidades creativas o artisticas, mas alld de etiquetarlos como
personas supuestamente “discapacitadas”. El autor Steve Silberman® hace referencia a esta

capacidad:

El sindrome de Asperger es uno de los trastornos del espectro autista,
es la forma mas leve de la afeccion [...] las personas con sindrome
de Asperger tienen un coeficiente intelectual medio e incluso alto,
mientras que el 70 por ciento de las personas con otros trastornos
autistas padecen retraso mental de leve a grave. Aproximadamente
450,000 personas en los Estados Unidos viven con autismo, Nick

8 Steve Silberman es editor de la revista Wired. Tras sus estudios de Psicologia, empezd escribiendo sobre la
generacion Beat, y en especial sobre Allen Ginsberg, del que fue profesor asistente en la Universidad de
Naropa. Gand un premio de periodismo cientifico por un reportaje sobre el impacto de los placebos en la
industria farmacéutica y con Una tribu propia, su primer libro, ha logrado alzarse con el premio Samuel
Johnson, asi como con el reconocimiento de toda la critica literaria y cientifica. En 2011, la revista Time eligié
su cuenta de Twitter como la referencia obligada en el campo de la ciencia y la medicina, catalogdndolo de
«el Kevin Bacon del periodismo cientifico».
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(joven con asperger) puede leer, escribir y hablar. El podra vivir y
trabajar por su cuenta. En el extremo menos afortunado del espectro,
estan lo que los que fueron diagnosticados como “profundamente
afectados. (Sibelmarn, 2001, www.wired.com> 2001/12»aspergers)

En México el TEA (Trastorno del Espectro Autista), ha adquirido importancia en su
estudio debido a ser un trastorno “enigmatico” que puede estar presente en cualquier persona
de la sociedad, en otras palabras, el autismo es un fendomeno que altera el nivel emocional,
cognitivo y sociocultural de cualquier sujeto. La posibilidad de repensar el autismo desde un
contexto histdrico, social, cultural y politico en México puede ayudar a proporcionar una
vision de los avances en los trabajos que se han realizado y sus alcances, asi como la
precipitacion y forzamiento de los diagnosticos en ciertos espacios de la sociedad. En
particular, Baron Cohen disefi6 un cuestionario para medir el espectro autista llamado
Autism-spectrum Quotiente (AQ), y este adquiri6 gran popularidad en Reino Unido, ya que
tenia el respaldo de ser una publicacion cientifica como el WIRED, y fue difundido en
internet. En México el conocimiento del autismo, ha ido en gradual crecimiento, hoy en dia
las investigaciones sobre este trastorno infantil son de mayor interés, no solo para disciplinas
como la psicologia o la psiquiatria, ahora se pueden encontrar investigaciones provenientes
de la antropologia, la arquitectura o la estomatologia, que brindan un enfoque diferente para
abordar esta situacion, que cada afio se incrementa el numero de diagnosticados con autismo.
En 2007 la Asamblea General de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) instauro el
2 de abril como el Dia Mundial de Concientizacion sobre el autismo. Para 2010, por medio
de la fundacion Autism Speaks, se lanzo el movimiento “Light it up Blue” que consiste en
iluminar de azul los edificios mas representativos de algunos paises que buscan mejorar las
condiciones de las personas con autismo. En México este movimiento luminico no tuvo
respuesta hasta el afio 2013 cuando las fachadas como las del Castillo de Chapultepec, el
Palacio de Bellas Artes, el Monumento a la Revolucion, El edificio del Senado, el Angel de
la Independencia, la Diana Cazadora y hasta la estacion del metro Barranca del Muerto, se
iluminaron, llegando a ser alrededor de 200 monumentos y edificios, que se alumbran de azul
cada 2 de abril. En 2014, en México se presenta una iniciativa de parte de Teleton que lleva
el nombre de “Ponte la Nariz Azul”, en donde figuras publicas se ponen narices de payasos

azules con la finalidad de “sensibilizar” a la poblacion sobre lo que representa tener autismo,
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pero mas que un ejercicio para concientizar se ha convertido mas en una campaia
propagandistica anual. Aunque ya se contaban con campaifas de concientizacion, no habia
un estudio de prevalencia de autismo en México, fue en 2016 en el Auditorio del Instituto
Nacional de Psiquiatria “Ramoén de la Fuente Muiiz” de la ciudad de México donde se
presentaron los resultados del primer estudio epidemiologico del Trastorno del Espectro
Autista, este estudio fue realizado en Ledn, Guanajuato entre los afios 2011 y 2013, y fue
hasta 2015 que concluyeron los trabajos de analisis, después se publicaron los resultados en
la revista internacional “Journal of Autism and Developmental Disorders”. Este estudio
estuvo financiado por la asociacion estadounidense Autism Speaks (fundada en 2005), el
investigador encargado de este trabajo fue Eric Fombonne, y fungiendo como colaborador el

Dr. Carlos Marcin Salazar.

Uno de los pioneros mas importantes en el estudio del autismo en México ha sido
el Dr. Carlos Marcin Salazar que hace 28 afios fundo la Clinica Mexicana De Autismo y
Alteraciones Del Desarrollo Ac (CLIMA), en ese tiempo el autismo era un tema desconocido
y encontrar profesionales era una tarea complicada, lo que provocaba que el diagnostico se
postergara afios y con esta situacion los nifios llegaran a consulta oscilando entre los 8 y 10
afos de edad. Los padres argumentaban que sus hijos tenian problemas de conducta o
deficiencia mental, esta tltima cominmente la relacionaban con algtn tipo de oligofrenia
porque en ese momento no existia para estos padres la palabra autismo. Marcin explica que
para el dia hoy el autismo al ser identificado como un trastorno neurobioldgico necesita de
dos disciplinas que son la neuropediatria y la neuroplasticidad, y con ellas se puede permitir
una recuperacion del 47% de las capacidades sociales, sensoriales y comunicativas de los

afectados.

La paidopsiquiatria ha sido siempre la encargada de proveer los recursos necesarios
para poder construir un estudio epidemioldgico sobre el autismo infantil, pero hoy en dia el
diagnostico y el tratamiento comprometen a mas disciplinas para saber qué instrumentos y
que métodos son los mas adecuados para ayudar a comprender no solo a la poblacion infantil
con autismo, sino también a su circulo familiar. La psiquiatria infantil, tiene mucho que
considerar de otras disciplinas y artes como son, la antropologia, la historiografia, la

sociologia, la pintura o la literatura. Aunque la psiquiatria desconoce la causa del autismo,
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resalta la importancia de los contextos sociales en el tratamiento del mismo. Por ejemplo, en
la guia de practica clinica (GPC) del Diagnoéstico y Manejo de los Trastornos del Espectro
Autista que proporciona el Sistema Nacional de Salud de México en el apartado 4.6:

Intervenciones no farmacologicas en el manejo de los TEA, se sefiala que:

La adaptacion del ambiente fisico y social donde se desarrollan los
nifios y jovenes con TEA es un aspecto que debe considerarse para
mejorar las interacciones sociales complejas, mediante el
establecimiento de la rutina y horarios buscando minimizar las
irritaciones sensoriales. (GPC, 2012, p.29)

Aunque se tiene identificado que tipo de interacciones pueden ayudar a los infantes
con autismo, se subraya la importancia que tienen los contextos sociales para el desarrollo de
la comunicacion, lo afectivo y la sociabilidad. La personalidad del paciente en este caso de
un niflo del espectro autista, esta parcialmente determinada por el caracter de su situacion,
sobre ¢l influyen en un alto porcentaje, fuerzas que surgen del orden y de los procesos
socioculturales, tanto del hospital como de la comunidad exterior, apunta Levinson y
Gallagher (1964) en “La sociologia del enfermo mental”. Convertir a un nifilo en paciente
mental por sus comportamientos extravagantes, conversacion atipica o hasta la indiferencia

por su entorno puede ser un acto invasivo a la personalidad del infante.

Estamos ante cuestionamientos complejos, sobre qué costo tiene para el nifio buscar
la “normalizacion” a través de una etiqueta psiquiétrica y el someterse a sus tratamientos
farmacologicos y terapéuticos, porque al final es una normalizacion que ¢l infante no esta
pidiendo. Szasz (2006) explica que los psiquiatras han fungido como agentes de la sociedad,
“su labor ha sido siempre la de librar a la sociedad de ciertos indeseables tal y como son
definidos por lo que detentan el poder” (p.97). Y para el caso del autismo la problematica
que hallamos se refiere a que el trastorno se volvi6 algo dificil de abordar por la amplitud del
concepto, y personas que no se consideraban autistas empezaron a pasar a ser parte de las
filas de este diagnostico. Muchas personas con autismo no son necesariamente personas
discapacitadas o dependientes, puede considerarse que poseen una “inmadurez social”
debido a su edad, debido a su comportamiento, pero que puede ser corregida sin una

intervencion médica (medicalizada). Se han encontrado casos graves dentro de la nueva
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clasificacion, coloquialmente el autismo se divide en tres niveles; leve, moderado y grave,
pero entre cada uno de ellos la distancia es significativa respecto al comportamiento cognitivo
y social, con ello consideramos que es un error ponerlos bajo la misma etiqueta. Porque
cuando se habla de autismo, dificilmente habra quien reflexione sobre los tres niveles, existe
una idea socialmente generalizada de este trastorno, donde la poblacion lo relaciona mas con
una discapacidad en lugar de un tipo de personalidad. Como ejemplos estan los casos del
programador Aaron Swart o el escritor Thomas Bernhard, ambos tenian comportamientos

que facilmente pueden caber en el diagnostico contemporaneo del TEA.

Por otro lado, el psiquiatra no es un agente ajeno a su sociedad o que esté por encima
de sus efectos. Gadamer sefiala que no es “alguien misteriosamente ajeno a si mismo y a los
demads, como persona y como prdjimo, en la familia y en el trabajo, alguien portador de
incontables e imponderables influencias y efectos, de cargas y de problemas” (2001, p.552).
En el diagndstico es muy posible que intervenga un factor no considerado en el manual
(DMS) o en las baterias psicométricas (para medir el autismo) y termine dirigiendo al infante
a un estadio diferente de la salud mental. Incluso se ha dado un cuestionamiento historico de
la psicometria debido por su tendencia al racismo, desde los trabajos pioneros de Paul Broca,
y después con la invencion del CI por parte de Alfred Binet padre de la psicologia
experimental. Es importante apuntar que no existe una prueba médica que compruebe la
presencia de autismo o una Unica prueba psicologica que pueda dar cuenta del trastorno, la
mayor herramienta con la que se cuenta es la observacion, de aqui la importancia de un
trabajo etnografico. Existe un conjunto de 27 baterias’, ademés de las entrevistas, los
examenes de neuroimagen, y la bateria neuropsicoldgica. El autismo puede considerarse
como un posible estado de “inmadurez” frente al mundo, y lo que hacen la mayoria de las
pruebas psicoldgicas es mostrar que tanto no ha madurado el infante para su edad, por lo que
empatamos nuestra idea con la de Gadamer al referirse que existirdn ciertos elementos
incomprensibles, que no tengan nada que ver con las leyes del devenir natural y que solo

podremos encontrarlas gracias a una evolucionadisima investigacion.

% Guia Portage, Escala de desarrollo MacCarthy, WISC-R, Test dominos, Raven, K-BIT, CHAT, SCQ, ADI-R,
CARS, ADOS, ACACIA, IDEA, Escala MacArthur (CDI), Bosch, Acosta, Peabody, Boston, BLOC, BLOC-S, ITPA,
AREL, PLON-R, TSA, Sadek-Khalil, TALE-2000.
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Abordar el diagnodstico del autismo como una técnica de interpretacion lleva
irremediablemente a considerar la hermenéutica como esa herramienta capaz de arrojar luz
sobre lo incomprensible, como es el TEA y sus diferentes sintomas que lo vuelven un
padecimiento desconcertarte y de dificil acceso, porque el profesional de la salud mental se
interna en aspectos que ponen en riesgo su propia economia mental y subjetiva. La
hermenéutica siempre se ha mantenido cerca de la idea del conocimiento del hombre, y la
técnica de interpretar no solo se limita al trabajo de las artes, también llega hasta disciplinas
que hoy se promulgan como rectoras absolutas de la salud del hombre, como es la psiquiatria
o la paidopsiquiatria. Gadamer sefala que la intervencion de la hermenéutica es necesaria en
todos los terrenos, en el que no baste con la simple aplicacion de reglas o manuales, esto
adquiere una mayor validez en el contexto de la experiencia con el projimo, porque existe la

posibilidad de no poderse entender y dejarse de comprender a uno mismo y a los demas.

El lenguaje psiquidtrico, ha levantado un muro de signos que busca el control del
pensamiento en relacion al comportamiento del ser humano. Gadamer menciona que muchas
disciplinas buscan aproximarse a una meta suprema por medio de la l6gica matematica, que
no deja espacio a las imprecisiones y pretenda una dominacidn cientifica. Se reconocen los
logros de la inteligencia y de la logica, pero también se perciben las limitantes que esta
“dominacion cientifica” puede acarrear, en donde el lenguaje pierde la riqueza de los
contenidos trasmitidos por ¢l mismo. Un ejemplo de ello es el mundo de los mitos, ya que el
habla natural lleva por caminos poco explorados y nuevos misterios que rebasan a la propia
comunicacion verbal y que se difieren de los alcances que promete un codigo artificial.

Gadamer sefiala que:

Toda transformacion que sufre nuestro mundo por el ordenamiento
de los usos y las costumbres y por la constitucion de tradiciones
religiosas y culturales se remonta a ese milagro ultimo. Y este
milagro no consiste s6lo en la sefalizacion que regula el
comportamiento de una especie, sino en la creacion de una
comunidad lingiiistica propia y de un mundo comun inherente a ella.
(Gadamer, 2001, p. 559).

41



Este autor sefala que es un arte el poder conocer lo que les sucede a otros seres
humanos y que la escucha es una fuerza, en este sentido es la hermenéutica quien puede tanto
sostener este proceso como nuestro propio pensamiento y razon. Gadamer apunta que la
hermenéutica no solo se limita a una subdisciplina cuya importancia reside en ser una
herramienta metodologica, su poder reside en ser capaz de atravesar las raices mas profundas
de la filosofia, que no se remite solo al pensamiento l6gico o a la investigacion metodica,
sino que abarca una légica del lenguaje, es en esta reflexion sobre el pensamiento, cuanto el
hombre empieza a escuchar las respuestas que reposan en el interior de su ser, es un momento
en que lo incomprensible se vuelve pregunta y por lo tanto se adquiere la capacidad de
meditar, misma que desemboca en la habilidad creativa que al mismo tiempo descansa sobre
una nueva pregunta, en eso consiste la hermenéutica como filosofia, explica Gadamer. En el
caso del autismo, existe aun la postura de estudiar este trastorno solo desde el cerebro, pero
recientemente esta idea ha sido sustituida gradualmente por una teoria que se enfoca en la
totalidad del cuerpo, esto daria al nifio con autismo la posibilidad de descubrir el como
construye sus respuestas al estimulo del mundo, ya sea por medio del arte o de las nuevas

tecnologias, como es el caso de los programadores informaticos.

La hermenéutica entonces tiene mucho que aportar al trabajo psiquiatrico infantil,
cuando se esté en la tarea de comprender lo incomprensible o de explicar lo inenarrable como
lo es el comportamiento con autismo, se puede estar ante una de las grandes incognitas de la
medicina y salud mental, se podran encontrar multiples respuestas que van de lo religioso, lo
poético, el arte, la cultura, lo mitologico hasta lo ultimo en estudios neurobiologicos, hasta
llegar a una reflexion del ser y la nada, de la vida y la muerte o del bien y el mal, explica
Gadamer (2001). Todas estas cascadas de preguntas que pueden llegar a englobar un
padecimiento infantil parece someter a la paidopsiquiatria a quedarse sin respuestas. El
psiquiatra intenta darles una respuesta a estos malestares desde su postura cientifica, pero de
igual forma el hombre ilustrado moderno, como apunta Gadamer, puede ver estas afecciones
y le consiguen inspirar para verterlo en expresiones artisticas, en donde muchas veces los

médicos no logran descifrar.
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En este orden de ideas, el trabajo del psiquiatra cominmente encontrara escenarios
incomprensibles debido a su formacion, ante este contexto buscara amparo en algin
diagnostico psiquidtrico, en caso de no hallarlo estard en la posibilidad de construir uno
nuevo. La categoria de enfermedad mental ha sido extendida hasta el punto de alcanzar
comportamientos que se consideraban comunes hace 20 o 40 afios. Al mismo tiempo, la
tradicion del uso del médico, ha sido la de asistir a ellos cuando algo no anda bien. Pero en
el caso de la psiquiatria sera ella quien sefiale que es lo que no estd bien con el sujeto en
cuestion igualmente seran los padres, maestros, psicologos o médicos quienes decidiran lo
que no estad bien con el nifio (con autismo) y no el propio infante. En una situacion tipica de
consulta, es comun que el paciente muestre resistencias antes de exponer su inconsciente,
pero llegara el momento en que el paciente sea consciente de su padecimiento y esto
provoque una apertura que guie a la solucion del conflicto. Para el caso del autismo infantil
es diferente, primero porque el nifio con autismo no ve como problema su manera de ser y
estar en el mundo, en este sentido retomamos lo que pensaba Foucault del concepto de
enfermedad mental, decia que se habia vuelto un problema sociopolitico, ante esto
retomamos , de nuevo, a Gadamer quien menciona: “Es innegable que una conciencia social
normativa y el correspondiente comportamiento de la sociedad entera siempre contribuyen a

definir un concepto de enfermedad de esta naturaleza y lo tornan problematico” (2001,p.568).

El psiquiatra encuentra dificil marcar estos limites, y es igual de dificil para el terreno
judicial. Aunque se cuente con los instrumentos (pruebas psicologicas) y datos (manuales)
para diagnosticar, asi como para su tratamiento, siempre existira una ley (masiva-social) que
controlara el destino del llamado “enfermo mental”, sin tomar en cuenta los “casos liminales™
aquellos que se sitian en la periferia del comportamiento socialmente aceptado. La relacién
entre paidopsiquiatra y paciente con autismo a veces se ve fracturada por el abuso de los
psicofarmacos, pero en realidad lo que se debe abogar es por entender el mundo del psiquiatra
y paciente, y no sobreponer el mundo del psiquiatra en el del nifio, y ni tampoco someterlo

al “caos” del infante. Gadamer (2001) expone que:
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El médico necesita algo mas que conocimientos profesionales y
técnicos, algo mas que experiencia profesional. Sin duda, el médico
recurrira a todo el arsenal de la medicina actual y de la clinica con el
proposito de formular su diagnodstico a partir de los resultados
objetivos que proporcionan la mediciéon y el examen. (Gadamer,
2001, p. 578).

Lo que hoy es un comportamiento “normal” en un nifio, dentro unos afios la OMS lo
puede categorizar dentro un conjunto de criterios psiquiatricos, debido a que las actitudes,
del infante, pueden romper con ciertos valores normativos o con algunos estandares de salud
mental dictados por las instituciones de la época. Asi ha sucedido con diagndsticos con tintes
liminales, como es el autismo infantil, se corre el riego de clasificarlo a partir de criterios
poco significativos y hasta rasgos temporales. Un tratamiento no solo se compone de
métodos, reglas y recetas, para Gadamer es ir mas all4, es algo complejo que estd compuesto
por otros factores, que terminan trasformando el tratamiento en una sociedad entre psiquiatra

e infante con autismo.

La finalidad del tratamiento consiste en la liberacion del paciente de sus malestares y
devolverlo a la cotidianidad de su vida, pero cuando se trata de enfermedades cronicas o
trastornos como el autismo, no se puede esperar la curacion porque no estamos ante una
enfermedad, sin embargo se trata de aliviar el sufrimiento que genera un padecimiento tan
enigmatico, mismo que no solo afecta a quien lo posee sino se trata de toda una comunidad
que se genera y se desintegra al momento de conocer el diagnostico. Es aqui donde los
factores cobran mayor importancia que las mediciones, las recetas o los tratamientos. Estos
factores se encuentran en las redes de convivencia que se inventan alrededor del autismo, el
propio médico estard inmerso en estas redes, ya que sobre €l pesa la responsabilidad de
resolver tan desafiante trastorno o al menos aliviar la incertidumbre. Por consiguiente,
cuestionamos: {En qué medida el psiquiatra conoce sus capacidades para tratar a alguien que
no posee una “cura” por parte de su disciplina? Estamos ante un estado de resignacion
psiquiatrica, donde se ponen todas las esperanzas en los fdrmacos. Es asi como la
hermenéutica conduce por caminos limitrofes de la (paido)psiquiatria. Por ultimo Gadamer
reflexiona sobre esta relacion entre los psiquiatras y la hermenéutica, si los psiquiatras

tomaran conciencia de lo que representa la disciplina encontrarian que no estan trabajando
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sobre una parte del ser humano, sino que estan inmersos en la totalidad de este. La division

entre la mente y cuerpo no cabe mas en el estudio del autismo infantil.

1.2 Una aproximacion a la infancia con autismo

Hoy en dia la idea de la infancia con autismo como la conocemos, remite al
desciframiento de todo un transcurso de reconstrucciones sociales atravesadas por el tiempo
y el espacio. La historia de los trastornos mentales y en particular la Historia del autismo
infantil se ha ido trasformando irregularmente y pausadamente en los tltimos afios, pero nos
hemos percatado del poco andlisis y la escasa reflexion en torno a sus representaciones en el
tiempo y espacio. La investigacion del autismo se ha realizado prioritariamente desde los
textos y contextos pertenecientes a la neurologia y la psicopatologia, y ha dejado postergados
una complejidad de fuentes como son: relatos, novelas, articulos, fotografias, pinturas y
archivos audiovisuales. El empleo de este conjunto de fuentes, permite elaborar una
interpretacion mas profunda de los registros y ayuda a obtener un discurso que da paso a la
reconstruccion de un diagnoéstico interdisciplinario, que va mas alla de lo que hoy conocemos

como trastornos del espectro autista.

Pero antes de adentrarnos a la problematica de la infancia autista, es necesario centrar
primero la nifiez con autismo como un producto cultural que responde a un espacio y tiempo
especifico que estd lleno de ideas, prejuicios, temores, mitos, fantasmas e imagenes.
Usualmente la historia de la infancia la podiamos ubicar en tres grandes campos, como lo era
la vida familiar, la escolar y el desarrollo. Actualmente, gracias al nuevo giro historiografico,
algunos historiadores han volcado sus investigaciones sobre la infancia a terrenos que estan
relacionados con la psicogénia, la biomedicina o la biopolitica. Por ello que los nifios con

autismo, son sujetos de estudios historiograficos.

A finales del silgo XIX y comienzos del XX, el destino del infante promedio era un
desprendimiento temprano de los padres para ingresar drasticamente al mundo adulto,
entendiendo asi que la categoria de infante no era percibida como tal o considerarla como un
grupo social. Siempre han existido los nifios, pero no la infancia, y cuando se le inventa como
categoria (entre los siglos XVII y XVIII) surgieron instituciones con mecanismos para su

control y atencidn, asi como la creacion de espacios para su tiempo libre y su desarrollo
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psiquico, sefiala Ariés (1987) en su obra “El nifio y la vida familiar en el Antiguo Régimen ”.
La actitud del adulto con el infante inevitablemente se ha ido trasformando a través del
tiempo y espacio, y han surgido intereses politicos y sociales por problemas que estan
estrechamente relacionados con los nifios, como son: la salud mental y el desarrollo fisico, la
alimentacion, la educacidn, la migracion, la explotacion laboral y sexual. Es asi como
visualizamos que la historia del infante tiene tiempos y espacios especificos donde suceden

estos hechos que sirven para construir su identidad.

Phillipe Ariés en el capitulo “El descubrimiento de la infancia”, se apoya en pinturas
del siglo XIII al XVII, para ejemplificar la relacién del nifio con el adulto. En ellas Ariés
sefala que la mayor particularidad de dicha iconografia, recae sobre la vestimenta del infante,
sentando que esta era una copia de la ropa de los adultos. A través del analisis de las pinturas,
el autor descubre los cambios de la vestimenta infantil que han surgido con el tiempo, y
explica que los cambios de ropas responden al desarrollo de una sensibilidad colectiva hacia
los infantes, misma que es expresada en el arte. Es asi, como el contexto historico puede
acercarnos a una realidad del pasado, y con ello construir los referentes Optimos para
vislumbrar una realidad en particular, por lo tanto podamos adquirir una interpretacion mas
fidedigna de los materiales que deseamos analizar, llegando asi a la posibilidad de distinguir
entre la realidad y la representacion de la misma, en donde se yerguen problematicas conexas
con la realidad fisica que estd claramente identificable por medio de acontecimientos y

tradiciones.

Podemos entender también que los contextos histdricos responden a nuestra forma de
percibir el mundo que nos rodea, ahi estan inmersas nuestras emociones, valores e ideologias
a través de ellos podemos interpretarlos y comprenderlos. Es asi, que los contextos historicos
no son algo estatico, ni concluidos por completo, por lo tanto, no pueden proporcionarnos
una vision absoluta del pasado, sino que son esa muestra sustentada que se constituye, leen
e interpretan a partir de las visiones posteriores, misma que estd cargada de valores
subjetivos. De ello es muestra el trabajo de Linda Pollock “Los nifios olvidados. Relaciones
entre padres e hijos de 1500 a 1900, donde elabora una resefia sobre las investigaciones

que se han realizado en correlacion a la historia de la infancia, sefialando que muchos de los
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estudios solo se han limitado en observar las actitudes y el trato a los nifios en el pasado, y

que coinciden en sefalar que en el pasado nunca existi6 el concepto de nifiez.

En el tema de los trastornos mentales infantiles desde la antigliedad hasta el dia de
hoy, varios investigadores se han ocupado por desarrollar formas de conservar y explicar
esos comportamientos anémalos. Dos de ellos fueron Jean Itard y Lucien Malson que a partir
de la descripcion de los llamados “nifios salvajes”, que crecieron en el bosque de Aveyron,
sin ningiin contacto humano, por lo tanto, sin acceso al lenguaje, se les dio el término “Homos
Ferus”. Uno de los casos mejor documentado tiene lugar a finales del siglo X VIII y principios
del XIX, lleva por nombre “El nifio salvaje de Aveyron”. Este nifio llamado Victor, fue un
infante de once afios que vagaba desnudo por el bosque de Caune, se alimentaba mayormente
de tubérculos y bellotas, que, al momento de ser descubierto por los campesinos de los
poblados cercanos, se le buscod y fue capturado, se le previeron cuidados, pero incluso asi
escapo, y con ello regreso a la zona boscosa. Fue apresado nuevamente recién concluida la
Revolucion Francesa, y para evitar un segundo escape, fue llevado al hospital Saint Afrique
y después a Rodez, en donde estuvo bajo observacion, en ese momento se concluyo que era
un salvaje de comportamiento esquivo e impaciente. La notica del “nifio salvaje” llego hasta
el gobierno que tenia inclinaciones cientificas, ordenando su traslado a Paris con la finalidad

de estudiarlo. El director Philippe Pinel'®

del manicomio de Bicetre, concluyd que este nifio
no era mas que un deficiente mental incurable, en ese tiempo eran llamados idiotas. Fue
Gaspard Itard'! quien por medio de un andlisis y un tratamiento mejor definido, puedo
acercarse a hacer una descripcion mas profunda y mas inmediata a lo que hoy se conoce
como autismo. Itard mencionaba sobre el caso: se trataba de un nifio afectado por
movimientos espasmodicos e incluso convulsivos, que se balanceaba incesantemente, mordia
y arafiaba a quienes se le acercaban, era antisocial, no podia conceder empatia alguna hacia

otro ser humano, no reconocia ninguna de las reglas de la sociedad, se mostraba indiferente

ante todo y no prestaba atencion a nada. Para esa época esas conjeturas resultaron ser un

10 Considerado el fundador de la psiquiatria.

11 Fue un médico francés, pionero en la educacién especial y de la otorrinolaringologia. Adquirié notoriedad
por sus trabajos realizados, entre 1801 y 1807, relacionados con el caso de Victor de Aveyron, el llamado
«Nifo salvaje de Aveyron». Los escritos de Itard sobre el caso fueron utilizados por Truffaut para hacer el film
L'enfant sauvage (El pequefio salvaje).
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choque al pensamiento de Rousseau, que sostenia que el hombre es naturalmente bueno y
que las instituciones sociales lo hacen malvado. Itard fue uno de los pensadores pioneros

sobre los modelos de la discapacidad y la educacion especial.

Es asi como vamos percibiendo los cambios y continuidades en los procesos
histéricos de la interpretacion del autismo infantil hasta nuestros dias, mismos que requieren
indicadores que marquen los limites temporales de experiencia especifica. Como lo revela
Hartog la novedad de esta vivencia del tiempo sélo se comprende en contraste con la
experiencia del tiempo que permitio la emergencia de la historia como ciencia. Para el estudio
del autismo viene muy al caso, una idea de Koselleck donde sefiala que vivimos en un
presente alargado, o dicho de otra forma en un espacio de experiencia que se ha extendido
tanto que casi se ha separado del horizonte de expectativa. Para el dia hoy, las investigaciones
del autismo parecen que han sufrido un alargamiento de las teorias de Kanner y Asperger,
ahora las expectativas recaen en la genética y la industria farmacéutica. Por consecuencia,
este fenomeno puede responder a una necesidad por validar, por parte de las instituciones y
las industrias, la patologizacion de todo comportamiento “anormal” de los habitantes. El
sujeto que asi ingrese a un diagnéstico psiquidtrico se trasformara irreversiblemente en un
paciente de forma indeterminada, marcado por un estigma social que comprometera sus

opiniones y acciones ante su comunidad.

1.3 Tiempo y Espacio en el autismo infantil

Karl Schlogel explica que la historia debe ser contada por medio de su cualidad
espacial, en donde se conozcan las diferentes versiones de lo existente. Ya que, asi como las
imagenes de los mapas reposan sobre decretos o prejuicios, las alteraciones del mundo
también descansan sobre las guerras, guetos, fronteras o las zonas de exclusion. Esta cuestion
nos llevaria a reflexionar que las imagenes de ciudades, realizadas por el dibujante inglés
Stephen Wiltshire (diagnosticado con autismo) provienen de una concepcion alterna a lo que
se nombra como normalidad.

Ahora demos paso a los espacios, entendemos que la historia del cuerpo del infante

con autismo tiene multiples escenarios, un lugar en especifico donde suceden los hechos son

48



los hospitales psiquiatricos infantiles, recientemente llamados clinicas en pos de reducir la
estigmatizacion. Pero centrémonos en el Hospital Infantil Psiquidtrico Infantil Nepomuceno
Navarro, ahi el infante y su familia construyen algunos de sus mas importantes lazos
socioculturales. Dentro de esta realidad de espacio, existen como parte del entorno otros
actores importantes que figuran como observadores, que puede ser el paidopsiquiatra,
psicologos, trabajadores sociales, la madre u otro nifio con autismo. Reflexionandolo desde
la perspectiva de Karl Schlogel entendemos que el espacio no puede darse como un dato duro
o inamovible, como algo ya establecido o simplemente ser un lugar en donde suceden cosas,
carentes de sentido. El espacio es algo que se ve, se siente y llega a identificarse de forma
distinta segtin el observador o el enfoque, asi mismo, en ¢l fluyen relaciones de poder que
tienen un papel sobresaliente. Ya que visualizar el espacio que ocupa el autismo dependera
mucho del tipo de investigador, asi como su orientacion tedrica, ya que no percibira lo mismo
un psicologo conductista que un antropologo social o un historidgrafo. Al final, se trata de
estudiar el espacio como espacio social, como ese lugar donde se cristalizan las relaciones
socioculturales, el resultado de las interacciones de las colectividades sobre un plano
geografico en el devenir de la historia. Concluyendo que, si no contamos con el ingrediente
historico, los espacios geograficos no se llegan a comprender, en este orden de ideas la
historia va més alla de la descripcion del pasado, volviéndose asi una disciplina que hace

entender criticamente el presente.

Al realizar este analisis historiografico entorno al autismo infantil, en un periodo que
va del afio 2000 al afio 2020, entendemos que este fendmeno social se mueve en diferentes
lineas de espacio-tiempo. Es de notar que las ideas de infancia y autismo, han mantenido un
constante cambio en su representacion en el pasado. La infancia como el autismo son
fendmenos que se han analizado y resignificado de varias maneras a lo largo de la historia de
las diferentes civilizaciones, en donde cada una de ellas ha intentado resolver, con sus
insumos en sus espacios culturales las problematicas que les han representado en cada
espacio y tiempo historicos determinados. George Kubler explica que la contribucion
especial que tenemos como historiadores respecto al trabajo con el tiempo, es la de descubrir
sus multiples formas, asi como sus representaciones, pero también la de revelar y describir

la forma que puede llegar a poseer el tiempo.
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Analizar el autismo infantil en el tiempo historico, dara ese caracter alterno y variable,
en donde cada accion es mas intermitente que continua, y los intervalos entre acciones son
infinitamente variables en duracién y continuidad. Por medio del tiempo histdrico se hace
referencia al tejido de aconteceres que se enlazan a través de lo politico, lo social y lo clinico
entorno a la comunidad del autismo infantil. A partir del afio 2000 comienza un periodo de
auge en el estudio del autismo, surge un incremento de investigaciones neurobioldgicas,
centrandose prioritariamente en los estudios cognitivos méas que en los afectivos.
Posteriormente en los ultimos cinco afnos ha surgido toda una revolucion en la industria
farmacéutica y terapéutica que hasta el dia de hoy crece exponencialmente, donde
curiosamente la incidencia en los trastornos del desarrollo infantil (autismo) también han

aumentado de forma repentina.

En el caso particular de México, el estudio del autismo se ha venido dando de manera
desarticulada. Este fenomeno puede ser respuesta a que se carece de un punto de partida claro
que ubique en tiempo y espacio la aparicion del estudio del autismo infantil en México.
Concretamente, en el afio de 1980 en el Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”
de la ciudad México bajo la direccion del Dr. Sergio Herrera Juarez (1978-1984), se empezd
a recibir los primeros casos de niflos que presentaban comportamientos autistas, en ese
momento se desconocia gran parte del trastorno, por lo que ante este fendmeno se crea el
servicio de Terapia Ambiental'? que para su tiempo fue un programa pionero en toda América
Latina. Para 1984 este programa consumia grandes cantidades de recursos, mismos que el
Estado no proveia, por ello tuvo que fundarse la Asociacion Mexicana para el Estudio y
Tratamiento del Autismo y Otros Trastornos del Desarrollo 1.A.P (AUTISMEX)." Los
pioneros en el tratamiento del autismo en México por medio de la Terapia Ambiental son

Elvira Murga y el Dr. Jorge Escotto Morett ambos fundadores de AUTISMEX.

Kubler sefiala que nuestro conocimiento del tiempo es indirecto, ya que s6lo podemos
acceder al €l por lo que sucede en ¢l, por medio de la observacion. El recorrido de los tltimos

50 afios en el estudio del autismo infantil, estd lleno de cambios y vacios, asi como de

12 Es un programa terapéutico que requiere del esfuerzo y participacion de diversos profesionales: psiquiatras,
psicélogos, maestros de educacion especial, enfermeras, entre otros, ademdas de material de apoyo
psicopedagodgico y areas de trabajo especificas.

13 Institucién de Asistencia Privada especializada en la atencién de nifios con autismo
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sucesion de acontecimientos entre marcos estables que indican el contraste de varias clases
de cambios, que van de lo fenomenoldgico, lo ontoldgico a lo semidtico, pasando por el
terreno de lo material, en donde se hallan tanto metodologias como disciplinas que lo han
estudiado. De alguna forma, asi fue la evolucion de la salud mental en México, donde la
Psiquiatria Clasica, de influencias francesa y alemana, de corte positivista y racionalista tuvo
su brote en el Porfiriato, en donde se erigi6 La Castafieda (1910-1968) como una institucion
de vanguardia para la atencion de los llamados locos y/o desviados de su época. Para 1966
se inauguro el Hospital Psiquiatrico Infantil N. Navarro bajo la direccion del paidopsiquiatria
y psicoanalista infantil Jorge Velasco Alzaga'* buscando darle a la institucion ese caracter
unitario entre las disciplinas psiquiatricas y las sanitarias. En su tiempo este paidopsiquiatria
Frommiano, trabajo con conceptos como el de higiene mental, que mas tarde seria cambiado
por el de psiquiatria social, sociologia y antropologia médica o etnopsiquiatria, que hoy en
dia son disciplinas con autonomia que sirven como sustento para explicar problematicas de

la salud publica como es el caso del autismo infantil.

En este punto entendemos que la objetividad absoluta en torno a la representacion del
pasado es un ejercicio imposible de llevar a cabo, ya que el fenémeno de los trastornos
mentales infantiles puede ser analizado y resignificado de diferentes maneras dependiendo
de la trama narrativa en la cual se inserta cada lectura. Es asi como reflexionamos sobre la
problematica de la relacion entre texto y contexto, entendiendo que ambas se influyen en sus
procesos de construccion del conocimiento. Existe una necesidad por historizar y
problematizar los contextos, asi como a los tedricos y sus significados. Como lo sefiala

Pappe:

14 En el afio de 1946 ingresé por concurso a la Escuela Médico Militar. Mas tarde se gradud como Maestro en
Ciencias Sanitarias de la Escuela de Salubridad e Higiene actual Secretaria de Salud, para continuar sus
estudios en los Estados Unidos de Norte América, en el Brooke Army Medical Center de Fort Sam Houston y
en la Escuela de Higiene y Salud Publica de la Universidad de Johns Hopkins, en Baltimore. Especializado en
Administracion de Salud Publica en el area de Higiene mental, regresé a México para incorporarse al Hospital
Central Militar y a la Universidad Nacional Autonoma de México, donde estudié neurologia, psiquiatria y
psicoanalisis, esto ultimo bajo la supervisién del doctor Erich Fromm. En 1957 se gradua como psicoanalista
didactico y poco después culmina su larga preparacion entrenandose en paidopsiquiatria y psicoanalisis
infantil.
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El interés principal se centra en la problematizacion de la relacion
entre contextos y/o teorias en tanto discursos privilegiados por ser
portadores de una supuesta validez general, y los textos / discursos /
representaciones historicas, socio-culturales, politicas e ideoldgicas,
analizadas a partir de la validez de los primeros. (Pappe, 2008, p.23)

En el caso del autismo, al analizar el contexto historico en donde se desarrollo la
literatura psicopatologica, podemos mencionar que los casos mas representativos fueron y
seran los trabajos simultaneos de los psiquiatras Hans Asperger y Leo Kanner de 1943-1944,
el primero se encontraba en Viena bajo la dominacioén nazi desarrollo su investigacion, de
ahi que el diagnostico estuviera innegablemente influenciado por la practicas de exterminio
contra las personas discapacitadas. El Dr. Hans Asperger enfatiz6 las capacidades positivas
de los nifnos llamandolos “pequefios profesores”, porque para este pediatra el término
psicopatia autista no remitia necesariamente a una posible enfermedad mental, ya que su

traduccion'?

se aleja de la esquizofrenia o a una posible anormalidad de la personalidad
infantil, y se acerca mas a una manera particular de vivir el mundo poniendo énfasis en las
alteracion de la comunicacion y el comportamiento, es muy posible que un diagnostico que
valorara las capacidades “diferentes” de los nifios estudiados les salvara del exterminio. Por
su lado el Dr. Leo Kanner en Baltimore dictaba diagnosticos mas rigidos sefialando la
limitada capacidad de construir lazos afectivos por parte de estos nifios, nombrando este
fenomeno como “la extrema soledad autista”, sefalando tanto deficiencias en el lenguaje
como su potencial cognitivo y de memoria. Estos dos estudios pioneros del autismo sentaron
las bases en las que hoy sigue descansando la investigacion del mismo, su biografia tiene
puntos en comun que fomentaron un desarrollo profesional parecido en el estudio de este
trastorno. Hoy comprendemos que una de las mayores diferencias que existen entre los
trabajos clinicos, de Leo Kanner y Hans Asperger se hayan en el contexto social y politico
que desato la Segunda Guerra Mundial, actualmente hay estudios que revelan que ambos

tenian puntos en comun al momento de elaborar sus ensayos, y esto puedo traer un trafico de

ideas.

En los ultimos 20 afios (2000-2020), el estudio del autismo ha mostrado una marcha

cambiante respecto a los acontecimientos de la medicina. En este sentido, Kubler (1988)

15 psicdpatas autistas infantiles
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explica que las duraciones tienen lapsos y periodos caracterizados, mismos que proporciona
el razonamiento sobre lo que significa explicar y medir, dice que son operaciones similares,
y asi también son traducciones. Por lo tanto, ya que lo explicado se convierte en palabras y
lo que se mide en numeros, porque el tiempo es una cualidad (la multiplicidad de
interpretacion), no una cantidad (la multiplicidad de yuxtaposicion), un momento del tiempo
no puede persistir para sumarse a otro, y no debemos confundir duraciéon con extension,
sucesion con simultaneidad o calidad con cantidad. Es asi, que se escogieron estos Ultimos
20 afios para realizar el analisis historiografico del autismo infantil en México ya que, al
examinar este periodo de tiempo, se permite descubrir el como se han ido enlazando los
cambios mas importantes tanto politicos, sociales y clinicos unos con otros, para asi llegar al

entendimiento de la accidn primaria.

4.1. La cotidianidad del autismo infantil

En México los estudios sobre la infancia y sus trastornos mentales han mantenido una
relacién asimétrica con respecto a otras enfermedades. Los estudios de la salud mental
infantil muestran cominmente una desventaja de produccion frente a los estudios de los
adultos, es un fenémeno psicosocial poco explorado y lentamente divulgado. Para este
momento el panorama epidemioldgico en México no es el mismo que hace 20 afios, hoy ya
tenemos un terreno explorado, talvez no idoneo, pero puede ser una guia que puede dar
esbozos sobre la presencia de los trastornos psicopatoldgicos infantiles que embisten a la
sociedad mexicana. Fue en 2016 cuando se realizo el primer estudio de prevalencia del
autismo en México arrojando como resultado que el 1% de 400,000 nifios estarian en esa
condicion'®. Ante las cifras y los estudios debemos guardar ciertas reservas, ya que el estudio
solo se realizo en la ciudad de Leon Guanajuato y no hay estudios previos y alternos para
generar una comparacion. Para la sociedad mexicana en general, este trastorno del
neurodesarrollo es desconocido en su vida diaria y con ello esto repercute en las limitadas
politicas de atencidn para el autismo en los diferentes estados de la republica mexicana. En

otras palabras, no existe una cultura sobre el autismo. De acuerdo con Siqueiros (2012), “Las

16 E| estudio fue financiado por la organizacién Autism Speaks
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distintas concepciones de cultura se mueven, mas o menos, entre aquellas que le dan mas

peso a los aspectos cognitivos y las que le dan una mayor importancia a los factores sociales”

(p.1).

Hernéndez Rosete (2000) sostiene que lo cultural se analiza como un ambito social
ligado a las estructuras de la vida cotidiana, tomando en cuenta la fenomenologia (lo
cotidiano) y la semiodtica (lo cultural). Existe una relacion entre cultura y vida cotidiana,
tomando la nocion de cultura de la corriente semiotica de Geertz y White, ya que lo cultural
se delimita por medio de las formas simbdlicas que se caracterizan como fenémenos
significativos; y busca indagar sobre lo real, extrayendo los significados que han encontrado
eco en los atributos sociales, en donde el lenguaje es visto como una instancia de
interpretacion de signos de lo que esta construida la cultura. Berger y Luckmann enfatizan
en el como se interiorizan los significados que dan sentido a lo real, a lo vivido por asi decirlo,
y eso solo se consigue segun ellos, a través del lenguaje, de ahi su importancia en los trabajos
etnologicos realizados en torno al autismo. La fenomenologia usada como una metodologia,
se llega al entendimiento de que la cultura es un entramado de significaciones socialmente

construidas y con acceso por medio del lenguaje.

Plantear lo cultural como una construccion social que explora las relaciones limitrofes
entre individuo y sociedad, no limita el estudio a un individuo estatico e incrustado en la
sociedad que lo rige y lo sujeta. Lo que ofrece el andlisis fenomenoldgico es proponer una
vision mds dindmica de la condicion social e historica que varia en tiempo y espacio, en
donde la diversidad cultural es la respuesta a la multiplicidad de universos simbolicos que
dan sentido a la vida social, por ende, el individuo hace del mundo una construccion social,
Hernandez (2000). En este sentido la autora del articulo de Nature, Sarah DeWeerdt senala
que, el estudio del autismo en el mundo debe tener en cuenta una variedad de normas de

conducta en diferentes sociedades.

Proponer la construccion de un puente de analisis en donde se pueda explorar la
relacion entre universos de significados, asi como expresiones de cultura segun la corriente
simbdlica, y el lenguaje como proceso social, con la finalidad de explicar por qué la cultura
puede ser vista como una produccién del lenguaje. Asi se manifiesta la existencia del sentido

comun que alimenta la vida cotidiana, esto es, que lo cotidiano es una realidad que supone
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un consenso en torno al significado del objetivo real, a esto se llamaria sentido comun, que
no es mas que un consenso social que responde a un reconocimiento subjetivo, Hernandez
(2000). Esto logra que la realidad objetiva sea interiorizada, y ello nos llevara a la

reproduccion de los significados socialmente establecidos.

En este sentido aparece la idea de estructura cotidiana que se manifiesta como un
mundo ordenado y congruente, en ella esta inmersa la idea subjetiva de lo que es el orden de
las cosas, esto es sefial que la realidad ya ha sido establecida por otras personas, y que esta
realidad ha sido puesta en regla por medio de la significacion de otras personas. En este modo
el método y la subjetividad del médico y/o terapeuta pueden afectar la manera en cémo se

interpreta el comportamiento de un infante autista.

Hernéndez sefiala que las objetivaciones son posibles por medio del lenguaje, y esto
por ende trasforma al lenguaje en el instrumento que ofrece la posibilidad de participar en el
mundo cotidiano de su légica, y de su temporalidad. Es aqui que el lenguaje demuestra su
fuerza por ordenar lo socialmente construido por el hombre. Los usos del lenguaje remiten
también a los cddigos de conducta socialmente aceptados, o negados, asi también implican
un status social, e incluso una vision del mundo, el lenguaje representa un acervo de recursos
con los cuales cuenta el sujeto para nombrar su situacion en el mundo, por ende, el lenguaje
es una produccion social. Muchas de las exploraciones del autismo se hacen entorno al
estudio del lenguaje, no solo es la comunicacion verbal sino también son los gestos, las
miradas, los gestos, la capacidad simbolica y la imaginacion, de esas expresiones se pueden
extraer importantes cantidades de material para su andlisis en la generacion de

intersubjetividad en el contexto de la sociabilidad.

Berger y Luckmann (1967) afirman que la vida cotidiana esta organizada en funcion
de la percepcion individual de dos dimensiones, una de ellas es la corporalidad y la otra el
tiempo. El cuerpo es el constructor de la cotidianidad, es quien le da un significado a la vida
diaria. El presente se define como una dimension temporal, que da lugar a lo cotidiano, y es
la subjetividad quien dota de sentido al mundo cotidiano. Este conjunto de reflexiones las
podemos llevar al terreno del estudio del autismo, debido a que este padecimiento se
construye en el dia a dia por medio de la observacion de padres, médicos, terapeutas y

dependera quien sea el observador y su contexto, por ejemplo, en China es comln que los
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niflos se muestren retraidos ante la presencia de sus mayores, esto puede ser motivado por la
tradicion del respeto, en cambio, en Occidente suele suceder que un menor falte al respeto a
un adulto, este comportamiento puede ser tomado en cuenta para construir un diagndstico de
autismo, esto se deberia a que los nifios con autismo en muchos casos son considerados
(13 = 2 b b

nifos problema” que no respetan la autoridad. Estos casos por simple que parezcan, ofrecen
la oportunidad de reflexionar sobre la esencia liminal de lo que puede significar el autismo
desde una perspectiva sociocultural. Hoy se trabaja por un andlisis donde los rasgos de

autismo, no son necesariamente un diagndstico psiquiatrico.

La importancia de la vida cotidiana, se manifiesta como un mundo intersubjetivo, en
este sentido Siqueiros (2012) dice que la intersubjetividad “es el fendémeno de interaccion en
el que confluyen multiples temporalidades, pero necesariamente un mismo orden de
objetivaciones”. A todo esto, la realidad cotidiana puede ser entendida como un orden espacio
temporal que implica multiples experiencias subjetivas coexistiendo simultaneamente. Esto,
en resumen, es que la significacion es una condicién social que permite al individuo
experimentar la realidad cotidiana, por ello Alexandra Perovic investigadora del lenguaje de
la Universidad de Londres indica que es muy probable que las diferencias culturales influyan

en las tasas de diagndstico de autismo en el mundo.

Hernéndez aborda el concepto de la habituacion, este es un fendémeno que tiene lugar
en el momento de la repeticion (de alguna accion o tarea) de cualquier sujeto, esto termina
siendo el material principal de la cotidianidad, convirtiendo asi al habito en algo que pueda
pasar inadvertido para una mente habituada, misma que no enfrenta necesariamente la
problematica de innovar o de discutir una eleccion imprevista. Con esto el acceso a la rutina,
en este punto el habito se convierte en una suerte de “tranquilizante” para el sujeto, ya que
en cada acto habitual reproduce el orden cotidiano ya previsto. El autor sefiala que el habito
tiene el poder, de invitarnos a percibir como natural un orden cotidiano que esta socialmente
determinado. En los estudios realizados con nifios con autismo, sus comportamientos
flucttian entre dos fuerzas, de un lado est4 un conjunto de improvisaciones y por el otro esta
un apego casi religioso a la rutina. En este punto encontramos que los comportamientos
cotidianos (neurotipicos) y los comportamientos que estructuran el autismo, tiene cierto

margen de colindancia. De acuerdo con Siqueiros:
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La cultura como fenémenos complejos es el resultado emergente de
la interaccion entre el nivel de las estructuras sociales y de las
relaciones intersubjetivas, asi también se sefiala la importancia de
primer orden de la etnografia para la obtencion de datos relativos a
las interacciones intersubjetivas. (2012, p.1)

La cotidianidad es tan fragil que la minima variacion en el devenir de lo habitual
puede llevar a un desorden social en cualquiera de sus niveles, como el que las personas con
autismo a veces ofrecen con su comportamiento, de ahi que se busque incansablemente el
normalizar el comportamiento de un nifio con autismo. Los habitos como comportamientos
se vuelven una fuerza social coercitiva, definitiva y definitoria de ser y estar en la sociedad,
y al mismo tiempo define los limites de lo normal. La institucionalizacion del habito puede
traer aparejada una doble funcion, por un lado, legitimar por medio del atributo de lo normal
y por otro la asignacion de una anormalidad. En este sentido, si pensamos en el
comportamiento de un nifio con autismo como algo que amenaza la cotidianidad de la
sociedad, estamos frente a situacion parecida a lo que describe el sociologo Pierre Bourdieu
con su concepto de Habitus, sustituye la imposible union entre lo subjetivo y lo objetivo,
entre el sujeto (subjetividad) y su incorporacion en la sociedad (objetivo), explica que existen
dos formas de existencia de los social, una son las estructuras sociales objetivas y las otras
son las estructuras sociales interiorizadas, ambas tiene una singular forma, las primeras estan
construidas en dindmicas historicas (campos) y en las segundas los individuos forman
esquemas de percepcion, valoracion, pensamiento y accion. Con ello el Habitus se vuelve un
sistema de disposiciones duraderas, que funciona por medio de esquemas que clasifican y
orientan la percepcion, valoracion, pensamiento y accion de los sujetos. Con estos se crean
un conjunto de estructuras que se construyen asi mismas pero que dan paso a nuevas
construcciones por medio de la interiorizacion social, logrando asi que el sujeto se vuelva un
estructurador de practicas culturales y representaciones. En este sentido, el nifio con autismo
representa un problema para este proceso de estructuracion, cuando no puede interiorizar lo
social de la forma deseada por su comunidad, no hablamos que tenga una incapacidad para
interiorizar, es justamente que lo puedo logra de alguna otra forma que conlleve a entender

como estos niflos estructuran las practicas sociales.
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1.5. La expansion del espectro autista

Se espera que los paises desarrollen politicas sociales destinadas a eliminar la creciente
exclusion social de las personas mas desfavorecidas, y en particular las que presentan alguna
discapacidad, todo en vias de que se logre construir y consolidar un modelo de inclusion
social. En México muestra de ello es la “Ley general para la atencidon y proteccion a personas
con la condicion del espectro autista” decreto firmado el 30 de abril de 2015, con el que se
pretende dar una imagen igualitaria de la sociedad, donde la condicion del autismo no sea
motivo de discriminacion social o laboral, logrando que los sujetos (con autismo) estén
empatados en oportunidades con el resto de la poblacion, por medio de esta nueva ley. Este
contexto sociopolitico lo reflexionamos desde la percepcion del antropdlogo Arjun
Appadurai y su concepto de paisaje!’, entendemos que el autismo infantil estd inmerso en un
paisaje mediatico, ya que da cuenta del abastecimiento de imagenes y narraciones que
circulan en cada rincon del planeta en torno a esta condicion, y con esto se van construyendo
diferentes formas epistemoldgicas, sobre éste fendmeno y su relacion son la poblacion.
Pongamos de ejemplo el trastorno asperger, este tipo de autismo ha sufrido una sobre
exposicion en los ultimos afios, por medio de una creciente publicidad que van desde series
de television, peliculas, libros, foros hasta congresos internacionales. Entendemos que el
nicho del autismo Asperger ha roto sus limites, ya no es un tema que solo interese a los
profesionales de la salud o a los padres de estos nifios, sino que es parte ya de un paisaje
mediatico, hoy es considerado un trastorno geek'®, es muy probable que este trastorno
termine mezclado con el paisaje financiero, generando asi un fetichismo mercantil y pase a

segun plano su verdadera naturaleza.

El concepto de paisaje hace referencia a la forma irregular y fluida de cinco bloques
o dimensiones, formas que caracterizan desde el capital internacional hasta los estilos

internacionales de vestimenta, comida, medicamentos o entretenimiento. Por asi decirlo, son

17| os paisajes son “bloques” basicos con los que se construyen mundos imaginarios (multiples mundos que son
producto de la imaginacién histéricamente situada de personas y grupos dispersos por todo el globo). Estos
muestran distintos circuitos o flujos a través de los cuales circulan los materiales culturales, atravesando
fronteras nacionales. Son cinco planos o dimensiones de flujos culturales globales: Paisaje étnico, Paisaje
tecnoldgico, Paisaje financiero, Paisaje mediatico, Paisaje ideoldgico.

18 Palabra que se usa tanto en inglés como en castellano, es un miembro de la nueva élite cultural, una
comunidad de insatisfechos sociales, amantes de la cultura pop y centrados en la tecnologia.
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espacios moéviles que adquieren significados dependiendo del angulo de percepcion de los
propios agentes que los conforman y viven. El antropdlogo hindu, nos sitiia ante las puertas
de una explosion tecnoldgica mundial, en donde hay dos campos que se ven ampliamente
beneficiados que son: el transporte y la informacion. Se llega a una condicion de vecindad
completamente nueva, en donde parece que los mas lejanos estan cerca, apoyado en el trabajo
de Marshall McLuhan quien teoriza este nuevo mundo como una aldea global. En esta aldea
global, son los medios de comunicacion quienes crean comunidades que carecen de lugar. El
desarraigo, la alienacion y la distancia psicolédgica entre individuos y grupos parecen ser las
constantes para este mundo y sus problematicas, en donde el espacio del autismo infantil esta
incrustada inevitablemente. Ambos autores indican que dos fuerzas chocan constantemente,
por un lado: las del deseo y el miedo, y por otro: los flujos globales de personas y cosas. Ante
esta situacion pensamos en un surgimiento cultural global. En ¢l también se incluye el
consumismo, mismo que no soélo limita a las mercancias, sino que también abarca las
ideologias, las imagenes, los comportamientos, las enfermedades, los tratamientos, los

trastornos mentales, los diagnosticos.

Menciona Appadurai que el pasado y el presente pasé a ser un gran depdsito
sincronico de escenarios culturales, una suerte de elenco central transitorio, al que se puede
acceder como si fuera una pelicula, se accede a lo que uno quiera dependiendo la escena que
se necesite. Los signos flotantes propuestos por Baudrillard o Lyotard hacen referencia a un
mundo de codigos nebulosos y disociados de sus significantes sociales. Parece que el
presente se volvio algo tematico, lleno de fantasias turisticas. Para el caso del autismo
infantil, su definicion se ha ido modificando desde el momento en que qued¢ instalado en los
manuales de psiquiatria, tanto en el manual DSM-III (1980) y en el CIE-8 (1967), hoy es un
trastorno que cuenta con una considerable industria de productos para su tratamiento
(farmacoldgico y terapéutico), asi como para su conocimiento y divulgacion, en donde las

tecnologias y la medicalizacion van liderando el consumo.

El DSM para su cuarta version vendié 18 millones de dodlares en copias 10 meses
después de su lanzamiento, esto se publico en un trabajo titulado “Making us crazy: DSM:
The Bible and the creation of mental disorders”. E1 DSM es el libro que dicta los diagnosticos

en la mayoria de las instituciones de salud mental. Por medio de este nuevo compendio de
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trastornos la psiquiatria intenta redefinir sus diagnodsticos, logrando generar controversias y
cuestionamientos sobre como se construye este nuevo grupo de posibles desdrdenes
mentales. Desde una postura critica es comtn querer saber que fuerzas: sociales, politicas,
econdmicas, medicas, compiten en este proceso de estandarizacidon psiquiatrica sobre la
poblacion. En el articulo “La psiquiatria redefine sus diagnosticos” del The New York Times
se esboza la importancia que ha adquirido el manual ya no solamente como una guia médica
sino una institucion cultural, en donde el editor del libro (la Asociacion Norteamericana de
Psiquiatria), pidio a sus colaboradores firmar un acuerdo de no divulgacion de cualquier
especie de contenido sobre su elaboracion. El manual no solo se limita a ser una guia medica
que ayuda a diagnosticar, sino también juega un papel importante en las compafiias de
seguros, en donde los diagnosticos estan sujetos a los pagos de tratamientos de los pacientes.
Se habla de un crecimiento radical del autismo infantil a partir de que el manual estandarizara

los comportamientos para su diagnostico.

Edward Shorter historiador de la psiquiatria, es critico del manual. Sefiala que la
clasificacion puede estar influenciada por una combinacion de factores ajenos a los propios
sindromes. Practicamente todo quedo en manos de 28 cientificos, quienes realizaron los
cambios al manual mas reciente. Entre los detractores de las nuevas categorias, estan
curiosamente psiquiatras que han participado en las ediciones anteriores como es el caso de

Michel First profesor en psiquiatria en la universidad de Columbia.

Ante tal avance de tecnologias, las imdgenes se vuelven una construccion
transnacional de paisajes imaginarios se han dejado fuera ya las ideas de las imégenes
producidas por la escuela de Francfort, la idea de la comunidad imaginada, y la idea francesa
de imaginario de Durkheim; hoy parece que quienes llevan el control de esas iméagenes e
imaginarios son los medios masivos de comunicaciéon modernos, sefiala Appadurai (2000).
Por consiguiente, en esta corriente la idea de autismo ya se encuentra infiltrada por los medios
de comunicacidon masiva, lejos estan los 11 nifios que analizé Kanner, ahora se ha ido
construyendo toda una nueva ideologia entorno al autismo, en particular en los Estados
Unidos donde se construyen arquetipos de personas con autismo que se resignifican mas en
torno a una personalidad de genio, o recientemente relacionados con los tiroteos en escuelas

de ese pais. Se ha llegado incluso a tratar al autismo y en especial el trastorno Asperger como
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una moda digna de ser estereotipada. En este sentido, puede que se esté¢ tomando como
practica social, dice Appadurai (2001): “la imaginacion se volvid un campo organizado de
practicas sociales, una forma de trabajo, y una forma de negociacion entre posiciones de
agencia (individuos) y espectros de posibilidades globales definidos” (p.41). La imaginacién
es central a todas las formas de agencias, es un hecho social en si mismo y es el componente

fundamental del nuevo orden global.

El problema central de las interacciones globales en la actualidad, es la tension entre
la homogenizacion y la heterogenizacion cultural. Mas alld de la expansion cultural
estadounidense o la transformacion de la cultura en mercancia, estan presentes las fuerzas de
las diferentes metropolis que logran penetrar en otras sociedades, mediante un proceso de
climatizarlas y nacionalizarlas de diversas maneras, que van desde la musica, lo
arquitectonico, la ciencia, la medicina por mencionar algunas. Lo que esta en puerta de
estudio, es la dindmica de climatizacidn, en el como se van sustituyendo conceptos, ideas,
procesos de entendimiento. Parece que el miedo al ser absorbido por estructuras politicas de
mayor escala tiende a ir desapareciendo gradualmente y con ello las resistencias, parece que
hoy en dia la absorcion se diera de manera pasiva por estar enmascarada. El autismo en este
sentido se ha vuelto un producto mas en el mercado, si tenemos presente la estrecha relacion
de este padecimiento con la industria farmacéutica. El volumen de ventas de antipsicoticos
es estratosférico. Por ejemplo, en el afio 2011/2012 en los EE. UU el farmaco Abilify
(utilizado en el autismo) tuvo ventas de méas de 5.434.000.000 de ddlares, aunque no todo ese
medicamento fue consumido por personas con autismo o sindrome asperger, pero todavia asi
significa una amplia demanda. En el caso de México para 2017, se tenia estimado que los
gastos de un hijo con autismo ascendian a los 50 mil pesos anuales, explicaba, Maria del
Carmen Marroquin presidenta y directora de la Clinica Mexicana del Autismo y Alteraciones
del Desarrollo. En particular, es complejo el tratamiento y cuidado del autismo, asi es también
es confusa su inscripcion en el mundo global, misma que tiene que ser pensada como un
orden difuso, dislocado y repleto de yuxtaposiciones que ya no puede ser captado en los
términos de los modelos basados en el binomio centro-periferia. Las complejidades de los
llamados diagnoéstico psiquiatricos en el mundo global actual tienen encarnados ciertas
dislocaciones fundamentales que le dan movimiento, estas son la economia, la cultura y la

politica.
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CAPITULO -II-
DISCURSOS QUE RODEAN AL AUTISMO
INFANTIL
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CAPITULQO -II- Discursos que rodean al autismo infantil

2.1 Diagnostico y Poder

Para este apartado de la investigacion, se retomaron algunos hechos historicos nacionales
e internacionales, en un periodo acontecido que va del afio 2000 a 2018. En el primer sexenio
revisado bajo el régimen de Vicente Fox los profesionales de la salud sostenian que México

contaba con una de las cifras mas bajas en los casos de autismo infantil'

. Después para el
sexenio de Felipe Calderon (2006-2012) se da la cuestionada integracion de la Ley del
tratamiento del espectro autista al seguro popular, ya que éste programa no estaba listo para
solventar las necesidades especiales que necesita un infante con ese tipo de diagndstico. Ya
en el sexenio de Enrique Pefa (2012-2018) se proclamada una (parcial) ley que protege a los
nifos autistas. En el campo internacional se retoma tanto la evolucion del concepto de

autismo y su paradigma plasmado en el DSM V (Manual diagnéstico y estadistico de los

trastornos mentales) y CIE (Clasificacion internacional de enfermedades).

Los primeros indicios del descubrimiento del autismo infantil en México se pueden
hallar en el momento en que se da la incursion de la llamada “higiene mental” del infante en
los espacios educativos, y fue en 1936 con la creacion del Instituto Nacional de
Psicopedagogia (INP), dicho organismo dependia de la Secretaria de Educacion Publica. Es
muy probable que en esos espacios se hallan dado los primeros avistamientos de
comportamientos herméticos de parte de nifios, de 1o que hoy se conoce como autismo. Hasta
el dia de hoy no sabemos del primer caso de autismo infantil en México pero en ese momento
el Dr. Samuel Ramirez Moreno como director general del Manicomio General (1929-1943),
enfatizaba que los primero afios del infante eran vitales para su desarrollo y su formacion
adulta, por lo cual la higiene mental escolar debia ser una herramienta indispensable para
prevenir las desviaciones y los desequilibrios de la psique del infante, con ello se buscaba

evitar que el nifio se convirtiera en un criminal o en un perverso. Desde ese momento se

19| Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE) en ese momento se
encontraba preparado con especialistas e infraestructura para atender dicho padecimiento desde sus
primeras manifestaciones esto lo aseguro la psicéloga, Marta Georgina Ochoa Madrigal, del Centro Médico
Nacional "20 de noviembre", en una entrevista para el periédico La Crénica.
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busco que los padres de familia fueran una pieza importante para la supervision y el control
del comportamiento anomalo de sus hijos, como pueden ser los “indisciplinados”, “viciosos”,
“perversos”, “amorales”, “psicopatas” o “enfermos”. Con esto el Instituto Nacional de
Psicopedagogia, buscaba detectar, senalar, clasificar y reeducar no solamente a los nifios con
alguna deficiencia mental, sino a los llamados nifios problema. Con una visién
completamente biologicista, se pretendio6 la (prevencion) psiquiatrizacion de la educacion.
Las escuelas ahora no solo se limitaban a la imparticion de educacion sino también fueron
los filtros para detectar a los estudiantes cuyo comportamiento y rendimiento no fuera el
esperado por los profesores, bajo la buena intencion de proveerle al infante una atencion y
tratamiento adecuado. En el sexenio del presidente Manuel Avila Camacho se funda la
Clinica de la Conducta donde el mayor objetivo era estudiar la personalidad del infante, con
el fin de hallar parametros entre la llamada conducta normal y los nifios problema, se buscaba
extirpar de la sociedad todo comportamiento que alterara la normatividad producto de los
indisciplinados, los perversos, los psicopatas, los inmorales, los enfermos, los violentos, los
desatentos, los rateros, y/o los alumnos de bajo rendimiento académico. Estas formas de
exclusion a causa de las enfermedades y comportamientos “anormales”, se puede
comprender desde la vision foucaultiana. En concreto, la escuela es la institucion encargada,
desde el principio en sefalar el comportamiento “diferente” del infante autista, una vez
identificado, se buscara que se le diagnostique, se le medique y reciba terapia para su correcta
integracion. Con ello siempre permanecera sobre el nifio, el mecanismo de exclusion al cual
ha sido sometido desde el primer momento en que su comportamiento lo delatd, poniéndolo
asi fuera de la llamada “normalidad occidental”. Para el dia de hoy, la Clinica de la Conducta,
sigue siendo un organismo dependiente de la Secretaria de Educacion Publica (SEP) que
brinda su servicio gratuitamente y el objetivo sigue siendo el mismo desde hace décadas, que
es el de corregir el comportamiento andmalo de los infantes. La mayoria de los nifios y nifias,
que llegan ahi es por medio de las escuelas quienes piden que se les realicen un diagnéstico
y a partir de ahi, se elabora una terapia integral que incluye a los padres e hijos. Sus servicios
estan objetivados a los problemas de conducta, nulo o bajo aprovechamiento escolar,
depresion, TDAH, incapacidad por aprender o dificultades de interaccion social. Si
atendemos a estos conceptos, daremos cuenta que se estd ante rasgos autistas, pero que

encuentran diferente connotacion dependiendo de su contexto social. Las sociedades pueden
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diferenciarse a partir de su forma de tratar y de excluir a sus enfermos, a sus “diferentes”.
Estas personas provocan los miedos y los temores a la sociedad, son materias primas para
desarrollar sistemas de persecucion y reclusion, destinados a todo aquel que se le considere
como ajeno a la normalidad, y por tanto peligroso. Este sentido, se retoma la nocién de
psiquiatrizacion de la cultura por parte de Foucault, ya que fue a partir del estudio del
delincuente, que la psiquiatria volvid al infante y a sus instituciones escolar y de salud,
objetos de estudio para poder construir un adulto de buenas maneras. De esta forma, ahora el
infante con autismo es un objeto de estudio por parte de la paidopsiquiatria, desde una nocién
Foucaultiana. Globalmente, la psiquiatrizacion del nifio se hace por intermedio del nifio no
“loco”, y a partir de ello se produce la generalizacion del poder psiquiatrico, senala Rios. Asi
el infante “autista” se etiquetard como tal en el momento en que se encuentre con la

institucion educativa, que lo sefiale como problema.

Foucault enfatiza en “Historia de la Locura”, que a través del tiempo las
enfermedades, para las sociedades, han ocupado un espacio significativo en la construccioén
de sus mayores miedos y han visto encarnados en sus cuerpos los temibles males. En un
principio lo fue la lepra, después lo fueron las enfermedades venéreas, y ahora son las
enfermedades mentales. En un comienzo se hablaba de locura, esto fue hasta el siglo XIX,
México comenzo6 con una modernizacion higiénica, innegablemente después el concepto se
trasform6 en enfermedad mental, asi como su paradigma biomédico se mantuvo hasta los

afios 60, momento en que aparecieron las orientaciones sistematicas y/o cognitivas.

Foucault sostuvo que la locura, hoy los trastornos mentales, siempre han tenido una
estrecha relacion con la moral, idea que hasta el dia de hoy consideramos que sobrevive, eso
es porque trasgreden los tres pilares éticos fundamentales, que son la familia, la escuela y el
trabajo. Porque al quebrantarlos afecta directamente el desarrollo del Estado. Todo aquel que
se aparte de la norma social, estd destinado a ser corregido, diagnosticado, medicado y
separado; bajo esta premisa el internamiento esta destinado y justificado para corregir a los
rompe reglas. En este sentido el comportamiento del infante autista puede resultar ser
desafiante, incontrolado, irreverente, hasta cierto punto molesto, pero ese mismo

comportamiento, no entendido puede generar prejuicios de los docentes. Retomando la
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nocién de la psiquiatrizacion de la cultura, las instituciones educativas han sido un gran
bastion para consolidar el paradigma biologicista, incluso cuando los nuevos profesionales
de la salud mental y los parciales avances en las neurociencias no han encontrado una
solucion biomédica para el autismo infantil, es posible que estamos ante lo que llama Thomas

Kuhn como “Switch Gestaltico??”

, el momento en que todo lo que se sabe del autismo, se
organiza bajo una nueva forma, donde las viejas respuestas han opacado el porvenir de las
soluciones por el hecho de ser un paradigma instituido, en donde en medio de una crisis del
saber puede surgir un nuevo conocimiento que permita articular y reemplazar la vieja

comprension.

Hoy el progreso del paradigma biolégico del autismo parece que ha sido demasiado
influenciando por las compafias farmacéuticas, y ahora se ha convertido més en un
paradigma bio-econdmico, donde el miedo a la “locura” infantil y la busqueda de la
“normalidad” han sido la constante en las sociedades modernas. Ahora el autismo se empieza
a tratar como una “enfermedad del comportamiento social” a curar, y no como una
oportunidad de conocer y profundizar en el comportamiento humano donde cada firmaco
experimental busca mercantilizar la normalidad. En este contexto retomamos a Foucault
(1976), cuando explica que fue la medicina quien mermdé el horror del encierro en los
hospitales generales, ya que se fue creando una sensibilidad social por medio de la busqueda
y el conocimiento de la cura del mal. Cuando la locura se encontrd con la medicina, se dio
paso a la figura de la enfermedad y las fuerzas del progreso sustituyen a las fuerzas oscuras

(demoniacas), y aparece la alineacion del sujeto en torno a las instituciones mentales.

El encierro se profesionalizo por medio del hospital psiquiatrico, hoy en dia son las
clinicas especializadas en los infantes con alguna alteracion de conducta, quien toma el
bastion. Esto lleva a repensar la situacion del autismo infantil, con relacion a los costos de

los tratamientos (terapias) y su cuestionada efectividad, todo con la finalidad de que los

20 Kuhn, sefiala que el cambio de un paradigma por otro, a través de una resolucién, no ocurre debido a que
el nuevo paradigma responde mejor las preguntas que el viejo. Ocurre mas bien, debido a que la teoria antigua
se muestra cada vez mas incapaz de resolver las anomalias que se le presentan, y la comunidad de cientificos
la abandona por otra a través de lo que el mismo Kuhn ha denominado switch gestaltico.
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infantes con autismo puedan volverse esos hombres productores y consumidores que la
sociedad necesita.

Apoyados en la teoria de la relacion del sujeto con el poder en la sociedad de Foucault
(1979) consideramos la correlacion entre actores sociales (politicos, familiares, médicos,
niflos con autismo etc.) e instituciones entorno a la problematica del estudio del autismo
infantil, que inevitablemente tienen enraizadas las relaciones de poder ya sean publicas o
privadas. Es importante poner énfasis en los pequefios y casi imperceptibles aspectos que
componen la red de relaciones sociales entorno a la comunidad del autismo infantil a esas
relaciones Foucault las llamo microfisica del poder. En esos espacios de relacion, podremos
encontrar cierta logica y racionalidad entorno al actual abordaje politico, social y psiquiatrico
entorno a la problematica del autismo infantil, la importancia de esta propuesta de analisis
por parte de Foucault es que propone investigar en lo obvio o en lo repetitivo de la
problemadtica, ya que nuestra mirada analitica al estar acostumbrada al objeto de estudio deja
de percibir la singularidad con la que esta construida, y con ello su importancia en el ejercicio
del poder. Ya que estas pequefias particulas de poder que se encuentran en lo cotidiano,
adquieren forma en los tres tipos de luchas que sefiala Foucault politicas, econdmicas, y las
de rechazo hacia las formas de subjetividad impuesta por la modernidad. Esto de alguna
forma se entrelaza con la patologizacion de la infancia, donde el autismo es visto como una
enfermedad mental y por lo tanto estan inmiscuidos los poderes politico-econémico y la
psiquiatria, donde se plantea controlar todos los comportamientos que no son aceptados en
los manuales de psiquiatria. Las tres luchas a las que se refiere Foucault encuentran un gran
eco entorno en esta investigacion, al estar estrechamente relacionados los padecimientos
mentales con las politicas de salud, asi como el efecto econdomico en el tratamiento del
autismo y la industria farmacéutica, en suma, se busca la permuta de comportamientos

“andmalos” por comportamientos socialmente “aceptables”.

Foucault (1978) propone que, para hacer un analisis de las relaciones de poder en cada

institucion, se deben considerar varios elementos como son;

a) Los sistemas de diferencias: no hay relaciones de poder sin diferencias de status,
econdmicas, de ubicacion espacial, lingliisticas (mayor o menor capital cultural), de
destrezas.
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b) El tipo de objetivos que persiguen las relaciones de poder. ;Qué se intenta lograr
con una ley del autismo? ;Quién mas se beneficiard a parte de los nifios con autismo
y sus padres?

c) Los instrumentos con que se llega a ejercer el poder, sean armas, intimidacion,
discurso (psiquiatrico, farmacéutico, politico), econdémicos, o en este caso, la
medicacion.

d) La estructura que materializa las relaciones de poder, ya sea la familia, el
psiquiatrico, la clinica, la escuela, o algun partido politico.

e) Los grados de racionalizacion de esas relaciones, ya que existiran las relaciones de

mayor y menor elaboracion, con cierto nivel de conciencia en sus objetivos, y otras

que tendran instrumentos con diferente grado de sofisticacion.

A partir de la reflexion de Foucault se muestra que el poder no es algo estatico y
concentrado en una sola fuente, es una entidad con la posibilidad de desquebrajarse y
romperse, y es por ello que siempre busca estructurarse a partir del hecho cotidiano, se
trasforma y aunque se desorganiza vuelve a su organizacidbn para mantenerse en
funcionamiento. Al final son fuerzas actuantes y fluctuantes. Para el caso del autismo existen
instituciones primordiales para su contencién una de ellas es la escuela que medio de
programas y planes psicopedagogicos buscan la integracion de estos infantes a un nucleo
social mas grande, pero en la mayoria de las instituciones educativas, no se cuenta con las
infraestructura ni con el personal capacitado, dando como resultado que la conducta que
genera el autismo hace facilmente que se confunda con comportamientos o actitudes
pasajeras que estan mas cercanas a la experiencia diaria del profesor y los compafieros de
clase como es el retraimiento, el lenguaje desarticulado, la no comprension de reglas o
atencion dispersa, esto da pie a que al infante con autismo sea estigmatizado o se le segregue
del grupo. Al final se le aplicara todo un ejercicio de poder, como el que sefiala Foucault, con

el fin de orillarlo a la normalidad.
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2.2 El devenir del autismo

La investigacion del autismo infantil es tanto confusa como extensa, asi como sus
tratamientos psicopedagogicos hasta el momento mantiene un avance moderado. A lo largo
de su historia las investigaciones que se han ido sumando, han ido proviniendo de diferentes
disciplinas cada una de ellas con sus métodos, técnicas e instrumentos propios para la
evaluacion del padecimiento, en este sentido intentamos integrar el concepto de generacion
de Julius Petersen en el contexto del estudio del autismo infantil esto es porque las
generaciones hablan del tiempo y de las aportaciones de ciertos autores que se han encargado

del analisis y de la posible etiologia de esta condicion mental.

Julius Petersen en su trabajo: “Las Generaciones literarias”, indica que todas las
ciencias que se ocupan del hombre estan inmiscuidas en la problematica de las generaciones,
en donde si bien cada una de ellas trabaja con un concepto distinto, al final convergen en el
esfuerzo por fundamentarlo. Este autor menciona que el discurso histdérico se encuentra
forzosamente vinculado a la sucesion de las generaciones, por lo que es indispensable buscar
una vision de conjunto que vaya mas alla del solo agrupamiento de comunidades temporales,
y agrega que, aunque sean muy diversas las obras y las personalidades incluidas,
representaran siempre una unidad por la comparacioén de sus trabajos, aunque los hombres
pertenezcan a cualquier otro periodo. Y ante este fenomeno no son ajenas las obras literarias
construidas entorno al estudio del espectro autista infantil, teniendo en cuenta que son
diversas las disciplinas, que hasta hoy, se han encargado de construir y de interpretar su
historia. Pero se partira de las propuestas de resistencia ante el paradigma psiquiatrico, como

son la anti psiquiatria y la red internacional de psiquiatria critica.

Petersen (1946) senala que la “historia literaria que pretende exponer el curso de un
desarrollo es siempre, de manera expresa o tacita, la historia de las generaciones literarias y
de sus creaciones” (p.137). Respecto a esto el autor afirma que el término de “generacion”
representa hoy un sustituto diferenciado del concepto sumario y apenas aprehensible de
“espiritu de la época” y un supuesto fundamental del concepto “estilo de la época”. Petersen

analiza a lo largo de su obra la manera en que a través del tiempo se han ido formando los
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intentos por definir el concepto de generacion; por medio de cuatro apartados desarrolla lo
que son los procesos y factores que forman la generacion, estos son; la herencia, fecha de
nacimiento, elementos educativos, comunidad personal, experiencia de la generacion y
anquilosamiento de la vieja generacion. Estos elementos son importantes de considerar, para
el objeto de estructurar el analisis de los actores sociales que han estudiado la comunidad del
autismo infantil desde una perspectiva diferente a la psiquiatrica. En donde por medio una
actitud critica en relacion a los modelos dominantes de la paidopsiquiatria, pueda darse paso

a un entendimiento mas profundo de las diferencias psiquicas infantiles

Por otro lado, José Ortega y Gasset (1964) sostiene que las generaciones estan
constituidas en forma de sistema. Menciona que la importancia de un sistema cientifico
radica en que sea verdadero y al mismo tiempo sea comprendido. Es més que una simple
docilidad de pretender ver lo absolutamente verdadero de las cosas; no es solo el pensamiento
frente a las cosas y su contextura; esto es cuando el investigador esta de frente a las cosas,
frente a los pensamientos de los demas, frente al pasado de meditaciones humanas. El autor
enmarca que todo ensayo filosofico posee dos instancias; lo que las cosas son y lo que se ha
pensado sobre ellas. La reunion de estas reflexiones sirve para evitar los errores ya cometidos
y por lo tanto dar avances, aunque en el caso del autismo parece que eso avances son
cuestionables, ya que se han dirigido més en el sometimiento del comportamiento por medio
de la medicalizacion. Lo reflexionado por José Ortega y Gasset ayuda a analizar a las
generaciones que se han dado a la tarea de implementar diferentes modelos de atencion a
infantes con autismo como son las intervenciones psicoeducativas, intervenciones evolutivas,
intervenciones basadas en terapias, intervenciones basadas en la familia, intervencion
conductual por mencionar algunas, todas ellas han aportado algo importante para el
entendimiento del trastorno del espectro autista. Por otra parte, el psiquiatra Sami Timimi
propone un paradigma que venga a sustituir la actual vision psiquiatrica, teniendo de base
dos modelos. Uno de ellos es el etioldgico, en donde se tome en cuenta la relacion entre el
trauma de la infancia, la adversidad, dificultades socioecondmicas (como Foucault) y las
situaciones estresantes, con el desarrollo de la enfermedad mental. En otras palabras, es que

se abogue por una historia clinica contextualizada que contenga una gran cantidad de
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elementos socioculturales, que ayuden a comprender mejor la relacion entre el trastorno

mental, el sujeto y su sociedad.

Ortega y Gasset afirma que el pensamiento de una época tiene inmersas dos actitudes
contrapuestas, la primera responde a las épocas de la filosofia pacifica que busca reformar
ideas desde su raiz, la segunda a las épocas de filosofia beligerante en donde se aspira a
destruir el pasado mediante su radical superacion. El filosofo, sefiala que cuando se hace
presente la actitud beligerante contra el pasado inmediato, surge una division de dos grupos
en la colectividad intelectual, de un lado estd la masa mayoritaria, quienes estdn con la
ideologia establecida y del otro bando esta la minoria de vanguardia. En este caso, la industria
farmacéutica ha tenido gran influencia en el ejercicio de la psiquiatria anglosajona, pero ain
se mantiene un interés, cada vez mayor, en el conocimiento y en el desarrollo de las
habilidades en enfoques psicoterapéuticos, de ahi que la psiquiatria social vuelva a tener una
nueva generacion de cientificos con una visidn mas sociocultural de las problematicas de la
mente, teniendo al contexto como un elemento central para el tratamiento. Hoy, mientras la
minoria de cientificos promueve la edificacion de nuevos conocimientos en torno al
tratamiento del autismo infantil, al mismo tiempo tienen que defenderse de los viejos

paradigmas de corte biopolitico.

Ortega y Gasset (1964) hace hincapié en que “el cuerpo de la realidad historica posee
una anatomia jerarquizada, un orden subordinado, de dependencia entre las diversas clases
de hechos” (p.146). Asi las trasformaciones politicas, industriales y de la salud mental
dependen de las ideas, de las preferencias morales y estéticas que tengan los contemporaneos,
mismos que responden ante las sensaciones de la vida, de como les sienta la existencia en su
proceso de integracion indiferenciada, a este transcurso el autor lo llama “sensibilidad vital”,
este es el fendmeno primario en historia y es lo primero que se debe definir para comprender
una época. De nada sirve si la variacion de sensibilidad, que solo es producida por un solo
individuo, ya que esta no llegaria a tener una trascendencia historica. De ahi que se
conformen movimientos solventados en el nivel econdmico, social, politico y profesional

como lo es la Red de Psiquiatria Critica que estd formada principalmente por psiquiatras
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activos en la practica clinica, aunque exista pluralidad en sus teorias e ideas, estan unidos en

la actitud critica con respecto a los modelos dominantes de la psiquiatria.

Segun Ortega y Gasset existen una interpretacion colectivista y otra individualista de
la realidad historica, ambas igualmente erréneas. Ya que la vida histérica es convivencia,
menciona que no se pueden separar los héroes de la masa, ya que se trata de una dualidad
esencial al proceso historico. La humanidad en su evolucion, ha tenido una estructura
funcional en los hombres mas enérgicos que han operado sobre las masas dotandolas de una
determinada configuracion. Pero también una generacion no es solo un puiiado de hombres
gloriosos, ni tampoco una masa; es un cuerpo social integro, compuesto de una minoria
selecta y su masa, con una trayectoria vital determinada. Al final el concepto adquiere una
profundidad mayuscula cuando se enuncia que la generacién es un compromiso dindmico
entre masa e individuo, es el concepto mas importante de la historia, es quien le da
articulacion en sus movimientos. En este trabajo se ha ido en busca de esos lideres que se
han aventurado en nuevas investigaciones interdisciplinarias para lograr enfocar el estudio
del autismo desde otras perspectivas socioculturalmente. Es el caso del profesor emérito de
psiquiatria el hungaro-Norteamericano Thomas Szasz es uno de los pioneros de la llamada
anti psiquiatria, fue quien puso a discusion la nocion de los trastornos mentales, explica que
la mente no es un 6rgano anatémico, compuesto por diversos tejidos como lo seria el higado,
el pulmon o el corazon, esto daria por conclusion la inexistencia de la enfermedad mental. Y

que solo se puede hablar de enfermedad mental de manera figurada.

Una generacion de cientificos sociales, que se han encargado del estudio del autismo
infantil es también una variedad humana, estos miembros estan dotados de perfiles tipicos,
pueden compartir una formacién en comuin, pero al mismo tiempo se diferencian de la
generacion anterior, es decir, los pros y los antis, pueden llegar a convivir en el mismo
enfoque de andlisis. El ejemplo de ello son los estudios de Hans Asperger (Viena) y Leo
Kanner (Baltimore) realizados a cientos de kilometros uno de otro, que llegan a tener una
gran afinidad respecto al estudio del comportamiento autista. Analégicamente, Ortega y
Gasset manifiesta que cada generacion es como un proyectil bioldgico, que es lanzado en el

instante preciso, con la violencia y una direccion determinada, donde no solamente participan
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elementos valiosos sino también la masa, en este punto vale la pena mencionar, un ejemplo,
que enmarca bien lo mencionado, estos son los trabajos realizados por familiares o de los
mismos infantes entorno al estudio del autismo, ambos ajenos muchas veces a toda una
tradicion psiquiatrica. Aunque son pocos los tratamientos avalados cientificamente, uno de
los mas importantes es la terapia cognitiva conductual (TCC), en este sentido, se comprende
que la problematica del autismo no puede ser sometida a un inico modelo atencién por su
grado de complejidad, es por ello que en estos tiempos se ha optado por un modelo
multidisciplinar que pueda brindar apoyo y resultados a cada caso, sin descuidar su

particularidad.

Continuando un poco mas con el planteamiento de las generaciones, entorno a los
cientificos que han estudiado el autismo infantil, Ortega y Gasset remarca que las
generaciones nacen unas de otras, de suerte que la nueva se encuentra con las formas
preexistentes de la ultima generacion. Ante este fenomeno hay dos dimensiones de reaccion;
la primera toma en cuenta, la experiencia de la generacion anterior, y esta puede estar
construida por ideas, conocimientos, valoraciones y hasta instituciones. La segunda reaccion
es cuando la nueva generacion, impone su propia experiencia y conocimiento. Ha habido
generaciones que sintieron una perfecta homogeneidad entre lo recibido por generaciones
anteriores y lo propio, estas son las llamadas épocas acumulativas. En este sentido de
acumulacion para el tema que nos ocupa, se puede hablar de los trabajos realizados sobre el
autismo de parte cientificos como son Oliver Sacks, Roger Bartra, Hanne De Jaegher o Sami
Timimi todos ellos comparten rasgos tedricos, pero con una vision distinta al momento de
explicar lo que significa el espectro autista infantil, no se oponen mas bien se complementan

sus trabajos.

En este tenor de ideas, para el caso de esta investigacion, estan las generaciones de
investigadores que centran la etiologia del autismo en los estudios genéticos sin tomar en
cuenta los lazos sociales y el ambiente cultural del nifio con autismo y aquellos que, por el
contrario, incluyen en sus analisis las relaciones humanas mas alld de meramente el estudio
de conexiones neuronales y funciones cerebrales. Ortega y Gasset sefiala que existen tiempos

jovenes, de iniciacion y beligerancia constructiva y en esta linea iremos deliberando sobre
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las fuerzas jovenes que van segregando a las viejas resistencias sobre el estudio del autismo
en México, en este sentido el paradigma bioldgico empieza a ceder terreno a un paradigma

biosocial, como se muestra en el tercer capitulo de esta investigacion.

En este punto esta investigacion analiza el sindrome del autismo en México desde un
ambito sociopolitico, apoyado en el trabajo de Roderic A. Camp?' se procura explorar la
existencia de las generaciones de psiquiatricas, paidopsiquiatras, psicélogos, pedagogos y
politicos, que han abordado el estudio del autismo en México para hallar sus vestigios, como
primer paso, enfocarnos en la clase politica, ya que se relaciona directamente con la salud

mental.

Pensando en el tema de las generaciones y el poder politico, se ha ido reconstruyendo
criticamente como y quienes han dado forma a la salud mental infantil a lo largo de los
ultimos 20 afios, tomando como espacio de tiempo los sexenios de Vicente Fox, Felipe
Calderon y Enrique Pefia. Cada uno de estos mandatos ha repercutido, por medio de sus
politicas de salud, al tratamiento y a la percepcion del autismo en la poblaciéon mexicana,

dejando entre ver que son mas estrategias de poder que de salud.

En el sexenio de Vicente Fox (2000-2006), se destaco la “idea visionaria” que tuvo
su secretario de Salud, Julio Frenk al hacer posible el nacimiento del Seguro Popular?. Este
servicio, que sobrevivi6 hasta el afio 2019, tenia como principal funcién la afiliacion y dar
acceso a los servicios de salud, en teoria prometia garantizar el derecho a la salud de todo
mexicano que no tenga seguridad social. Pero en la practica, es un servicio racionalizado que
no cubria todas las enfermedades y que poseia diversas lagunas que hacian de ¢l un servicio

muy limitado, pero que cumplia con la funciéon de empadronar, cuantificar y mostrar a una

21 Roderic A. Camp ha realizado diversas investigaciones sobre la clase politica mexicana, en El Fondo de
Cultura Econdémica publico de él Los lideres politicos de Meéxico y ha trabajado en Biografias politicas
mexicanas (1935-1984). En sus trabajos explora aspectos caracteristicos de las generaciones, que tienen que
ver con los movimientos sociales y las nuevas formas de relacion institucional.

22 E| seguro popular comenzé en el afio 2002 como un programa piloto, comenzando en cinco estados para
después de dos afios ya operaba en 24 debido a las reformas a la Ley General de Salud. El propdsito de este
seguro de salud era ofrecer proteccidn financiera a los gastos de salud que enfrentaba casi 45 por ciento de
las familias mdas pobres de México, escriben Flamand y Moreno, en su trabajo titulado “Seguro popular y
federalismo en México: Un analisis de politica publica".
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poblacidn, ahora ya, con servicios médicos. Existe un trabajo extenso que investiga lo fragil
que era este programa de salud, titulado “Seguro popular y federalismo en México: Un

analisis de politica publica”, donde los autores concluyen lo siguiente:

El problema es que las decisiones de financiamiento del Seguro
Popular no parecen estar vinculadas con los estdndares de calidad
con los cuales operan los servicios de salud en los estados. Sabemos
bien que uno de los objetivos fundamentales de la politica es, desde
su inicio, que la asignacion de los recursos financieros respondiera
de manera dominante al numero de afiliados, para que el
financiamiento respondiera a la demanda y no a la capacidad
instalada. Sin embargo, nuestros hallazgos sugieren que los usuarios
no tienen garantia sobre la calidad de los servicios que reciben, por
lo que recomendamos a la Comision Nacional revisar su estrategia
de entrega de recursos, condicionando su pago al cumplimiento de
estandares minimos de calidad en los servicios estatales de salud.
(Flamand, Moreno, p.368).

En el gobierno de Felipe Calderén el Seguro Popular siendo un servicio carente de
calidad, sumo a su catidlogo de atencion el diagnoéstico y el tratamiento de los trastornos
generalizados del desarrollo conocido comiinmente como espectro autista. En 2012 se crea,
el primer Centro Autismo Teleton y el presidente Calderon pone la primera piedra de su
edificacion. En ese discurso, emitido en Ecatepec, donde lo acompaifiaban personas como el
gobernador Eruviel Avila, el obispo de Ecatepec Onésimo Cepeda, Fernando Landeros
presidente de la Fundacion Teleton, Salomon Chertorivsky secretario de salud, José Baston
presidente de television y contenidos de Grupo Televisa, y el alcalde de Ecatepec Indalecio

Rios. En ese momento, el presidente recalco que:

El seguro que tienen los nifios al nacer en México, también tiene
incluido el seguro médico para el tratamiento del autismo y a través
del Seguro Popular vamos a pagar los servicios de tratamiento de
autismo de los niflos que lo padezcan a través de la Fundacion
Teleton y a través de otras. (El Mandatario coloco la primera piedra
del Centro de Autismo Teleton. 15 de marzo de 2012. recuperado de
https://www.informador.mx/Mexico/Lamenta-Calderon-que-haya-
gente-que-le-hace-mal-a-Mexico-20120315-0108.html).

En el gobierno de Pefia Nieto se proclama la Ley General para la Atencioén y

Proteccion a Personas con la Condicion del Espectro Autista. Esta Ley se encargaria de cubrir
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cuatro rubros; salud, educacion, laboral y tiempo libre. Los cuatro grupos mencionados se
encuentran en crisis permanente, ya que, si bien para la poblacion “normal” es dificil
cubrirlos, ahora para una persona con autismo representa una problematica considerable a
resolver por medio de una metodologia precisa. Por el momento no nos detendremos en el
analisis de los cuatro campos. Se considera una ley base?’. Esta ley surge en un contexto
complejo, si entendemos que la problematica del autismo es de dificil abordaje, el proponer
una “ley base”, no garantiza cuanto tiempo pueda llevarle tanto al gobierno, como a la
sociedad, profesionales de la salud y de educacion y asi como a las personas con autismo ver
resultados ya definidos, si partimos que una de las disciplinas mas importantes para el
tratamiento del autismo, como es la psiquiatria carece de un seguimiento de su plantilla de
profesionistas, entonces estamos ante un futuro incierto. En el articulo “Los especialistas en
psiquiatria en México: su distribucion, ejercicio profesional y certificacion” se senala que es
escaza y desactualizada la informacién sobre el numero de psiquiatras, su especializacion,
certificacion y su localizacion geografica en México estos datos son de vital importancia para
saber si se estan en las posibilidades de cubrir las necesidades de la salud mental infantil. Los
resultados que arrojo el estudio realizado por el Departamento de Psiquiatria y Salud Mental,
y la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional Auténoma de México se llego a la
cifra solo de 3823 psiquiatras para una poblacién compuesta por 112 000 000 de habitantes®*,
concluyendo que el nimero de psiquiatras en México se encuentra por debajo de la tasa
recomendada por la Organizacion Mundial de la Salud. En consecuencia, otra problemadtica
refiere a la distribucion geografica de los psiquiatras, ya que la mayoria se encuentra
agrupados en las zonas urbanas del pais, concluyendo asi que tanto psiquiatras como
paidopsiquiatras son escasos al momento de cubrir los embates de un trastorno tan creciente

como es el autismo infantil.

BEs una ley base: podrd ser mejorada, ampliada progresivamente, pero hoy se da el primer paso que
agradecemos al Presidente y al gobierno federal, pero sobre todo a los legisladores, concepto adoptado por
una de las principales impulsoras de esta Ley, la legisladora priista Paloma Villasefior Vargas, quien tiene un
hijo con autismo, ella menciono: que por su hijo decidid apoyar esta ley que defendiera sus derechos
humanos, y que respetara los principios de justicia, de dignidad, de igualdad, de equidad, de inclusién y de no
discriminacién.

24 Del numero total de psiquiatras, 225 tienen la subespecialidad de paidopsiquiatria. Se obtuvo una tasa de
3.47 psiquiatras por cada 100 000 habitantes y de 0.69 paidopsiquiatras sobre una poblacién de 100 000
habitantes menores de 15 afios. El 56% se encuentra en el Distrito Federal. Hay 1.8 psiquiatras varones por
cada mujer en esa especialidad.

76



En resumen, esta ley se presenta como una novedad en la esfera politica, porque no
se contaba con ninguna otra que protegiera o apoyara a la poblaciéon con autismo, pero
teniendo en cuenta lo arriba referido, es posible pronosticar que esta ley no tenga el efecto
pretendido, ya que, si la intencion no esta respaldada por el respectivo analisis critico de la
problematica, la preocupacion que han mostrado los gobernantes por la salud mental de la

sociedad mexicana, se percibird como mero discurso.

2.3 El cuerpo con autismo

Entendemos que el concepto de biopolitica, tiene que ver con la gestion de la sociedad y
de sus individuos, que no sélo se efectiia mediante la conciencia o por la ideologia, sino
también por medio del cuerpo y con el cuerpo. Para la sociedad capitalista es lo bio-politico
lo que importa, ante todo, lo bioldgico, lo somatico, lo corporal, el cuerpo es una entidad
biopolitica, la medicina es una estrategia biopolitica, sefiala Foucault. En este apartado se
hace referencia a la practica del poder sobre el infante con autismo y su cuerpo. Por
consiguiente, se dara paso a mostrar la posible relacion que existe entre el autismo infantil,
la biopolitica, la paido psiquiatria y la medicalizacion. En primer momento, los afanes
preventivos y terapéuticos de la salud publica deben convivir y, en ocasiones, oponerse a
proyectos politicos ejercidos a través del biopoder. En 2007 México revalido la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, eso significo tener una herramienta
para exigir los derechos humanos de los nifios con autismo. Por otro lado, en México los
datos del autismo contemplados por el Plan Nacional de Salud, nos guian parcialmente sobre
el impacto social de esta condicion psiquiatrica en el pais, se busca que los nifios al recibir
una atencion psiquiatrica integral, tengan un diagndstico, una terapia y una medicalizacion,
con la finalidad de integrarlos de manera sistémica a la sociedad. Estos nifios diagnosticados
con autismo representan de acuerdo a Foucault, un ejercicio del poder sobre el hombre en
cuanto ser viviente, una especie de estatizacion de lo biologico o, al menos, cuando la salud
publica busca controlar ciertos habitos y estilos de vida, como son la automedicacion, la
alimentacion, el esparcimiento generando con ello una resistencia y la indisposicién de

quienes afecta este ejercicio de intromision en su esfera privada. Con la “nueva salud
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sanitaria” se expande la responsabilidad publica hacia el individuo, generando asi un

particular acercamiento entre autorresponsabilidad de la salud y comportamiento moral.

Una de las caracteristicas de la biopolitica, por su parte, es la imposicion de reglas
colectivas y de disciplina individual como medios para alcanzar un fin determinado por la
autoridad, donde todo comportamiento subversivo es sometido a una reflexion ética.
Foucault, menciona que por medio de la biopolitica capitalista se busca el control de los
diferentes aspectos de la vida diaria, como la politica sanitaria, donde se pretende la
dominacion y el control del cuerpo del individuo a través de la esfera publica, ya que las
politicas de sanidad buscan la alteracion y el ordenamiento forzoso, se obliga a la
trasformacion del hombre. Hoy en dia la biotecnologia no tiene un limite de escrutinios, ni
fronteras sociales, esta en cada rincon de la vida cotidiana. Para el caso del estudio del
autismo desde su descubrimiento se ha buscado exhaustivamente trasformar el cuerpo del
infante con autismo, en un cuerpo disciplinado socialmente, principalmente por medio de la
medicalizacion, pero también por medio de ciertas terapias emergentes. Foucault reflexiona
sobre las formas de exclusion a causa de las enfermedades mentales, entendemos que, aunque
el infante con autismo se diagnostique, se atienda o se medique siempre permanecera el

mecanismo de exclusion al cual ha sido sometido.

Ahondando en el andlisis del cuerpo del infante con autismo, vemos la necesidad de
acercarnos al trabajo de Merleau-Ponty quien primordialmente centra sus investigaciones al
estudio del cuerpo, asi como de la percepcion del mundo a través del espacio, el sentir, las
cosas, el enlace del tiempo natural y el tiempo histérico, asi como de la oposicion entre el ser
en si y el ser en el mundo, mostrando una opiniéon que enfrenta directamente a la propuesta
cartesiana, que es la division entre cuerpo y mente. Merleau-Ponty plante6 como tarea de la
fenomenologia alcanzar el corazén de la "experiencia encarnada”, esto es que, si el ser
humano posee un cuerpo, este mismo le ata a un mundo en particular, haciendo imposible la
objetivacion y la universalidad. Es asi que de la percepcion que partimos hace referencia a
una percepcion encarnada, en donde solo es posible una situacion histérica especifica. Por
medio de su concepto “experiencia vivida” Merleau Ponty, rebasa la idea de separacion entre
objeto y sujeto, sefialando que la mente solo puede ser percibida como una mente encarnada,

esto es que la percepcion es vivida en el mundo. Ante este planteamiento no hay cabida para
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un sujeto enteramente auténomo, esto es que la conciencia no se relaciona con, sino por
medio del cuerpo, sefiala Ponty. Su trabajo reconoce tanto la corporeidad de la conciencia
como una intencionalidad corporal. Asi como Ponty cuestion6 la posicién cartesiana,
Gadamer puso en duda las nociones de una verdad, método Unico y universales. Objeto la
pretension de que las ciencias naturales y las ciencias del hombre compartieran las mismas
formas de explicacion, como habia propuesto Carl Gustav Hempel. Gadamer (1992) en su
"Autopresentacion", empez6 a preguntarse sobre si la filosofia "no debia de mantenerse
abierta de modo radical al progreso de la experiencia hermenéutica" (p.377). Por
consiguiente, la hermenéutica es "ante todo una praxis, el arte de comprender y hacer
comprender", es la busqueda de sentido en toda creacion humana. Gadamer (1992), eligio el
arte y "las ciencias historicas" porque "son modos de experiencia que implican directamente
nuestra propia nocion de la existencia" (p.390), por otra parte, toma el concepto de estructura
de Dilthey para ensayar la idea, que explica: que no se da primero una causa y luego un
efecto, sino que se trata de un juego combinado de efectos, como lo senalado por Ponty entre

cuerpo y mundo.

Gadamer por medio de su obra Verdad y Método, propuso redescubrir la experiencia
de verdad, que defini6 como la experiencia que transforma la conciencia. La experiencia de
verdad se articula estrechamente con la comprension entendida como un didlogo. El sujeto
al comprender se autocritica, pone en funcidon sus propios presupuestos, quedando
involucrado en un juego que trasciende a los jugadores y los arroja a un horizonte mas
comprensivo. Para Gadamer como Ponty el lenguaje no so6lo es un mero instrumento que
permite articularnos con el mundo, sino que es el medio que nos permite estar en el mundo.
Mas atn afirmé que "el ser, que puede ser comprendido, es lenguaje". En este orden de
reflexiones sobre la experiencia, el cuerpo y su relacidon con el autismo infantil, encontramos
que, durante mucho tiempo, la fenomenologia estuvo dedicada en estudiar el funcionamiento
de la conciencia, pero ahora este método esta dirigido en estudiar las relaciones con el otro,
tanto individualmente como socialmente. Por consecuencia, se rompe con el paradigma
tradicional que afirma que la mente estd en el cerebro unicamente, pero ahora se aboga por
una concepcion que ocupa todo el cuerpo, ya no es la division cerebro versus mente. Ahora
estamos ante un paradigma de corporizacion de la mente, donde se da peso a las interacciones

sociales que contribuyen en la reformacion del pensamiento y del comportamiento en el nifio
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con autismo, con ello se busca disminuir el peso totalmente bioldgico y por ende

farmacéutico.

Paul Ricoeur parte de la nocion heideggeriana de "la pertenencia del yo a su mundo",
propone que la temporalidad es el caracter dominante de la experiencia humana, sostiene que
la conciencia subjetiva puede alcanzarse a través del lenguaje. Para esclarecer la experiencia
temporal Ricoeur (1999) acude al relato, a la trama narrativa, ya que su tesis fundamental es
que "la narracion identifica al sujeto en un &mbito eminentemente practico: el del relato de
sus actos. Sin narracion no hay, pues, identificaciéon posible ni del individuo ni de las
comunidades” (p.27). Para este autor, la narracion es lo que hace posible la identificacion del
individuo y de las comunidades. Explora la relacion entre relato y experiencia temporal desde
el relato historico, del relato de ficcion o "narracidon imaginativa" y fenomenoldgico. Ricoeur,
reflexiona ampliamente sobre que:

El acto de leer y escribir las afirmaciones metaféricas y narrativas
tienen por objeto refigurar la realidad en un doble sentido: devela la

dimension cancelada de la experiencia humana y transforma nuestra
vision del mundo y nuestro estar en el mundo. (Ricoeur, 1999, p.27)

De este modo, aborda la identidad del sujeto desde tres perspectivas que son:
describir, narrar y prescribir asi se ocupa también de la dimension ética. Toma como hilo
conductor la representacion del pasado, que aborda desde tres teorias distintas: la
fenomenologia de la memoria, la epistemologia de las "ciencias historicas" y en "la
hermenéutica de la condicion historica de los hombres que somos", desde la cual se ocupa
del olvido. A todo lo anteriormente referido, nosotros como investigadores, estamos ante
caminos referentes a la cognicion social, donde la fenomenologia no solo se limita al estudio
de la conciencia humana, estamos inmersos en el estudio de las relaciones con el otro no
solamente individualmente sino socialmente. La historiografia en este sentido tiene una
singular importancia, ya que por medio de las fuentes podemos acércanos a las perspectivas
de primera, segunda y tercera persona, y como influyen en nosotros. En este punto se pone
en juego la posibilidad de desarrollar una teoria integral de la cognicion social, que puede
integrar las perspectivas de primera, seglin y tercera persona, es aqui donde la historiografia
como la teoria de la intersubjetividad posee una relevancia que se debe considerar.

Globalmente, en el estudio del autismo infantil, encontramos que ahora las nuevas
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investigaciones estan construidas sobre un enfoque interdisciplinario, donde los esfuerzos se
centran en conocer la experiencia de interactuar y en investigar como es que se puede llegar

a entender a los nifios con autismo en su interaccion con los demas y con el mundo.

Por otra parte, la paidopsiquiatria fue reconocida como una disciplina auténoma de la
psiquiatria del adulto y de la pediatria, una vez finalizada la segunda guerra mundial. El
tratado de Leo Kanner de 1935, es considerado el documento que marcaria el nacimiento
oficial de esta disciplina, incluso cuando se cuenta con antecedentes histéricos que se
remontan a los siglos XVIII y XIX. La psiquiatrizacion de la infancia “anormal”, se da en el
momento en que se empata con la enfermedad mental y no con la deficiencia mental. Esta
subdisciplina medica es la encargada de estudiar y tratar con las patologias infantiles
ocupando los sistemas de clasificacion de adultos. Tanto los trabajos de Mélanie Klein y
Anna Freud aportaron importantes conocimientos, desde el psicoanalisis, a la clinica
psiquidatrica infantil. Para los afios 60, se dan avances en el terreno de lo conductual y se gesta
la psicofarmacologia infantil. Pero fue en la década de los 90 cuando la version del DSM-1V
que contd con el mayor nimero de paidopsiquiatras para su redaccion en la clasificacion de

los trastornos mentales de la infancia.

La profesionalizacion de la “locura” infantil a través de la paidopsiquiatria, representa
un cambio de paradigma en la nosografia psiquiatrica. Pero al mismo tiempo representa una
reflexion critica entorno a la unidn entre ciencia y ética, entre el autocuidado y la Salud
Publica, y su negociacion con las politicas sanitarias que imponen los gobiernos en pos del
bienestar social. Para entender este cambio de paradigma de la psiquiatria infantil, es
necesario recurrir a Thomas S. Kuhn ya que su contribucion a la filosofia de la ciencia marcd,
no solo una ruptura con las posiciones epistemoldgicas de su época, sino que inaugurd un
nuevo estilo en esta disciplina, en el que se destaca notablemente la importancia de la historia
de la ciencia. Kuhn (1993) es uno de los principales representantes de la “nueva filosofia de
la ciencia”, su formacion de historiador y filésofo le permitié una visiéon tnica sobre el
funcionamiento de la ciencia, define a “los paradigmas como realizaciones cientificas
universalmente reconocidas que, durante cierto tiempo, proporcionan modelos de problemas
y soluciones a una comunidad cientifica” (p13). Para el caso del autismo infantil este ha

estado dominado por el paradigma biomédico. Kuhn sefala que la ciencia ha pasado por
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momentos de inmadurez, en el cual se desarrollan diversas escuelas o corrientes llamadas asi
desde la psicologia clinica, menciona que las revoluciones cientificas, son episodios de
desarrollo, no acumulativos, porque cuando un paradigma entra en crisis es reemplazado,
parcial o totalmente, por otro nuevo. Este nuevo paradigma, se centra en un periodo de
ciencia normal. La ciencia normal parte de un “acierto” o “logro”, es cuando una teoria puede
explicar algiin hecho o fenémeno. La ciencia normal, en principio es un periodo, donde la
actividad cientifica centra sus esfuerzos en resolver problematicas definidas y parciales. Por
medio de estas resoluciones, los cientificos intentan responder el mayor nimero de
problematicas a partir del uso de sus propias técnicas de investigacion ya consolidadas. Esto
le lleva a los cientificos a situarse en una posicion conservadora, donde se busca mas la
preservacion de paradigmas “dominantes”, generando asi una lucha de resistencia entre las
ideas nuevas y estos paradigmas ya consolidados. Ante esta situacion el estudio del autismo,
ha permanecido en un paradigma biomédico que al mismo tiempo es explicado desde el
reduccionismo bioldgico; donde todo problema de salud encuentra su origen en lo biologico,
y donde el dualismo cartesiano, donde cuerpo y mente son entidades distintas que funcionan
de forma separa una de otra respectivamente. Han pasado casi 73 afios desde el
descubrimiento del autismo infantil, hecho por Leo Kanner y el diagnéstico contintia siendo
completamente clinico, ya que ain no existe un examen bioldgico que pueda validarlo a
través de la demostracion de una disfuncion del sistema nervioso, explica Rapin. Entendemos
entonces que la paidopsiquiatria por ser una ciencia relativamente joven, nunca haya
accedido a la etapa de “ciencia normal” a la que se refiere Kuhn y siempre se ha mostrado
ser una ciencia que no busca adecuarse a la realidad del sujeto, sino imponer un paradigma

totalmente organicista.

Kuhn plantea que la historia de la ciencia estd marcada por largos periodos de
refinamiento estable, esto lo llama “ciencia normal”, esta esta estructurada sobre cambios no
secuenciales o un objetivo definido, esto es que las teorias de las ciencias pueden o no tener
una relacion entre ellas o una comunicacion. A este fenémeno T. Kuhn le llama “revoluciones
cientificas”. En el caso del estudio del autismo, han existido periodos de gran pugna entre
los que sitiian a la etiologia del autismo en la naturaleza neurologica y los que la ubican en
el espacio sociocultural, donde unos a otras desacreditan sus teorias por medio de la omision

o la negacion, donde lo cientifico se convierte mas en un problema ideolégico. Tenemos por
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ejemplo, el caso de 1978 cuando se celebro el primer International Autism Symposium en
Madrid ante 1.800 representantes de todo el mundo, en donde Ivar Loovas enfatizd la
naturaleza neuroldgica del autismo, esto ocasiond que algunos ponentes psicodinamicos lo
contradijeran en el acto, dicha situacién derivo en un disturbio hasta que Angel Riviére que
presidia el panel de ponentes, pusiera orden diciendo que: en la ciencia, no solo la

controversia no es algo desagradable, sino que es ineludible.

Kuhn sefiala que ciertos procesos llevan a un entrenamiento del conocimiento
cientifico, por parte de las nuevas generaciones de cientificos, que se centra en el manejo y
aplicacion de un solo paradigma cientifico para diversas problematicas. Siendo asi que la
caracteristica mas importante de la ciencia normal, es la existencia de un paradigma que
doblegue a las demas ideas. La investigacion del autismo, se ha realizado mayormente desde
los textos de la neurologia y psicopatologia, dejando relegados una variedad de fuentes como
son: relatos, novelas, articulos, fotografias, pinturas, y en la actualidad archivos
audiovisuales. Entendemos que, con dichas fuentes desechadas, se puede elaborar una
interpretacion mas profunda de sus registros, con ese discurso se daria paso a la construccion
de un nuevo paradigma interdisciplinario, que ird mas alla de lo que hoy conocemos como

trastorno del espectro del autismo.

Kuhn pone sobre la mesa, la discusion que emerge entorno al crecimiento de lo se
llama “‘conocimiento cientifico”, confrontando directamente a los positivistas logicos y
falsacionistas. Al empezar estructurar el analisis del desarrollo cientifico, pone el acento en
la descripcion histérica en lugar de la metodologia normativa. Desde la perspectiva de
paradigma, entendemos que el autismo se ha ido trasformando en una metafora que encierra
un diverso niumero de conductas que sugieren la ausencia de las competencias sociales y
emocionales necesarias para lograr adaptarse a sociedades regidas por principios

sociopoliticos neoliberales.

Es dificil despegar las ideas de control biologico de la propia psiquiatria, pero no es
imposible, y si se logra es posible que se generen nuevos paradigmas o un cambio de
paradigma como menciona Kuhn que puede llevarse a cabo por medio de lo que ¢l llama
“switch gestaltico”, esto se da cuando una teoria antigua es rebasada por las problematicas

que se le presentan, llamadas anomalias. Esto da paso a las revoluciones, estas suceden
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cuando un nuevo logro o paradigma proporciona las herramientas para tener un nuevo
enfoque, un diferente método de andlisis, asi como la aparicion de nuevos problemas. Esto
deviene de nuevos autores que han estudiado el autismo, provenientes de diferentes
disciplinas y corrientes teoricas ajenas a la medicina o la psicologia. Este es el caso de la Dra.
en filosofia de la ciencia Hanne de Jaegher quien centra su estudio sobre el autismo a través
de los procesos de interaccion social en la subjetividad y la intersubjetividad. También el
antrop6logo y socidlogo Roger Bartra, quien aborda el estudio del autismo a partir de teorias
provenientes de las neurociencias, de datos empiricos, de ciencias de la conducta, de la
lingiiistica y también de la reciente filosofia de la mente o la neuréloga Isabelle Rapin que
da un giro al estudio del autismo infantil, sefialando que hay muchos desacuerdos de los
expertos en relacion a los casos de autismo, ya que, si bien estd definido por el
comportamiento social, este carece de una respuesta bioldgica definitiva, y sefiala que el
mayor problema radica en que tan lejos se sitie del promedio, a estos nifios diagnosticados
con autismo. Esta autora metaforiza respecto a la altura, la azicar en la sangre, el peso o la
presion arterial, mencionando que segin la media que lo ubique resultara ser parte de un
diagnéstico, sefiala que existe una amplia zona gris que se encuentra entre la normalidad y la
enfermedad. Esto hace que el diagnostico sea muy dificil de sostener, y muy facil de
confundir con otros trastornos del desarrollo, por ejemplo, antes de diagnosticar masivamente
a niflos con autismo deben realizarse audiogramas, ya que usualmente la poca empatia con

el entorno social se deba a un problema causado por un dafio en el oido interno.

2.4 Memoria Colectiva y La patologizacion del infante

El abordaje tedrico de la memoria colectiva, asi como sus procesos de significacion
en el tiempo, entorno a la identidad, ha significado un amplio reflexionar sobre los bastos
sistemas culturales. La memoria y la identidad hoy representan para los estudios
historiograficos criticos, un campo amplio para el analisis y la comprension de expresiones
populares de la memoria colectiva, la importancia de la memoria como pieza fundante de la
identidad. A través de apoyarse en métodos provenientes de la antropologia, la lingiiistica, el
psicoanalisis o las ciencias cognitivas se busca capturar la memoria histérica de las

comunidades del autismo infantil, recurriendo a tanto a sus mitos de origen y como a sus
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experiencias, para ello abrir un amplio niimero de nuevas propuestas de investigacion que
problematicen los modelos dominantes de la (paido)psiquiatria. En este punto vemos
necesario hacer referencia a las fuentes orales, se tomaria como punto de partida los afios 70,
en donde se innovo en la utilizacion de nuevas fuentes historicas, ya que, a partir de los afios
60, fue cuando se empez6 a cuestionar las historias hegemoénicas y se comenzo a visualizar
el uso de las fuentes orales. Fueron los historiadores los que empezaron escuchar a las
minorias, esos que no tenian una voz oficial pero que estaban cargados de testimonios orales
que daban cuenta sobre la historia que habian vivido. A través de escuchar a estos grupos
minoritarios (mujeres, obreros, indigenas, homosexuales, enfermos mentales) fue como se
empez6 a investigar a las pequenas comunidades y a entender la formacion de redes de
influencias para construir las relaciones de poder foucaultianas. Fue en la década de los 60,
que se da el movimiento de la anti-psiquiatria propuesto por David Cooper en Inglaterra, pero
siendo el hingaro Thomas Szasz uno de los representantes mas emblematicos de este
movimiento, asi como Ronald D. Laing en Italia estos autores cuestionan el discurso
hegemonico de la psiquiatria. Ya que Laing centrando su trabajo en la filosofia existencial y
la psicoterapia, mientras Szasz se enfocaria en las pérdidas de la libertad del individuo, con
sus planteamientos desembocaron en el rechazo de la corriente dominante de los servicios de
salud y lograron un cambio de percepcion acerca de la enfermedad mental. Estos autores
evocaron una teoria mas humanista junto a un tratamiento mas benigno, desde las
instituciones psiquiatrica, logrando un cuestionamiento directo hacia la practica psiquiatrica
biologicista soportada por teorias organicas, biologicas y genéticas, resaltando que la mayor
problemadtica partia de la forma en que se educaba y se ensefiaba la concepcidon de la
enfermedad mental. Sami Timimi por su parte dio giro a su vision biologicista que rige la
hipotesis organica del sindrome del espectro autista, sefialando que el discurso cientifico se
ha convertido en un discurso ideoldgico, que solo nombra lo social para negarlo. Férreo
critico de los manuales de diagnosticos, como son el DSM y CIE €l encabeza el movimiento
de la Red de Psiquiatria Criticasefala que existe una diferencia importante entre la psiquiatria
britanica y la anglosajona. De este modo, este psiquiatra puede considerase un generador de
una revolucion cientifica, debido a que cuestiona un paradigma tan fuerte como lo es la
enfermedad mental, se une autores como son el socidlogo Ervin Goffman el filosofo Michel

Foucault el psicoanalista Bruno Betteelheim y el psiquiatra Thomas Szasz. Las maneras de
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analizar el discurso psiquiatrico infantil también varian en tiempo, disciplina y propdsito, a
este paso podemos ir construyendo una comprension de la memoria cultural entorno la
enfermedad mental y su relacion con el autismo infantil, memoria que esta formada por las
identidades de las comunidades multiculturales y multiétnicas, de sus instituciones, de sus
pueblos, ya que, por medio de sus ceremonias, fiestas, ritos, redes sociales, costumbres,
valores, tradiciones todo ello amalgama una representacion colectiva de lo que significa un
trastorno mental como lo es el autismo infantil, mismo que se trasmite y trasforma en el

devenir del tiempo.

Para los estudios sociales, entorno al analisis historiografico del autismo, se puede
considerar que no existe un tiempo unico, abstracto y universal que tenga la necesidad de
imponérsele a la mayoria de las comunidades, asi como existen una diversidad de grupos,
deben existir tiempos sociales que correspondan a cada una de las sociedades
contemporaneas, ya que poseen sus propias problematicas que deben resolver, ya que lo
tradicional puede seguir formando parte de sus periodos posteriores. Esto se entiende cuando
el movimiento de la anti-psiquiatria, surge en un momento de la historia de occidente, cuando
las naciones atravesaban los estragos de la segunda guerra mundial, practicamente divididos
en dos grandes bloques de lucha: el capitalismo y el comunismo. Los capitalistas
cuestionaban y criticaban los valores que habian sostenido a la sociedad hasta ese ese
momento. Con la Guerra Fria circundando a la sociedad occidental, surgieron como sintomas
de estos movimientos sociopoliticos la contracultura, cuestionamientos y enfrentamientos
contra la autoridad, el movimiento punk, y es la reestructuracion del concepto de derechos
humanos en relacion a las minorias como son: los homosexuales, las mujeres, las etnias y los
enfermos mentales. En este Gltimo grupo se desprende el movimiento anti-psiquiatria que

cuestiona y critica a la psiquiatria.

Ante este panorama, el historiador debe situarse en la posicion de replantear sus
fuentes y enfoques, mismos que sostiene el oficio poniendo énfasis a lo cotidiano, a lo micro
historico y a lo individual, dando origen a materiales de reflexiéon profunda para la
historiografia. La relacion que guarda la historia y la memoria se ve atravesada en primer
momento por la historia cultural, que a su vez esta apoyada en los trabajos antropoldgicos,

ya que en ellos encontramos el seguimiento e interpretaciones de las representaciones
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colectivas, asi como la descripcion de sus registros, y el analisis de sus discursos plasmados
en los textos y sus contextos. Para hablar de memoria e historia es imperativo recurrir al
trabajo de Jacques Le Goff, ya que es pionero al manejar conceptos como: antiguo, moderno,
pasado, presente, historia, memoria y asi también hace un significativo aporte al momento
de marcar la separacion entre historia vivida y la historia (como disciplina y ciencia). Como
historiadores organizamos estas dos facciones, por medio de fuentes y testimonios, para
poner cierto orden al devenir del ser humano y su sociedad. Este “orden” responde a cierto
momento y contexto en que fue elaborado y sera la historiografia encargada de someterlo a

juicio para recuperar aportes o desecharlo por medio de nuevas investigaciones.

Le Goff sefiala que con la llegada de la modernidad el ejercicio de la memoria
mecanica se debilita, y se aboga por el razonamiento y las metodologias. El tema de la
memoria retorna al momento de la Revolucion Francesa Mona Ozuf menciona que el
ejercicio de conmemorar es parte esencial del movimiento revolucionario. Porque por medio
de cada fiesta se trae al presente al pasado mitico que representa en su nucleo una promesa.
La memoria colectiva por un lado parece no mantener un orden, pero no tolera la
discontinuidad, ya que sus grupos se encargan de trasmitir creencias, identidades, saberes y
valores, pero con el pasar del tiempo estos se vuelven difusos, se sustituyen y se van haciendo
cada vez mas dificiles de precisar su pasado. Jean Pierre Rioux sefiala que puede darse una
sensacion de orfandad al momento en que caen muros de memorias sociales y se plante una
nueva historia que provea seguridad en el porvenir, al no cumplir las promesas que una vez
levantaron los primeros muros. Se da paso a una nueva historia social de la memoria que
encuentra respuesta en cada lugar, es la microhistoria, la historia del terrufio y de la gente a
pie quien marco este nuevo género. Muchas veces las naciones pueden anclar su memoria a
lo sagrado. En el caso del autismo infantil ahora se cuenta con dos conmemoraciones anuales,
la del 2 de abril y el 18 de febrero, sin contar la tercera que puede ser el 30 de abril, ya que
fue en esa fecha que se proclamo la ley que protege a las personas con autismo en México.
La Asamblea General de las Naciones Unidas instauro por su parte el 2 de abril como el Dia
Mundial de Concienciacion sobre el Autismo y en un ejercicio propagandistico, todos los
edificios del estado, asi como portales en internet y sus redes sociales en ese dia se llenan de
color azul claro acompafiado de un mofo. Parece que la psiquiatria accede a que el discurso

publicitario convierta al autismo en una herramienta sociopolitica, pasando de lo cientifico a
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lo i1deoldgico, y donde la concientizacidn se traduzca en mayor apoyo a los farmacos y a la

creacion de clinicas o centros de atencion.

Rioux (1999) menciona que no debe confundirse la historia y la memoria, ya que cada
una tiene su propio campo. Afirmar que todo historiador si desea avanzar en su trabajo, debe
aceptar la incompatibilidad de ambas, inclusive cuando la memoria este llena de trampas.
Por lo tanto, la historia es un pensamiento del pasado y no una rememoracion. Al final
buscamos destruir el recuerdo fetiche y descubrir las trampas de la memoria al momento de
sacarla de sus espacios naturales, es el historiador quien inscribe, descifra, pondera y
reflexiona, tratando de prever para comprender mejor y dar a conocer un destino razonado.
En este orden de ideas, reflexionamos que detras de las conmemoraciones, del 2 de abril y
del 18 febrero, esta el deseo de vigilar, reeducar e inclusive lograr la sefializacion de
comportamientos subversivos que se apartan de la llamada normalidad, que ha instaurado la

psiquiatria en sus manuales de enfermedades mentales.

Remitiéndonos a la importancia de la figura del recuerdo, Josean Larrion explica
que tanto las imagenes como los conceptos son principales materiales de los recuerdos, estos
no estan aislados en cada uno de los cerebros de cada sujeto, ya que el individuo que recuerda
estard inevitablemente conectado a un grupo social, hasta cuando los recuerdos sean
profundamente intimos, siempre existird un tipo de relacion con ciertos contextos sociales
especiales temporales y lingiiisticos encargados de sostener ese recuerdo, que seria la
interface necesaria para poderlos visualizar. Los contextos sociales serian la linea que evoca
el arriba y el abajo, entendiendo asi que la memoria no solo se limitaria a llevarnos (a
rememorar) a las experiencias vividas individualmente, ya que no es un pasado propio ni
singular, sino es una reconstrucciéon donde cada grupo social se yergue sobre un pasado
comun, Maurice Halbwachs explica que recordamos en grupo, y sobre lo ya sucedido y
superado, en donde el recuerdo dramatico del pasado se mantiene en la mente de quienes lo
vivieron y padecieron, pero esto no salva la situacion de que las mentes sean silenciadas o
devaluadas en sus recuerdos, siendo la memoria criticaquien encuentre la confrontacion con
la imagen oficial del pasado propuesta por los grupos dominantes. Las comunidades
psiquiatricas, han evitado reflexionar sobre sus recuerdos, sus origenes represores y la forma

en que se constituyo su saber, han establecido un discurso cientifico que ha permeado en la
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cultura de cada sociedad, ahora sus conceptos son de uso diario y comun. Pero la teoria de la
enfermedad mental es cientificamente imprecisa, ya que este concepto (enfermedad mental)
tuvo una utilidad histérica, pero para estos tiempos es un concepto que produce mas desorden
que soluciones, como lo explica Thomas Szasz la mente no es un organo anatdmico,
compuesto por diversos tejidos como lo seria el higado, el pulmén o el corazon, esto daria
por conclusion la inexistencia de la enfermedad mental. Y que solo se puede hablar de

enfermedad mental de manera figurada.

Dominick La Capra propone la necesidad de un trabajo historico que este fundado en
replanteamiento de sus propios avances. Enfocado en el estudio de la relacion entre historia
y memoria. Este historiador se centra en el concepto de experiencia, donde es necesario
problematizarlo desde sus significados. Busca comprender la memoria y la identidad de los
grupos no dominantes. Apoyado en la historia social y en la microhistoria, busca entrar al
mundo de los grupos subalternos y de conocer su vision de las cosas. Retomando trabajos de
Husserl, Heidegger, Lefebvre, Merleau Ponty y Sartre y de los enfoques innovadores de la
critica literaria, los estudios etnograficos y culturales, se ha creado todo un frente para
estudiar los temas de la memoria, la identidad y la experiencia. La Capra explica la
importancia que representan los datos duros para los historiadores, y lo que significan para
ellos el poder contar con informacion precisa sobre cuestiones de la realidad material
(econdmica, social o politica) que estan estudiando, dejando relegados temas que estén
relacionados con la psique, los afectos, o emocionales, estos ultimos temas han sido
abordados mas por parte de los antropologos o psicologos sociales. Para poder indagar sobre
la l6gica de la identidad colectiva de los grupos subalternos, es necesario que los historiadores
pensemos seriamente replantearnos las perspectivas anacronicas o historicas de la historia
tradicional y oficial, a modo de cierre, se habla que los avances tecnologicos han alterado la
forma de guardar (prevalecer) la memoria. Entendemos que el contenido y el sentido de la
memoria se seguiran modificando con el pasar de los afios, hoy las capacidades para
resguardar la memoria han crecido como nunca antes se ha visto, la prueba de ello es el “Big
Data”, ahora entendemos la reflexion de Rioux cuando apunta que la memoria colectiva se
a dislocado, y estamos ante el peligro menos imaginado y paraddjico que seria el de perder
la memoria. Si bien de un lado tenemos las herramientas electronicas para salvaguardar la

memoria, por otro lado, tenemos lo que llama Josean Larrion memoria oficial que se encarga
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de la gestion social de la memoria y el olvido, de manera que el lado menos noble y glorioso
del pasado es aqui cuidadosamente falseado, justificado y reinterpretado. Larrion dice que la
imposicion y la asimilacion operan como medios que articulan y aseguran la reproduccion
del orden establecido en la medida en que controlan el contenido de las conciencias de las
actuales y las nuevas generaciones. En este punto siguiendo a Larrién explica que la memoria
social se encuentra rota y dividida, de modo que la gestion del pasado no obedece a la
voluntad general de todos los miembros de la comunidad sino so6lo a la voluntad de unos
sobre otros. Aunado a esta idea, se encuentra la patologizacion de la infancia es un ejercicio
de adelantarse a someter al adulto, es la intervencion de la memoria infantil. La psiquiatria
(paidopsiquiatria) se ha instalado en la punta de la pirimide médica en la modernidad, ha
sabido construir y renovar sus conceptos historicamente, ha ido adaptando sus practicas a las
tradiciones de la sociedad occidental, y ha podido controlar la memoria social. En este punto
retomamos a E. Hobsbawm ¢l dice que la tradicion inventada de la psiquiatria, posee esos
elementos de formacidn y zonas grises, se legitim6 en el momento en que se instauro en el
paradigma bioldgico. Finalmente, la psiquiatria ha ido inculcando sus valores y creencias a
la par de un paradigma biocomercial. Asi para el caso del autismo Timimi sefiala que en el
caso del autismo el arquetipo de este trastorno se ha ido trasformando de una supuesta
enfermedad mental a una metéfora que encierra un grupo de comportamientos que marca una
ausencia de competencias sociales y emocionales propias de las sociedades neoliberales

basada en los servicios.

2.5 Memoria individual e identidad autista infantil

Braunstein explica que el sujeto es un ser angustiado por el futuro, porque le es
imposible situarse en ¢l, siendo el lenguaje la inica manera de poder visualizarlo, de algun
modo, solo a través de este ejercicio se puede llegar a sentir la sensacion de dominio, que en
el fondo es algo totalmente falso. Ante esta idea sobre la angustia y el lenguaje del sujeto,
podemos relacionarlo con la memoria infantil. Lev. S Vigotsky en su trabajo “La imagen y
el arte en la infancia”, dice que toda actividad del infante no solo se remite a la reproduccion

de hechos o impresiones vividas, sino que se generan nuevas imagenes junto a nuevas
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acciones. El cerebro del nifio no solo es un érgano que sirve para conservar o reproducir
experiencias pasadas, sino también es un 6rgano que combina y crea esto es porque tiene la
posibilidad de reelaborar y crear elementos a partir de experiencias pasadas. Vigotsky
concluye que, si la actividad humana se remitiera a reproducir el pasado, el ser humano seria

un ser incrustado en el ayer y con ello seria incapaz de adaptarse a un manana diferente.

Braunstein sefiala que el sujeto esta constituido mayormente por preguntas, mismas
que le ayudan a estructurar un sentido a su existencia que tiene como destino inmediato su
muerte, de ahi que busca dejar marcas que le recuerden su propia existencia y que los otros
le devuelvan un reflejo de su inscripcion en este mundo. Estas marcas pueden ser el nombre,
la profesion, los hijos, los escritos, las palabras. Estos son esfuerzos por escapar de la no
existencia del cuerpo, pero que por medio del significante se pueda extender la propia
existencia. Siendo asi que el sujeto por medio de su lenguaje sea capaz de recordar y hacerse
recordar, consiguiendo de esta forma consigue emular su existencia después de la muerte, ya
que la memoria que quede en los demas sujetos sera la version mas cercana a su existencia,
pero al mismo tiempo también serd la mas lejana. Este autor da entender la idea de que la
historia no es solo el pasado, sino un pasado que esta activo en el presente, aunque no se
tenga memoria del pasado, este llega hasta nuestros dias a veces con toda la intencion de
repetirse. El pasado puede ser esa variable que oscila entre el presente y futuro en ambos
casos estara cargado de recuerdos que estructuren nuestro actuar asi que la memoria no solo
se remite a un evento ocurrido que recorre nuestro cerebro, sino es un acontecimiento que
posee un sentido, asi como un sinsentido para el sujeto, ya que estos cuestionamientos por la
presencia enigmatica de sus recuerdos le llevaran a cuestionamientos existenciales que estan
relacionados con la vida y la muerte, con el deseo y la angustia, y su reciprocidad con el otro.
Para el caso del infante autista, su memoria ha sido objeto de estudios mayormente a nivel
de la neuropsicologia, en donde la memoria es estudia de manera sistematica, centrandose en
los procesos de codificacion, almacenamiento y recuperacion, en pos de saber si pueden
recordar las indicaciones para realizar un trabajo, casi dejar de manera deliberada la memoria
afectiva o la memoria corporizada, esa de la cual se conforma un ser humano y que puede
acceder a los materiales intangibles que le construyen su psique y le relacionan con el otro,
como afirma Braunstein. En diferentes textos profesionales, se habla que el cerebro del

infante autista, necesita de los otros para entender que es una persona, y no solamente un
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cerebro enrocado en si mismo como lo postula la psiquiatria, sino que también es por medio
de su cuerpo que puede comprender su estancia en cierto espacio y tiempo, siendo asi que la
interaccion social moldea tanto al autista como a quienes le rodean. Es en este punto es que
entendemos que la ciencia psiquiatrica, ha dejado de lado el estudio de la memoria entorno a

la conciencia, dejando de buscar respuestas en el recuerdo y porque no también en el olvido.

Ya que estamos en terrenos del recuerdo, nos dirigimos al escrito de Gebhard Rusch
en donde reflexiona entorno al fenémeno del recuerdo y su relacion con las percepciones, la
conciencia y la memoria, y como se elaboran cognitivamente los procesos de los recuerdos
dentro de ciertas condiciones sociales, lingiiisticas y de situacion. El autor evoca al campo
fenomenolodgico del recuerdo y de las representaciones asociadas a €l y sus cuestionamientos
en un esfuerzo por entender como la experiencia es el resultado de los procesos cognitivos
(sensoriales, motores, emotivos e intelectuales) dentro de condiciones impuestas a diario
(fisicoquimicas, biologicas psicoldgicas y sociales). Senala que se llega a un recuerdo como
el acceso a la memoria. Rusch indica que somos capaces de diferenciar los recuerdos de los
suefos o las fantasias por estar unidos a parentescos sensoriales (visuales o auditivas). Pero
para Vigotsky las fantasias, en la infancia, van mas alld de una concepcion irreal, €l postula
que son la base de toda actividad creadora, y que se manifiestan por igual en todos los
aspectos de la vida cultural haciendo asi posible la creacion artistica, cientifica y técnica.
Siendo asi que el desarrollo de la imaginacion de los infantes con autismo, es un proceso
creativo que en muchas de las ocasiones no es bien aceptado o entendido, pero si mal

interpretado.

Rusch (2000) recalca que una de las diferencias entre las percepciones y los
recuerdos, recae en que los segundos poseen cierta independencia entre lo que es el
comportamiento real y la acciones, esto es que no son elementos obligatorios de nuestra
vivencia consciente. Al momento de no poder recordar un dato duro, como una fecha, un
nombre, donde los intentos por hacerlo consciente van acompafiados por un sentimiento de
seguridad, de que el conocimiento existe, esto es que un sentimiento, en relacion con los
recuerdos, es mas bien desconocido. Rush (2000) maneja la tesis, de que los recuerdos se
pueden identificar provisionalmente como fendmenos de la conciencia, si se hacen

conscientes ciertas vivencias y experiencias personales, de acuerdo a los contextos, mismo
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que tenian una accion actual pero también estén involucradas formas sensoriales.”. El sujeto,
como un yo modificado por el tiempo, en donde uno no puede volver a sus recuerdos de la
misma forma que uno los obtuvo en su juventud o su nifiez, Braunstein sefiala:

La memoria esta desagarrada por lo imposible de recordar, por lo que

fue consciente y sabido en su momento, pero no pudo ser asimilad

por el sujeto y quedo separado de la urdimbre, del tejido (texto) de

sus evocaciones. Eso que no empalma (que no embona) en el relato

de la vida es el “trauma”; la memoria de peripecias que no concilian

con lo que uno pudiera llamar “propio.” La memoria es geocéntrica

y pretende ser autonoma. Cuando advertimos lo que realmente

sucedi6 diferentes de lo que hubiéramos querido, lo sentimos como

“ajeno” y llegado el momento, diéremos que lo habiamos olvidado.
(Braunstein, 2013, p.386)

Ante las posturas de Nestor Brauntein y de Gebhard Rusch podremos imaginar sin
ningun problema que la memoria oscila entre lo individual y lo social, pero entendemos que
la memoria individual forma parte activa de la memoria colectiva, como si formara un espiral
que por momentos esta dentro y por momentos fuera, pero que en su accion parece dificil de
discernir. Ante esta idea retomamos a Josean Larrion (2008) sostiene que la memoria
colectiva no nace s6lo de las vivencias individuales, sino que responden en torno a relaciones
que poseen las redes sociales mas amplias, estables y organizadas. Lo que lleva a una
conclusion ya conocida, que recordar es sobre todo recordar en sociedad donde los
principales marcos de las redes sociales de la memoria colectiva corresponden a los
temporales, los espaciales y los lingiiisticos. Es asi, como cada recuerdo relata un arquetipo
preciso ligado por ejemplo a la infancia, la juventud o la vejez, o a un espacio especifico
emparentado con ciertos lugares o territorios, por ende, a una realidad lingiiistica significativa
asociada a un idioma, un vocabulario o unas expresiones particulares. Este autor indica que
la memoria se va desenrollando de lo macro a lo micro, y los marcos de las redes sociales de
la memoria, no estan conformados por representaciones (esquemas) totalmente fijas, cerradas
o estaticas. En el ensayo de Vigotsky indica que en la infancia hay una mayor cantidad de
material fantasioso, pero con el crecimiento este disminuye y progresa la imaginacion, ya
que no permanecen fijos los intereses del ser humano, que van de la infancia a la adultez. Ya
que los intereses en la infancia son mas simples y elementales, pero cuando se crece se

incrementan gracias al medio que les rodea. En este sentido el pasado posee un significado
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que en mayor medida es parcial y personal, ya que estd construido por personas que
conocimos y comprendimos (en su momento), asi también de objetos que observamos y
distinguimos, o de sucesos en los que participamos, en otras palabras, los recuerdos

responden a nuestras intenciones conscientes € inconscientes.

2.6 Anti psiquiatria

Pongamos un poco en contexto la problematica del discurso de la Anti psiquiatria. Como
indica Stockton la epistemologia de la historia exige presentar los datos contextualizados, de
esta forma, es asi como los textos-discursos se mueven bajo un fluido temporal en el que se
van expresando las relaciones de causa-efecto. Tanto David Cooper en Inglaterra como
Ronald D. Laing en Italia, fueron los principales referentes de este cambio de discurso sobre
la enfermedad mental. Ellos evocaron una teoria mas humanista y un tratamiento mas
benigno para las personas recluidas en alguna de las instituciones psiquiatrica, logrando un
cuestionamiento directo hacia la practica psiquiatrica biologicista soportada por teorias
organicas, biologicas y genéticas, resaltando que la mayor problematica partia de la forma en
que se educaba y se ensefiaba la concepcion de la enfermedad mental. En alguno otro tiempo
han existido autores, de diferentes disciplinas, que han defendido esta representacion de la
enfermedad mental, como en el caso del socidlogo Ervin Goffman el filésofo Michel
Foucault y el psicoanalista Bruno Betteelheim. Es asi como las maneras de analizar el

discurso psiquiatrico también varian en tiempo, disciplina y proposito.

Este grupo de especialistas que fortalecen el movimiento de la Anti psiquiatria, que
critican y cuestionan tanto el discurso de la psiquiatria como el de la psicologia clinica junto
a sus tratamientos y los respectivos derechos de los enfermos mentales, estos criticos de la
salud mental abren interrogantes hacia la historia de sus métodos como son: la lobotomia, los
electroshocks, el encierro, el amarre, el internamiento involuntario. La anti psiquiatria ha
tratado de reformar el asilo, mas alla del encierro forzado, y transformar las relaciones entre
el personal e internos en el sentido de lograr romper con la estigmatizacion del mundo de “la
locura”, eliminando la nocién misma de enfermedad mental. Este movimiento cada vez mas

de caracter politico de impugnacion del quehacer y saber psiquiatrico, fue desarrollado entre
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1955 y 1975 en las naciones donde ya estaban institucionalizada la psiquiatria y el
psicoandlisis como el maximo saberes reguladores de la normalidad y la anormalidad. La
anti psiquiatria, desde sus origenes ha sido asociada principalmente con politicas de
izquierda, en donde se reclamaban la abolicion de las practicas psiquiatrica, por otro lado,
importantes representantes politicos como Ronald Reagan de los Estados Unidos y Margaret
Tatcher en el Reino Unido, mostraron su total apoyo a la “asistencia comunitaria”, y no tanto
porque congeniaran con las ideas propuestas por la anti psiquiatria, sino porque se oponian a
la idea de un Estado benefactor de onerosos medicamentos y tratamientos prolongados, y les
interesaba eliminar esos costosos espacios que ocupaban los enfermos en los hospitales
psiquiatricos. Al final la anti psiquiatria postula no hacer de los enfermos mentales una
categoria aparte, a los que se encierra y se cuida de manera indefinida e imperativa. Asi este
discurso proveniente de la vida social y de las colectividades organizadas entorno a
circunstancias y experiencias, que iban mas alla de la individualidad, da como resultado ser
un fendomeno relevante en un tiempo y espacio determinado, mismo que se desemboco en

acciones y establecer relaciones entre sujetos.

El articulo “Anti psiquiatria. Deconstruccion del concepto de enfermedad mental y
criticade la razon psiquiatrica” del doctor en filosofia Adolfo Vazquez Rocca da cuenta que
el discurso de la psiquiatria es poder y esta cargado de multiples creencias, como sefiala Van
Dijk (2001): que dentro de una sociedad o cultura existe un conjunto de creencias
generalmente reconocidas, es un cuerpo de conocimiento que nunca se cuestiona y que
aceptan todos los miembros potencialmente competentes de una cultura. Vazquez analizando
el trabajo de Szasz sefiala que la psiquiatria contiene en sus entrafias una problematica que
hace referencia a su discurso inquisidor, mismo que esta constituido como un dispositivo de
poder, en donde la importancia del espacio (psiquiatrico) y de quien lo enuncia (médico) es
valido para asignar una categoria o un diagndstico, en este punto el saber medico es un
instrumento lingiiistico que ha sido previamente socializado en usos y contextos especificos,

es asi como se aceptan sus usos.
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El analisis del discurso de la anti-psiquiatria revela que existe una correlacion
historica entre la psiquiatria y el Estado que se acufia por medio del discurso politico. Chilton
y Schiffner en “Discurso y politica” sefialan que la palabra politica implica acciones
(lingtiisticas) que involucran el poder o su opuesto, en este caso la anti psiquiatria seria como
una especie de fuerza de resistencia. La politica en un sentido mas amplio es que toda
actividad relacionada con el poder, con su ejercicio, por lo tanto, el discurso politico es un
instrumento del poder. Hay que afiadir que el adjetivo “politico” en este caso no se refiere a
la politica cotidiana como conflicto cotidiano entre grupos sino a la politica institucional.
Podemos ubicar uno de los alcances que tiene el andlisis discurso politico entorno a la

psiquiatria y a la anti- psiquiatria.

Viazquez revela que es innegable el impacto de la cultura y la época en la constitucion
de un vocabulario técnico y de su repertorio de conceptos, asi como lo enuncia Chilton y
Schéftner: lo que se considera politico depende de los participantes. En las sociedades, los
discursos institucionales se comunican mediante un conjunto de diferentes tipos de textos y
formas de habla. El trabajo de Vazquez apunta a la forma en que se crean leyes que obligan
al internamiento o los tratamientos forzosos para los llamados “locos” o de comportamiento
extrafio. Si bien sefiala que un padecimiento como la esquizofrenia es parte del mito moderno
de la enfermedad mental, no se intenta negar la existencia de la locura o de los avances de la
psiquiatria. Enfatiza que la locura no estd necesariamente dentro de las paredes de un
psiquiatrico sino también se puede hallar junto al resto de la sociedad. Lo que Véazquez
cuestiona es la veracidad cientifica de categorizarla, legislarla y tratarla como una
enfermedad legitima tan curable como una apendicitis o una neumonia. La llamada locura en
su sentido clasico y literario, es mas bien un asunto personal (anormalidad) o politico

(desacato o disidencia).

Szasz analizo el discurso de la farmacodependencia, concluyo que ambas son
invenciones del Estado, explico que el ser humano durante toda su existencia ha utilizado y
abusado de las drogas legales e ilegales, pero fue en el siglo XX que se promulgo las primeras
leyes antidrogas, y la inclusion de ciertas drogas a una la lista oficial de la Asociacion

Psiquiatrica Americana, para el uso de los trastornos mentales. Fue antes de ese momento
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que no se padecia el llamado problema de la droga, ni el discurso de la drogadiccion sufria
una connotacion despectiva. Desde la perspectiva de Chilton y Schiffner (2000) coexiste una
directa relacion entre la politica y el lenguaje, bajo este tenor de ideas el discurso del autismo
también puede ser utilizado con fines persuasivamente politicos. Para el caso de México la
Ley General para la Atencion y Proteccion a Personas con la Condicion del Espectro Autista
decretada el 30 de abril de 2015, a cargo de la diputada Paloma Villasefor Vargas y suscrita
por integrantes de los grupos parlamentarios del PRIy del PVEM? fue un aporte considerado
para la atencion de este padecimiento, pero demuestra una falta de coherencia entre el
discurso emanado en ese momento con las disposiciones actuales legales, politicas publicas,
recursos presupuestales, centros especializados y comunicacion social para dar una atencion
correcta a este creciente grupo social. Como resultado de esta falta de conocimiento de este
trastorno, se presentan problemas como la expedicion de “certificados de habilitacion®”, que
mas allé de la buena intencion de ayudar a las personas con autismo, estos certificados servian
mas como un instrumento para estigmatizar a las personas con esta condicion, por este motivo
fueron retirados. Ante este error el Pleno de la Suprema Corte de Justicia de la Nacioén
determino que estos certificados eran anticonstitucionales, ya que violaban los derechos
humanos de igualdad y libertad de trabajo. Sabemos que el autismo es una problematica
compleja de dificil diagndstico y tratamiento, es por ello que se debe abogar no solo por un
tratamiento multidisciplinario, sino también se deben de tomar en cuenta opiniones
especializadas provenientes de disciplinas sociales que se han encargado recientemente del

estudio del mismo.

25 Los que suscriben, diputados federales a la LXII Legislatura del honorable Congreso de la Unién, Maria de la
Paloma Villasefior Vargas, Manlio Fabio Beltrones Rivera, Miguel Angel Aguayo Lépez, Leobardo Alcald Padilla,
Francisco Javier Fernandez Clamont, Lizbeth Loy Gamboa Song, Maria de las Nieves Garcia Fernandez, Amira
Graciela Gdmez Tueme y Marco Antonio Gonzalez Valdez integrantes del Grupo Parlamentario del Partido
Revolucionario Institucional, asi como Arturo Escobar y Vega, Antonio Cuéllar Steffan, Ana Lilia Garza Cadena
y Carla Alicia Padilla Ramos, integrantes del Partido Verde Ecologista de México, en ejercicio de las facultades
que les confieren los articulos 71, fraccidn I, y 73, fraccion XXX, de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos y 6, numeral 1, fraccion |, del Reglamento para el Gobierno Interior de la Camara de
Diputados, someten a la consideracion de esta honorable asamblea, la presente iniciativa con proyecto de
decreto por el que se expide la Ley General para la Atencion y Proteccidn a Personas con Trastornos del
Espectro Autista.

26 | os certificados de habilitacion son un documento expedido por autoridad médica especializada, reconocida
por esta Ley, donde conste que las personas con la condicion del espectro autista se encuentran aptas para el
desempefio de actividades laborales, productivas u otras que a sus intereses legitimos convengan.
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CAPITULO -III-

UN ANALISIS HISTORIOGRAFICO AL
DISCURSO DEL AUTISMO INFANTIL EN
MEXICO

(2000 - 2020)
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Capitulo III —Un analisis historiografico al discurso del autismo infantil en México

(2000-2020)
3.1. La construccion de la identidad a partir del autismo

Partimos de la siguiente pregunta: ;Como se ha desarrollado la historia del autismo
en México? esto lleva a una reflexion hibrida, misma que fomenta desafios que tienen que
ver con la paidopsiquiatria, la psicologia, la antropologia (médica) y la filosofia histoérica de
la ciencia. Para comenzar este recorrido de 20 afios de autismo en México retomamos el
planteamiento teorico de los paradigmas del filésofo y fisico Thomas Kuhn quien sostenia
que la ciencia avanzaba por medio de saltos y que el progreso cientifico no era un ejercicio
acumulativo. Asimismo, es por medio de las crisis y las revoluciones cientificas que se puede
dar origen a la transicién de un paradigma dominante a uno nuevo. Pongamos por caso, la
historia de la psiquiatria (infantil) y sus diagnosticos que tienen una base de factores
biologicistas, esta es una posicion que le ha permitido consolidar su legitimidad dentro de la
sociedad, desde el siglo XIX. A través del tiempo, las alteraciones mentales han sido
comprendidas como “entes” que deben ser controladas por medio del encierro o la
medicalizacion, ajenas a los problemas sociales y marginando su diferencia, y continuamente
estigmatizando a quienes las padecen, para finalmente clasificarlos como personas enfermas.
Por tanto, se considera que es una vision historica que posee intrinsecamente factores
sociopoliticos, que nos aproximan a la cultura de la época. Hasta el dia hoy, gracias a los
avances de las ciencias sociales, hemos podido comprender que las llamadas enfermedades
mentales comparten su origen, con los factores biologicos, junto con las interacciones
sociales. De este modo, existen investigaciones que han considerado a los contextos
(socioculturales) como un elemento que moldea a la biologia, dando forma a las afecciones
organicas, en otras palabras, se da paso a los llamados “Sindromes Culturales” mismos que
responden a propios de cada sociedad. Por consiguiente, creemos que la historiografia, no
solo remitira a las marcas del pasado del autismo, sino se esta ante la posibilidad de construir
intersecciones con otras disciplinas, actores y sus contextos. En este punto, nos encontramos
con una situacion, que tiene que ver con la continuidad y la discontinuidad, ya que como se
ha ido entendiendo el autismo puede tener una explicacion tanto global como local, como

oficial y “comtn”. Retomando a Kuhn compartimos la opinion de que el estudio del autismo
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se ha dado por medio de saltos, es inaplicable encontrarle una continuidad. Por otro lado, es
muy natural que el autismo infantil encuentre conductos sintomatologicos muy diferentes
dependiendo de sus grupos sociales y areas geograficas, por lo tanto, su comprension distara
de la nacién que lo atienda. De ahi que nos hemos visto en la necesidad de realizar un
recorrido prioritariamente “nacional/local” del autismo infantil, sin descuidar el ambito

internacional.

En este capitulo se realiz6 una revision y exploracion de textos (articulos, tesis, tesinas
y guias oficiales) con la intencion de recuperar parte del trayecto de los ultimos 20 afios del
estudio del autismo infantil en torno a la salud mental de la sociedad mexicana. Este apartado
no pretende hacer una historia politica de la salud mental, ya que no es el objetivo, sino mas
bien busca por medio del andlisis de los textos recrear las creencias de los investigadores,
saber como superan la anomalia®’ que representa el autismo, cual es el dialogo cientifico
entre las temporalidades, los prejuicios, los paradigmas con lo que estan construidas las
investigaciones en torno a esta condicion infantil. A nuestro parecer, uno de los nudos
historiograficos que ocupa esta tesis estd ubicado en un periodo temporal que va del afio 2000

a 2020, este espacio histdrico atraviesa tres sexenios?®

completos y un afio del reciente, son
cuatro administraciones que traen implicito un cambio econdémico, politico, social y cultural.
Dichas gestiones de gobierno, tuvieron en comun el intento de atender a los sectores mas
vulnerables de la poblacion, siempre implementando programas que ayudaran a reducir la
brecha entre la modernidad y los sectores vulnerables. En este orden de ideas buscamos, tener
la posibilidad de adentrarnos al devenir tedrico y metodoldgico con lo cual se ha cimentado
la evolucion del estudio del autismo en estas dos ultimas décadas. Por consiguiente, la
seleccion de textos estd conformada por diferentes disciplinas que se acercan al tema del
autismo infantil por primera vez, no es solo desde la psicologia o la psiquiatria, sino se intento
abrir un abanico de diferentes ciencias, buscabamos salir de lo que Kuhn llamaba ciencia
normal, era encontrar trabajos que rompieran con la tradicion y ofrecen nuevos presupuestos

de conocimiento. En este sentido, los trabajos sobre autismo infantil fueron elaborados en un

periodo que se caracterizé por el creciente interés que tuvo la sociedad por esta condicion,

27 Thomas Kuhn explicaba que al momento en que un problema normal no se podia resolver, o que los
resultados no fueran los esperados, se estaba ante una anomalia.

28 2000-2006 Vicente Fox, 2006-2012 Felipe Calderén, 2012.2018 Enrique Pefia. 2019-2020 Andrés Manuel
Obrador
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todo ello cosificado en un contexto sociocultural y politico que puede ser analizado desde
diferentes enfoques. Es asi, que en el presente segmento se examinara el como y de qué forma
fueron construidas las imdagenes (representaciones) de su explicacion (temporalidad,
narracion, identidad y discurso); su evolucion y trasformacion de su figura, y tratar demostrar
que tanto el diagndstico clinico ha podido incidir en el discurso de la sociedad e

inversamente.

Por medio de un anélisis hermenéutico de las fuentes seleccionadas en estos ultimos
20 afios, se intento develar el desarrollo y la evolucion del concepto de autismo, no solamente
desde el punto de vista psiquidtrico, sino también se puso atencion a los nuevos estudios
realizados desde diferentes disciplinas como son: la antropologia, la sociologia, la
estomatologia o el disefio por mencionar algunas, del mismo modo se analizaron algunos
textos oficiales emitidos por las instituciones de salud del pais. Por lo cual, se puso una
particular atencidn en el tipo de lenguaje emitido por los investigadores en cuestion. Intuimos
que es de gran importancia reconstruir la adaptacion de un discurso ajeno a la medicina para
explicar y entender un trastorno tan complejo como lo es el espectro autista. Creemos que,
por medio del andlisis historiografico, se vislumbro el como se re-construye un diagndstico
psiquiatrico desde una disciplina ajena, asi como los aportes que los investigadores han
realizado en el trascurso de los ultimos 20 afios en México. Globalmente, se retomamos
algunos de los elementos mas representativos de estos trabajos, de esta manera este segmento
privilegio el analisis de la construccion, interpretacion y re significacion del diagnodstico del
autismo infantil, con la firme intencidon de exponer las habilidades del investigador y como

se refleja la temporalidad de la elaboracion de su trabajo.

Para terminar, al revisar estas fuentes se pretendid conocer la construccion y la
instauracion de un diagndstico (complejo) en la cultura mexicana, durante ciertas tendencias

psiquidtricas y terapéuticas que se encargan del tratamiento del autismo infantil.
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3.2. Ao 2000: Rezago y prevalencia de la salud mental a principio del siglo XXI
Contexto

Fue en el afio de 1997 cuando se crea la Coordinacion de Salud Mental (CORSAME),
con esta institucion se buscaba mejorar las condiciones en que operaban los servicios
especializados en los hospitales psiquiatricos en todo el pais, por medio de apoyo financiero
y trabajo de asesoria y coordinacion. Para el afio 2000 México pasaba por un cambio politico
y social importante, ya que se daba una “alternancia”, en el Gobierno por parte del Partido
Accion Nacional. No obstante, para México la salud mental ha sido siempre un tema lleno
altibajos, caracterizado por con grandes periodos de estancamiento como lo sefiala el Dr. De
la Fuente en su texto “Semblanza de la Salud Mental en México” de 1988, ahi explico que
siempre los recursos han sido insuficientes, que la desatencion ha sido una constante, para el
tratamiento de desordenes y las desviaciones mentales causando sufrimiento, asi como
perdidas en lo social y econémico. De la Fuente explico que las causas de este abandono de
la salud mental en México se deben a que predomina un ambiente de ignorancia, temores y
prejuicios arraigados culturalmente alrededor de los trastornos mentales. Para finales de los
afios 80 y principios de los 90, la situacion de la asistencia psiquidtrica, a la poblacion
mexicana, se mantenia con la misma escasez de personal especializado, era reducido el
nimero de administradores, de enfermeras psiquidtricas, terapeutas ocupacionales y
psicologos clinicos. Uno de los avances mas importantes se habia dado en el sector
asistencial, ya que la salud mental ahora formaba parte de los servicios de los centros de salud
y hospitales generales de la Secretaria de Salud en el Distrito Federal (CDMX). Para el afio
2000, ya estaban por cumplirse 50 anos de politicas gubernamentales, respecto a la atencion
psiquiatrica en México. En ese momento, ciertos trastornos mentales de la poblacion
mexicana, comenzaron a tener relevancia en los servicios y programas de atencion
psiquiatrica, se emite una vigilancia de la prevalencia e impacto, con esto se busco que la
atencion psiquiétrica fuera una de las prioridades en los cuidados primarios de la salud, eso
era la llamada modernizacion de la atencion especializada que pretendia generar alternativas
de asistencia social para personas que tuviera alguna “discapacidad” provocada por alguna
enfermedad mental, eso explicaba Benassini en su articulo “La atencion psiquiatrica en

Meéxico hacia el siglo XXI” publicado a principios del afio 2001. El Dr. Benassini concluye
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de igual manera su articulo, como lo hizo el Dr. De la Fuente 12 afios atras, explicando que
existen grandes limitantes para brindar una Optima atencion psiquiatrica a la poblacion
mexicana, como era el nimero insuficiente de profesionistas especializados en salud mental
como son: los médicos, los psicélogos, trabajadores sociales y enfermeras. El autor dijo que
seria injusto no reconocer los avances que ha tenido el sector salud en el rubro de la salud
mental, explico que existen trabajos publicados que nos pueden dar un panorama (no
completo) pero si documentado sobre como se ha ido desarrollando la llamada morbilidad

mental.

3.2.1. El autismo en la familia: la percepcion de los padres.

En ese mismo afno 2000 se publico el articulo “El autismo en la familia: la percepcion
de los padres” fue un trabajo que ahonda en aspectos tan importantes como son, la
estructuracion de la familia a partir de un diagnostico de autismo infantil. También es de
singular caracteristica que es un estudio realizado en la ciudad de Hermosillo Sonora, entre
los afios de 1998 y 1999. Para su elaboracion se revisaron un total de 5590 expedientes de
nifos que fueron valorados en neuropediatria, de 1990 a 1998, se encontraron 40 (posibles)
casos de autismo que encajaban en los criterios de los manuales oficiales de psiquiatria
(DSM-R y DSM 1V), pero solamente se tomaron 15 nifios para el estudio. Los autores
resaltan que uno de los principales problemas que presento la elaboracion de este trabajo fue,
que los padres desconocian por completo el trastorno de autismo, de este modo estaban
incapacitados en brindar un apoyo u orientacion hacia su hijo. Ante este panorama, se
sumaban los nulos centros de tratamiento, el desgaste econdémico y animico por parte de los
padres, que en la mayoria de los casos terminaba por la separacion de la pareja. Campbell y
Figueroa explican la dificultad por establecer un diagndstico correcto, al mismo tiempo esto
generaba limitaciones por emprender un tratamiento adecuado. Este trabajo ofrece ser una
especie de guia narrativa de orientacion para las familias mexicanas que desconocen en
totalidad, lo que significa el trastorno que afecta al hijo. Asimismo, el discurso que se utiliza
desde el principio muestra que se trata de un trabajo exploratorio, ya que asemeja al espectro
autista a una situacion de enfermedad, por ejemplo, cuando el autor cierra el resumen con la

frase: Y asi, proporcionar orientacion a los familiares en la toma de decisiones informadas,
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para apoyarlos a enfrentar las demandas del padecimiento” (Campbell y Figueroa, 2000,
p.29). Hoy en dia usar la palabra padecimiento en relacion al autismo, significaria una gran
cantidad de duras criticas, hasta el punto de descalificar la investigacion. Entablar una
discusion en torno a si se debe usar la palabra condicion en lugar de padecimiento me parece
un ejercicio innecesario, debido a que desde la antropologia de los cuidados se puede
justificar el uso de la palabra “padecimiento” en el autismo infantil. Continuando con el
trabajo de Campbell y Figueroa se enfocan en querer conocer el impacto del diagnostico de
autismo en la familia, se parte de la idea que la practica medica trata a las enfermedades
(mentales) fuera del contexto social y familiar, esto es muchas veces ocasionado por una
vision tecnificada por parte del saber médico, dejando asi de lado las experiencias de los
pacientes. Del mismo modo los autores, comentan sobre el empobrecimiento de la relacion
médico-paciente con el pasar del tiempo, argumentan que uno de los causantes puede ser
ocasionado por la comercializacion y la burocracia de la profesion. Argumentan también un
punto importante en la relacion paciente-medico, explican que la figura del paciente se ha
convertido en un personaje mas activo en relacion a sus diagnostico y tratamientos, se ha
vuelto un ser mds curioso, critico y extrovertido sobre el saber de sus “anomalias”. Pero
todavia con ello Campbell y Figueroa dicen que la relacion estd deteriorada debido a las
luchas de poder, es por ello que su trabajo ve la necesidad de recalcar la importancia de
conocer las circunstancias que rodean el diagnostico de autismo infantil en la familia, porque
mas alla de luchar por convencer a los familiares de que el nifio tiene autismo, busca construir
un puente de comprension y difusion entre el saber médico (diagndstico) y la empatia con el
grupo familiar. Aunque Cambell y Figueroa recurren frecuentemente por empatar la idea de
autismo con la de una enfermedad cronica, se entiende que lo hace con el fin de darle un
mayor valor de importancia y complejidad al padecimiento del nifio, por otro lado, subrayan
la importancia de la madre como principal encargada de los cuidados del hijo con autismo.
Con respecto a eso, informan que es de gran importancia el poder recuperar los testimonios
de estas madres como parte fundamental para el conocimiento y tratamiento del autismo
infantil, ya que son ellas son quienes conviven la mayor parte del tiempo con esta condicion
tan compleja. Lo interesante de este escrito, es la colindancia con la que se trabaja la idea de
autismo infantil en relacion con la de enfermedad cronica, hoy en dia eso es riesgoso, pero

comprendemos que lo hacen porque se trata de balancear la importancia que amerita la
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investigacion sobre el autismo, con esto quiere decir, de alguna manera que un diagnostico
de autismo infantil puede llegar a enfermar a la familia. En otras palabras, es el pasar de una
condicién (mental) a una enfermedad cronica. Ya avanzado el trabajo Cambell y Figueroa
(2000) lo explican claramente: “En nuestro medio son escasos (o inexistentes) los trabajos
(de autismo) donde se investiga como una enfermedad crénica o discapacidad afecta al

paciente y en general a su familia” (p.35).

Por otra parte, otro punto significativo del articulo, recae sobre los criterios de
exclusion ocupados para el estudio, ya que no se tomaron en cuenta a nifilos con asperger,
curiosamente 19 afios después de publicado este articulo, algunos manuales oficiales de
psiquiatria desaparecen este trastorno de sus listas, con esta eliminacion se busca enfocarse
en un tipo de autismo mas “fuerte”. Sin duda este estudio presenta algunas limitantes, como
son las entrevistas realizadas, ya que el autor comenta que no todas fueron presenciales,
algunas fueron hechas por teléfono o por correo electrénico, asi que comprendemos las
lagunas que puede mostrar la informacion vertida en su investigacion. En las observaciones,
respectd a las primeras impresiones de los padres en relacion al comportamiento de su hijo,
no se encuentran una significativa variacion a lo que hoy expresan los padres con sus nifios
con autismo, estdn estos mismos comportamientos agresivos, rabietas, del lenguaje, del
suefio o de la poca interaccion social. Al mismo tiempo en los relatos de los padres dejaban
ver una deficiencia por parte del personal médico que analizaba los casos de sus hijos, aunque
se pudiera diagnosticar no existia una estructura de paidopsiquiatria para darle un
tratamiento. Un punto mas a destacar, es que el trabajo cuenta con un cuadro que refleja los
tipos de tratamientos que se utilizaban en ese afio, asimismo muestra que ciertos fArmacos
como eran la Carbamezapina, Complejo B, Vitamina C o las Megavitaminas que no
funcionaban, también las sustancias parenterales como son la aplicacion de células de feto,
componentes hormonales eran solo promesas con grandes expectativas, asi como sus altos
costos, terminando por no ayudar a contrarrestar los sintomas del autismo. Con respecto a
esto, se menciona a la acupuntura o la homeopatia que de igual forma no mostraron cambios
positivos en los nifios con autismo. De esta misma forma, también aparecen las terapias
psicologicas, en donde la terapia conductual es la que da algunos resultados positivos, pero
hemos de advertir que los modelos terapéuticos no ofrecen los mismos resultados para

cualquier nifio con autismo, ademas que los procesos son lentos y con prondstico reservado,
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pero el estudio deja ver, que si bien, daba resultados la terapia conductual sus costos la hacian
una opcidon dificil de proveer. Por ultimo estan un grupo de terapias que se basan
supuestamente en tecnologias, la primera es la llamada Terapia de Tomatis (o método Bérard)
que consistia en la neuroestimulacion por medio de sonidos. Es de recalcar que al dia de hoy
estas técnicas son consideradas como pseudoterapias, que no tienen ningun soporte
cientifico, se pensaria que ya no existen estas “técnicas de tratamiento” pero recurriendo a
un articulo publicado en 2016 titulado “El mito de las terapias auditivas”, demuestran que
aun siguen existiendo y se han multiplicado, ahora bajo otro nombre y nuevas imagenes de
marketing que se hacen llamar: Fast ForWord, The Listening Program, Earobics y The
Interactive Metronome, la terapia de sonidos de Samonas y el método Sena. Para finalizar
Campbell y Figueroa nunca dicen en su articulo que se tratan de pseudociencias o falsas

terapias.

Campbell y Figueroa enfatizan en las altas expectativas que ponen los padres en los
tratamientos, en los medicamentos y en las terapias. Del mismo modo exponen el estrés de
los padres, ademads sefialan el empobrecimiento emocional al pasar de los afios, de alguna
forma muestra el como una condicion, como es el autismo, empieza a hacer estragos en la
salud de los miembros de la familia. Para finalizar, dicen que principalmente son las madres
quienes presentan cuadros de depresion a lo largo de los cuidados del hijo con autismo, los
padres comiinmente se separan de la familia, los hermanos tienden a mostrarse reservados o
generan un apego excesivo hacia el hermano con autismo. De alguna manera este articulo
publicado en el afio 2000, nos proporciona una muestra de como se percibia el autismo desde
las limitantes de su tiempo, los autores cierran su trabajo empatando el trastorno de autismo
como una enfermedad, pensamos que lo hace de forma deliberada, porque al revisar la
bibliografia encontramos a autores tan especializados como son lo es Isabelle Rapin quien
constantemente se encarga de derribar mitos, y uno de ellos es explicar porque el autismo no
es una enfermedad. A continuacidn, se muestra la conclusion de Campbell y Figueroa:

“En resumen, en este trabajo se identificO como a partir de la
experiencia de los padres; una enfermedad cronica como el A
(autismo), en sus nifios, provoca cambios importantes en el entorno
familiar a partir de sus repercusiones en la madre, los hermanos; en

lo econdmico, el soporte familiar y el apoyo social” (Campbell y
Figueroa, 2000, p.38).
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Finalizan su trabajo de manera contradictoria, al decir que no existe la cultura, ni la
educacion, ni las condiciones para aceptar a los seres humanos como tales, y que es necesario
comprender que no hay enfermedades, ni enfermos que solo existen seres humanos. En este
punto podemos entender, lo que Gadamer llama como prejuicio al momento de que el sujeto
analiza e intenta explicar al objeto analizado, es notorio como los propios prejuicios pueden

llegar a estructurar y darle sentido a la propuesta de investigacion.

3.2.2. La comunicacion facilitada y el caso de Birger Sellin (Autismo Infantil)

El siguiente documento a mostrar es una tesis de licenciatura presentada en el afio
2000, se considero por ciertos aspectos particulares, primero es un trabajo realizado desde la
lingiiistica, contiene un caso internacional de autismo (Birger Sellin). La tesis lleva por titulo
“Autismo Infantil”. La autora Araceli Alvarado Degante presenta al autismo, como una
dificultad en el desarrollo del infante, para después anotarlo como una discapacidad. No los
tomamos como un error, la importancia de esta percepcion recae sobre lo que la autora intenta
expresar, parece que no hay palabras claras o concretas (no psiquiatricas) que expliquen al
autismo infantil. La autora es consciente de la problematica que representa el autismo al
momento de ponerlo en una definicion absoluta, para ello se ve en la necesidad de
ejemplificarlo a través del caso de Birger Sellin este es un joven diagnosticado con autismo
que a través de la escritura da a conocer su situacion. El trabajo de Alvarado comienza de
forma genérica, explicando un poco de la historia del autismo por medio de los principales
autores que son Hans Asperger y Leo Kanner. Un dato que resalta este trabajo, es que en ese
momento se creia que las vacunas pueden ser una posible causa del autismo, de igual forma
la autora concluye que no sabe con seguridad que origina el autismo, aunque para ese tiempo

ya se habian hecho estudios a nivel neurobiolégico, que mostraban su posible causa.

Por otro lado, habla de cierto tipo de terapias para el tratamiento del autismo, se

nombra una terapia llamada “sujetar” de Martha Welch?® que consiste en abrazar al nifio con

29 Esta terapia fue inicialmente usada en Nueva York por Martha Welch para el trabajo con nifios autistas, y
posteriormente desarrollada por Jirina Prekop. En el mundo de habla hispana ha sido introducido por Laura
Rincén Gallardo, psicoterapeuta mexicana que se formo con Prekop en Alemania.
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autismo a la fuerza, para el dia de hoy se tiene entendido que solo es una forma de catarsis
para los padres, ya que su base psicogénica es erronea, esto lo explican la Dra. Temple
Grandin quien es experta en la importancia de problemas sensoriales en el autismo. Otro tipo
de terapia a la que recurre la autora, es la llamada “Comunicacion Facilitada”, este tipo de
procedimiento tiene grandes cuestionamientos, ya que su método esta basado en el uso, por
parte del nifio autista, de una tabla alfabética para deletrear, esta “técnica” es ampliamente
criticada, ya que, por medio de la ayuda de otra persona, es como el nifio se va expresando.
La “comunicacion facilitada” estaba fundada sobre la creencia de que los nifios con autismo
poseian un déficit en las habilidades motoras y este era considerado el motivo por el cual no
podian expresarse correctamente, es por ello que necesitaban este tipo de tablero junto a una
persona “calificada” que les ayudara a manejarlo, después de diversos casos ocurridos fue
que la American Psychological Association, en 1994 informo que la llamada “comunicacion
facilitada” era un procedimiento nunca probado y que carece de algtin estudio cientifico que
apoye sus resultados positivos. El caso mas importante de esta “técnica” se dio en 2007,
llegando a hasta los tribunales de los Estados Unidos, concluyendo que era una pseudociencia
y su uso no era considerado como una prueba valida de tratamiento, dando como resultado

la exposicion de ser un fraude.

La Terapia con Delfines es otra técnica que se nombra recurrentemente en las
investigaciones sobre el tratamiento del autismo infantil, su uso fue limitado por dos aspectos
primero por los costos econémicos y segundo por los pocos espacios dedicados a esta terapia,
pero en mayo de 2018 se publica en la Gaceta Oficial de la Ciudad de México el decreto por
el que se prohiben los delfinarios y por tanto la delfinoterapia. Dentro del marco de terapias
presentadas por Alvarado, la Terapia de Juego es una técnica avalada por expertos en el
autismo como Riviere que manifiesta que antes del autismo esta la infancia y por lo tanto el
juego, esto representa una oportunidad para relacionarnos con los demads, es una forma unica
de comunicarnos y expresarnos, el juego siempre sera la ventana por la cual se exhiba el
desarrollo de los nifios. La autora, escribe sobre la Educacion de Habilidades y Relatos
Sociales, esta técnica respaldada por estudios de neurobiologia que tienen que ver con las
neuronas espejo, ya que las Habilidades Sociales, son las capacidades que todo ser humano

posee, en alguna medida, para comprender el contexto en que nos desarrollamos y estas
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mismas nos ayudan adaptarnos, también dichas habilidades estan estrechamente relacionadas

con la capacidad de interpretar las emociones.

Llegamos a una de la seccion de la tesis que nos parece relevante, y es la del
testimonio del caso de Birger Sellin en un principio se mostraron eventos y sucesos genéricos
en relacién al autismo infantil, como son la angustia por parte de los padres por no
comprender el comportamiento del hijo, la busqueda del diagnéstico hasta a la edad de 4 afos
en la clinica de la Universidad Libre de Berlin, fue que le diagnostican autismo en 1977 para
ese momento el autismo era un tema poco explorado. Este caso es muy popular debido a que
este joven con autismo, en 1993 publicd su primer libro titulado “Quiero dejar ser un
dentrodemi”. El tener un libro escrito por una persona con autismo significaba un gran avance
para el estudio de este trastorno, ya que, a través de las cronicas de ese joven aleman, se podia
acceder a ese mundo “inhospito” que representa esta condicion. Alvarado muestra
fragmentos del libro de Sellin estos presentan tintes poéticos sobre lo que es estar encismado
ante los estimulos del mundo, parece que estdbamos ante una obra que significaria un parte
aguas en el estudio del autismo, Birger habia logrado lo imposible para las personas con
autismo y era el de poder comunicarse a través de una nueva técnica, pero esa “técnica” era
la “comunicacion facilitada” que anteriormente habiamos descrito como pseudociencia, para
el dia de hoy el caso de Birger Sellin sigue siendo ejemplo de superacion, claro sino se conoce
la técnica con la que se escribid el libro, profundizando més sobre el caso de este joven nos
encontramos que importantes portales médicos sobre autismo ni siquiera lo mencionan o
toman en cuenta este caso de autismo infantil. Alvarado revisa el trabajo de Sellin desde una
perspectiva lingiiistica, haciendo anotaciones sobre el desarrollo gramatical de la obra,
menciona que nota un empobrecimiento del uso correcto de las palabras, la ausencia de
signos de puntuacidn, repeticiones, ambiguas construcciones sintacticas. Con el paso del
tiempo, Sellin va mejorando su técnica, y esto para un chico que nunca habia escrito algo eso
representaba un gran avance, el poder manifestarse por medio de la escritura sus mensajes de
superacion, fuerza intelectual, de enojo, inseguridad, desesperacion y aislamiento. La autora
sefiala que este nifio puede demostrar que es consciente de su condicion y manifiesta sus
deseos de “normalidad”, todo lo anteriormente mencionado abre un gran abanico de

cuestionamientos sobre el autismo y la funcionalidad de la técnica “comunicacion facilitada”.
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Para finalizar la autora, concluye que el autismo no es una enfermedad y si una
discapacidad severa, para el dia hoy esta idea del autismo seria errada. El trabajo se cierra
expresando la gran complejidad de delimitar el concepto de autismo, y de la dificultad por

implementar tratamientos adecuados para los infantes.

En este primer acercamiento, entendemos que la historia generada alrededor del
autismo, nos muestra una perspectiva interdisciplinaria de la narrativa, que nos permite, como
sefiala Pappe (2005) por un lado, observar y estudiar el relato sobre el mundo, asi como el
género discursivo (estructura temporal) y como organizacion del conocimiento, del algun
modo se busca la posibilidad de comunicar y explicar el conocimiento, pero al mismo tiempo
cuestionarlo y deconstruirlo, es lo que nos refiere la narrativa proveniente de los
profesionales (médicos y psiquiatras) y en otro punto el de los familiares, obtenido por medio
de su experiencia diaria. Por momentos los discursos se unen para ir construyendo y
desarrollando técnicas y/o conocimientos, que ayudan a explicar el comportamiento atipico
del infante, con la finalidad de gestar soluciones a problemas de comportamiento emocional,
social y de salud. Dichas narraciones poseen estructuras y contenidos, que han sido
registradas en documentos especializados en el diagndstico y tratamiento del autismo infantil,
estos casos son tan propios de la sociedad mexicana que han ayudado a gestar una imagen
geograficamente “Unica” del espectro autista. En ambos trabajos hemos podido percatarnos
sobre la reaccion de la comunidad del autismo, al momento de encontrarse con una postura
de desconocimiento por gran parte la sociedad, en ese punto se da un enfrentamiento del tipo
que describe Peter Burke en su obra “Visto y no visto. El uso de las imagenes como
documento historico”, este autor expresa que se pueden generar dos tipos de reacciones al
momento de encontrarse dos formas diferentes de cultura de frente, primero se puede negar
o ignorar la distancia cultural. Segundo, se puede llegar a asimilar a los otros mediante una
analogia. Burke dice que las imagenes que se hace de un grupo de personas diferentes
(ajenas), comunmente tienden a estereotiparse. Para la comunidad del autismo infantil, esta
reflexion tiene un importante significado, ya que es casi inmediato que se les impute la
percepcion de ser personas “extrafias”, de comportamientos “raros”, sin sentimientos, de
dificil relacion social, de lenguaje limitado o extravagante, pero la idea (estereotipada) que
permea mayormente tiene que ver con percibirlos como seres ausentes de la realidad. En

Meéxico poco a poco crecen los esfuerzos tanto de las instituciones publicas (y privadas),
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como de los profesionales por promover una cultura del autismo libre de estereotipos y
estigmatizaciones, es a partir de revisar este tipo de escritos que vamos percibiendo el largo
trabajo que ha significado el ir construyendo puentes narrativos, que acerquen a la sociedad
a conocer esta condicion. Pappe menciona a Willy Viehover cuando explica que las
narraciones deben entenderse como estructuras estructuradas a la vez que estructurantes, de
esta forma los discursos pueden ser tanto momento de reproduccion (integracion, distincion,

movilizaciéon) como de trasformacion y critica.
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3.3. Ao 2001: El ano de la Salud Mental
Contexto

El 2001 fue declarado por la OMS como el afo de la Salud Mental, con este
nombramiento en muchos paises los problemas referentes a los trastornos psiquiatricos
adquirieron prioridad en las agendas de los programas de salud de cada pais inscrito. En ese
mismo afio, la Secretaria de Salud dirigida por el Dr. Julio Frenk Mora*® implemento el
Programa de Accidn en Salud Mental, es un escrito de 186 hojas en donde se aborda la salud
mental desde la visién de los principales 6rganos internacionales! en materia de la salud y
la enfermedad. Se habla sobre el eterno rezago de las naciones emergentes, es el caso de
Meéxico, se aboga por una mejora en condiciones de vida, por la inversion en el componente
psicosocial de la salud, asi como incrementar el capital humano, ya que sefialan que las
enfermedades mentales han tenido un crecimiento muy rapido y constante, es por eso que se
buscaba no solo atender a los pacientes de los psiquiatricos sino que se hice una atencioén
primaria que involucrara a todos los niveles de la sociedad mexicana, como es el sector
educativo, laboral, de desarrollo e integracion social también los ambitos federal, estatal y
municipal, era un proyecto para cinco afios (2001-2006). El objetivo final de este programa
era: la existencia de comunidades saludables, en donde estas mismas tuvieran los elementos
necesarios en su lugar de origen, para cubrir sus demandas de corte psiquiatrico, con ello
lograr un buen desarrollo social. Pero para esto, dice el documento, es necesario ampliar la
cobertura de los servicios de salud a través de la inversion en tecnologias de comunicacion,
para poder llegar a las comunidades mas alejadas del territorio mexicano. Se buscaba apoyar
a 15 millones de mexicanos que padecen algun tipo de enfermedad mental, donde el 95% de
estos pacientes necesitarian servicios de tipo ambulatorio. Para ese afio, los principales

trastornos que aquejaban a la poblacidn mexicana eran: la ansiedad, la depresion, los

30 E| Dr. Frenk fue Secretario de Salud de México de 2000 a 2006, periodo durante el cual sentd las bases de
la cobertura universal en salud. Fue el director fundador del Instituto Nacional de Salud Publica y ha ocupado
también cargos de liderazgo en la Fundacién Mexicana para la Salud, la Organizacién Mundial de la Salud, la
Fundacién Bill y Melinda Gates, y el Instituto Carso de la Salud. El Dr. Frenk se gradué como médico por la
Universidad Nacional Autonoma de México. En la Universidad de Michigan obtuvo una Maestria en Salud
Publica y un Doctorado Conjunto en Organizacion de la Atencién Médica y en Sociologia. Ha recibido tres
doctorados honoris causa. Es miembro de la Academia Nacional de Medicina de México, del Instituto de
Medicina de Estados Unidos y de la Academia Americana de Artes y Ciencias.

31 OMS, UNESCO, UNICEF y OIT
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trastornos bipolares, la esquizofrenia, la epilepsia, los del desarrollo infantil (déficit de
atencion, estrés postraumatico), se tenia registrado que alrededor de 20,000 pacientes
necesitaban de hospitalizacién psiquiatrica. Explicaban los expertos que muchos de los
pacientes con enfermedades mentales, no requerian un tratamiento de segundo y tercer nivel
de atencidn, quedando la consulta con el médico general o el psicologo, de ahi que se busco
capacitar a estos primeros profesionales en aspectos psiquiatricos, con la intenciéon de que
sepan brindar detecciones tempranas, atenciébn oportuna y canalizarlos a centros
especializados, incluso indicaron que muchos de los profesionales (psicdlogos) no cuentan
con los conocimientos sobre las enfermedades cerebrales. Los especialistas concluyen que
en México en materia de la salud mental, es necesaria una reestructuracion y la creacion de
Centros Comunitarios de Salud Mental (CESOSAM??) se estima que deberia existir un
Centro por cada millon de habitantes, como meta minima se planteaban que para 2006 se
pueden contar con 35 Centros Comunitarios de Salud Mental, dando prioridad a las ciudades

mas pobladas.

En este documento “Programa de Accion en Salud Mental” Guido Belsasso sefiala

los percances que se presentan para implementar dicho programa de salud mental:

Frente a un panorama con las dimensiones descritas, los principales
problemas que enfrenta el Sistema Nacional de Salud, en términos
de su capacidad de respuesta a los problemas de salud mental, son,
entre otros, la infraestructura insuficiente con una distribucion
inadecuada y de dificil acceso, personal especializado, también
insuficiente y mal distribuido, en el territorio nacional y carencia de
recursos econdémicos para brindar un servicio adecuado con la
infraestructura existente. El promedio de antigiiedad de Ilos
inmuebles para la atencion a la salud mental es de 35 afios, con
condiciones de mantenimiento que impiden atender adecuadamente
la demanda de consulta externa, que registra un incremento continuo
y significativo por arriba del crecimiento poblacional. El presupuesto
que hasta ahora se ha destinado a la atencion de la salud mental,
representa el 0.85% del presupuesto de salud en México, cifra que es
insuficiente si se toma en consideracion la recomendacion de la

32E| centro recibird a los pacientes procedentes de sus domicilios, de las escuelas, de los centros basicos de
salud, que por lo general no cuentan con personal capacitado para la atencién de estas enfermedades, de los
hospitales generales en los que no exista el servicio de psiquiatria, de la asistencia privada y de los hospitales
psiquidtricos de pacientes que no requieren de un tercer nivel de atencion. Psiquiatras, neurdlogos,
psicélogos, trabajadores sociales, enfermeras y promotores de salud, quienes realizaran actividades de
prevencién, deteccién oportuna, atencién integral para la reinsercién social, asi como programas de
promocion y difusién de informacion de las enfermedades neurolégicas y psiquiatricas prioritarias.
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OMS, que propone que se destine un 10 % del presupuesto total de
salud a la salud mental. (Belsasso, 2001, p.7)

3.3.1. La representacion social del autismo en padres de familia con hijos autistas

Para el afio 2001 se hizo la seleccion del siguiente trabajo que lleva por titulo, “La
representacion social del autismo en padres de familia con hijos autistas” es una tesis de la
facultad de psicologia de la Universidad Nacional Autonoma de México elaborada por José
Antonio Ortiz Vélez. En este escrito se muestra un acercamiento psicosocial del autismo,
dejando de lado una posicion clinica, educativa o psiquidtrica. Ya que se centra en la
representacion social que construyeron los padres a partir del diagndstico de autismo de sus
hijos. Si bien este trabajo se estructura con base en la teoria de la representacion social,
tomando a la psicologia social como una herramienta multidisciplinaria para poder hondar,
mas profundamente, en el estudio del autismo, ya que el autor explica que este padecimiento
es de dificil acceso para su tesis, debido a su etiologia. Partiendo de un recuento historico de
la psicologia social, con la finalidad de adentrar, al lector, a la teoria de la representacion
social que desarrollo el psicologo Serge Moscovici de esta forma quiere mostrar el como se
construyen y reconstruyen los fenémenos (sociales) que nos son ajenos en un primer
momento, y por lo tanto con qué recursos se van formando en un nuevo conocimiento. Un
punto significativo en la construccion del marco teodrico de esta tesis, es la utilizacion de la
teoria de los niveles de Willem Doise es por medio de cuatro tipos de explicaciones
(perspectivas) diferentes, que el ser humano puede comprender su realidad y estos son:
intraindividual, interindividual, posicional e ideologico. Es asi como Ortiz justifica el uso de

estas teorias para acercarse al estudio del autismo:

Consideramos que la importancia en el estudio de las
representaciones sociales estriba en su facultad de relacionar los
planos psicologico y sociologico que permiten a los individuos
interpretar y reconstruir la realidad social de una manera mas
acabada y porque pone el acento en la capacidad interpretativa de los
individuos desde un contexto sociocultural. (Ortiz, 2001, p.17)
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Ortiz apuntala su concepto de representacion social a través de las ideas de autores
como Jodelet y Di Giacomo con la finalidad de entender esta teoria como un producto
sociocultural que ayuda a explicar lo que significa el autismo para la familia y la sociedad.
De esta forma el autor también es consciente de las ventajas y de las limitaciones de ocupar

esta teoria enunciada por Moscovici.

Para el segundo capitulo este trabajo expresa los antecedentes del autismo, el primer
parrafo es de destacar, ya que no se limita a enunciar el origen de este trastorno a los afos
40, sino mas bien hace referencia al siglo XVIII por medio de los trabajos de U. Fritfh, L.
Wing que hacen mencion al famoso caso de “El nifio salvaje de Aveyron” para finalmente
llegar a los trabajos de Leo Kanner y Hans Asperger. Resalta la evolucion del concepto de
autismo que implemento la American Psychiatric Association entre los afios de 1980 a 1995
por medio del Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastorno Mentales (DSM I1I, DSM
III-R, DSM IV y CIE-10). En este mismo capitulo da una definicioén de lo que es el autismo
infantil para ese momento, y lo enuncia de la siguiente manera:

El sindrome se caracteriza por un notable rechazo a la compaiiia, los
lazos afectivos son perennes, se observa una insistencia en la propia
identidad que se traduce en mostrar resistencia al cambio,
ritualizacion, manierismos, trastornos del lenguaje y de la fonacion,
y un rendimiento intelectual muy irregular, ademas de presentar
disociacion entre los gestos y el lenguaje lo que ocasiona alteracion

para relacionarse adecuadamente con objetos, situaciones y
personas. (Ortiz, 2001, p.50).

Es de subrayar al ser una tesis proveniente de la carrera de psicologia se profundiza

mayormente en aspecto medico psiquiétricos.

Por otra parte, al momento en que se elabor6 este trabajo, el tema de la incidencia es
un punto fragil para todo trabajo sobre autismo en México debido a que no hay cifras oficiales
continuas sobre esta condicion, pero este trabajo retoma algunos nimeros para entablar un
aspecto cuantitativo referente a la prevalencia en el pais. Los datos mostrados en esta tesis,
son referidos por el Instituto Nacional de Estadistica Geografia e Informatica (INEGI), se
menciona que existen alrededor de 45,996 casos de autismo en México para mayo de 2000,

pero el autor hace la anotacion que esta cifra corresponde al informe anual de actividades
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llevado a cabo entre los afios de 1995 y 1996, con esto se confirma lo dicho anteriormente
sobre los escases de los datos estadisticos, referentes al estudio de los casos de autismo en el
pais. Continuando con las cifras, se menciona que para el Distrito Federal (CDMX), el
ntimero de personas con esta condicion® era de 1,031, donde solo 100 recibian algtn tipo de
tratamiento. Ortiz, hace referencia sobre la dificultad de poder dar un diagndstico correcto

sobre autismo, lo explica de la siguiente manera:

La situacion en nuestro pais, es delicada pues no contamos con datos
fidedignos sobre el particular, la investigacion sobre autismo esta en
una etapa de arranque comparada con la efectuada en otros paises, a
ello le tenemos que agregar la indiferencia institucional que priva
sobre el autismo y que se manifiesta en un desconocimiento real del
padecimiento. (Ortiz, 2001, p.54)

La tesis de Ortiz se desarrolla con base al modelo de atencion del Ministerio de
Sanidad Espaiiol, ya que en ese momento el autor no menciona un documento similar que
exista en México, asi también expresa que debio existir grupos de interesados que orientaran
el rumbo de este “padecimiento”, pone los ejemplos la Asociacion de Autismo de la Provincia
de Burgos o el Centro Menelas y Castro Navas en Espafia, explica que las asociaciones en
México estan encaminadas mas a la modificacion de conductas de los nifios con autismo, que
en lugar de sensibilizar, orientar o informar a la sociedad. Esta tesis aboga por hacer un
diagnostico de autismo orientado a considerar metodologias sociales, mismas que tomen en
cuenta la observacion, la entrevista a padres, videos familiares, textos que aborden temas
como son la intercomunicacidn, la comprension, el aprendizaje, lo cognitivo y las habilidades
motoras. Esto es un factor importante que considera el autor, para llegar a un diagndstico de
autismo correcto, ya que se deberia tener en cuenta los psicodinamismos familiares, en otras
palabras, a través del contexto familiar-ambiental es que se puede rescatar la construccion
del diagnoéstico del autismo infantil, asi también el como se enfrenta y como se puede llegar

a superar, concluye.

El trabajo abarca temas como la educacion (especial), la familia y su entorno, a lo

largo de estos tres topicos resalta el como un trastorno relativamente desconocido, para la

33 Es de anotar que en este trabajo se usa la palabra padecimiento para referirse al autismo.
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mayoria de la poblacion, puede llegar a trastocar la cotidianidad y sus espacios mas
importantes como son el escolar, lo familiar y lo social, de alguna manera expresan que el
autismo representa un “mal” al explicar que “la literatura es escasa en comparacion a otros
males y el indice de la prevalencia es bajo lo que lo hace atin mas dificil de abordar” (Ortiz,
2001, p.78). Esta tesis intento acercarse a los antecedentes de la salud publica del pais,
explicando que existe un gran rezago en este rubro, consecuencia de la economia globalizada
misma que es agresiva con los paises en desarrollo, donde la salud no es prioridad y los
esfuerzos politicos estan enfocados a la sobre produccion de bienes y servicios. El autor
menciono que es necesario un mayor incremento en el presupuesto destinado a la salud, esta
postura la respalda con la plataforma politica del Partido de la Revolucion Democratica, en
donde sefiala que en el Distrito Federal hay deterioro, desabasto y bajos presupuestos entro
otros males que aqueja la correcta distribucion de capital en el sector salud (mental). Dando
unos ejemplos en cifras, que para ese afio (2000), que menos del 20% de los recursos

publicos, que la OMS recomienda, son destinados para la salud publica.

En el tercer capitulo, existe un apartado que resulta importante debido a que se hace
referencia a la salud mental en México, se explica que son las zonas rurales las mas
abandonadas en cuestion de la salud mental, basandose en un trabajo del Dr. De la Fuente
del afio 1977, se explica que el deterioro de la salud mental estd estrechamente ligado con la
posicion social del habitante, en donde factores como la economica, la educacion, la
convivencia social, la integracion familiar y otros hechos sociales son factores determinantes
en el desarrollo (alteracion) de la salud mental. Para ese momento se ve a la salud mental
como un campo olvidado, y muestran como los limitados recursos por atender una
problemadtica creciente debido a los escases de profesionales, problemas con los programas
de rehabilitacion, los largos periodos de confinamiento, el deterioro social y el abandono que
sufren los pacientes. Toda esta situacion estudiada por De la Fuente en los afios 70 parece no
haber cambiado mucho en el afio 2001, ya que Ortiz menciona que actualmente, la situacién
no parece ser mejor pues solo basta con ver y conocer las condiciones que se mantienen en
las diferente granjas-hospitales, para esto el autor lo ejemplifica con una nota del diario “La
Jornada” de 1997, donde se sefialan las precarias y horribles condiciones de 200 pacientes
mentales en Acolman en el Estado de México, hace mencion que existia una comision que

estaba encargada de los Derecho Humanos de estas pacientes, encabezada por Virginia
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Gonzalez Torres (existe una nota) que desde 1994 ya habia estado a cargo de un movimiento
que buscaba el trato digno para los usuarios del Hospital Campestre Samuel Ramirez

Moreno.

El autor hace un breve recuento de la situacion de los nosocomios, entre la década de
los 60 y 70, resaltando las grandes mejoras que solo existian en dos de los hospitales
psiquiatricos en el pais y estos eran el Fray Bernardino Alvarez y el Juan N. Navarro, ambos
situados en la capital del pais. Es una constante, en este trabajo, la denuncia sobre la gran
necesidad de servicios de salud psiquiatrica, la pésima administraciéon de recursos, y los
nosocomios existentes hasta 1982 eran insuficientes y precarios. Ortiz expuso que existe la
intencion por parte de S.S.A de encaminar un programa de mejora, en donde se procure por
el buen trato y la dignificacion del paciente psiquiatrico a través de tres niveles de atencion,
con esto se buscaba que tanto la familia del paciente como la sociedad se inmiscuyan en el
tratamiento y cuidado del paciente psiquiatrico, en ese momento los programas de prevencion
e informacidn eran pocos, se buscaba en crear una cultural de la salud psicosocial. Pero poco
dura esta buena intencidn, ya que sobresale la falta de profesionales de la salud mental,
basandose en la O.M.S, recuperando datos de 1999 se explica que México por cada 540
pacientes habia un médico psiquiatra. Para el afio 2001, se buscaba que la asistencia
psiquiatrica diera un viraje hacia un tratamiento mas humanista, pero lo que deja entrever
este trabajo es que detras de las buenas intenciones hay un aparato burocratico que no permite
la implementacion de nuevas politicas de asistencia. Las esperanzas se ponian en sustituir el
encierro del paciente por un tratamiento deambulatorio. Referente al autismo, la situacion es
mas complicada, ya que la mayoria de los programas de atencidn psiquidtrica infantil son una

copia de los programas desarrollados para los adultos.

Esta tesis cuenta con un trabajo de campo que integra la participacion de 32 padres
de familia que por lo menos tiene un hijo autista, es interesante saber que sus muestras fueron
tomadas de instituciones diferentes al Hospital N. Navarro, como son los Centros de Atencion
multiple (CAM), el centro de Autismo Xochicalli, de la Universidad Intercontinental y del
Centro Especializado en Autismo Infantil (CEAI) todo ellos ubicados en la ciudad de
México. Por medio de entrevistas fue recabando informacidn sobre lo que representaba el

autismo para los padres de familia. Concluyendo que la mayoria de los padres, creian que el

118



autismo era causado por diferentes circunstancias mismas que se limitaban a conceptos
bioldgicos, infecciosos o genéticos, pero en realidad desconocian que causaba la aparicion
de este sindrome en sus hijos, de este modo el autor sefala que es el discurso afectivo que
sobresale al momento de hablar de tratamientos y recuperacion del hijo con autismo. Para
terminar, este trabajo ofrece una impresion sobre una vision (estudiantil) sobre lo que
significa investigar sobre el autismo en el afio 2001, y nos deja ver las limitaciones existentes
referente a las condiciones existentes, por mencionar un ejemplo la bibliografia mas reciente
sobre autismo utilizada para este trabajo es de 1996, para ese momento el internet no tenia la
penetracion que hoy tiene para la obtencion de articulos, libros y otros escritos especializados
sobre este trastorno. Del mismo modo este trabajo, responde al ejercicio de comprension y al
tiempo del autor, como lo explica Gadamer donde la comprensién no es nunca un
comportamiento solo reproductivo, sino que es a su vez siempre productivo. Es asi, que el
proceso de entender el autismo, estd conformado por diferentes modos de entenderlo a lo
largo de su historia, y eso queda plasmado en las investigaciones que permiten conocer y

reflexionar sobre este fendémeno de la medicina y del comportamiento humano.

3.3.2. La atencion psiquiatrica en México hacia el siglo XXI

El segundo trabajo lleva por titulo “La atencion psiquiatrica en México hacia el siglo
XXI” es un articulo extraido de la revista Salud Mental** de 2001 elaborado por Oscar
Benassini. La finalidad de utilizar este escrito, es para obtener una vision mas completa sobre
lo que representaba la atencion psiquidtrica en México para el comienzo del nuevo milenio,
conocer cudles eran las aspiraciones y como planeaban llegar a cubrir las necesidades
psiquiatricas de la poblacion mexicana. Para ese ano Oscar Benassini sefiala que el pais, ya
contaba con al menos con casi cincuenta afios de politica gubernamental en relacion a la
atencion psiquidtrica. Parte de diferenciar los conceptos de salud mental y psiquiatria, dice

que, mientras el primero era la meta para todo ciudadano que lo requiriera, el segundo

34 Esta revista es el 6rgano oficial de difusién del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramdn de la Fuente Mufiiz
y su fundador fue el Dr. Ramon de la Fuente en 1978. La revista SALUD MENTAL nacié siendo una ublicaciéon
trimestral y en 1998, gracias a la gran demanda, se convirtié en una publicacién bimestral. Actualmente es
una de las diez revistas mexicanas incluidas en el catdlogo Institut for Scientific Information (ISl).
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responde a los métodos de atencion. Explica que existe un problema al momento de
implementar la atencion psiquidtrica a la nacion, debido a que esta no queda clara para la
mayoria de la poblacion, ni para algunos profesionales, esto se da al momento en cuando que
se debe saber diferenciar entre una enfermedad mental y un problema de salud fisica, para
ello el autor intenta explicarlo a través de una vision socialmente contextualizada. Durante el
ensayo, hace una especie de analisis de las politicas y acciones que deben existir para dar un
buen servicio psiquiatrico. Por lo tanto, el autor se remonta a los inicios de la Secretaria de
Salud, del mismo modo a la creacion de los hospitales psiquiatricos estatales y sus formas de
trabajo. No es sorpresa que el articulo al momento de llegar a la cifras epidemiologicas de
enfermedades mentales, el autor explica que es muy poca la informacion con la que cuentan
las instituciones del pais, y por lo tanto toma como ejemplo las incidencias de otros paises
para sacar unos aproximados, dice que en 1960 se hizo la primera investigacion sobre diez
de los posibles trastornos mentales que aquejaban a la poblacién mexicana, es de subrayar
que no aparece el autismo (infantil), pero si aparecen algunos trastorno aparejados a €l como
son: la mania, los trastornos limitrofes, la ansiedad, el trastorno obsesivo compulsivo. Otro
punto relevante del trabajo de Benassini explica que en México la enfermedad mental se toma
en cuenta al momento en que se vuelve una discapacidad evidente, es por eso que son ocho
los programas®® que debieron existir para dar servicios de atencién primaria para la atencién
de los trastornos psiquidtricos, asi también invito a que se aplicara el modelo de David
Goldberg y Peter Huxley para enfrentar la alta demanda de atencion psiquiatrica en el pais,
el autor explica que dicho modelo ni siquiera ha sido tomado en cuenta, inclusive sabiendo

que se trata de un modelo competitivo a nivel internacional.

Benassini explica que la atencion especializada se encuentra en un momento de
division, por un lado, los servicios publicos y por otro los privados, pero en ambos casos los
psiquiatras se concentran en las grandes ciudades, dejando sin atencion a un gran sector de
la poblacion del pais. Menciona que casi no hay hospitales psiquiatricos privados, lo que
empezaba a proliferar en ese afio eran las clinicas para los adictos al alcohol y las drogas,

mientras que en el sector publico las unicas ciudades que contaban con servicio de

35Extension de la cobertura de los servicios de salud y mejoramiento del ambiente. e Organizacién y
participacion de la comunidad. ¢ Desarrollo de la articulacién intersectorial. ® Desarrollo de la investigacién y
de las tecnologias apropiadas. ¢ Disponibilidad de insumos y equipos. ® Formacion y utilizacidon de recursos
humanos. ® Financiamiento del sector. ¢ Cooperacién internacional.
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hospitalizacion psiquiatrica eran Monterrey, Guadalajara y Ciudad de México. Es importante
anotar que las dificultades enumeradas por este autor, referente a la atencion psiquiatrica iban
desde problemas financieros, espacios insuficientes, no existia un tratamiento de
recuperacion (era mas un servicio de custodia), limitacion de servicios de patologias y de
profesionistas de la salud mental. Ya finalizando su obra el autor, hace un sefialamiento

critico sobre la situacion psiquiatrica de ese momento:

Seria injusto decir que en nuestro pais no se han hecho
investigaciones relativas a la epidemiologia de los problemas
psiquiatricos. Por el contrario, se han publicado en forma sistematica
datos y cifras sobre algunas enfermedades. Pero eso no quiere decir
que contemos con un diagnoéstico claro y suficientemente
documentado de la llamada morbilidad mental” (Benassini, 2001,

p.70).

Propone desarrollar una vigilancia epidemioldgica de los principales trastornos
mentales, asi como desarrollar una educacion de lo que significa la salud mental y sus
diferentes topicos como son: el desarrollo infantil, la adolescencia, la sexualidad, la vida en
pareja y familia, el abuso del alcohol y drogas, la violencia, los accidentes, el estrés, la
personalidad y el enfrentamiento a los conflictos, el tiempo libre y el esparcimiento. A
continuacion, Benassini hace una anotacion a tres puntos importantes, el primero de ellos es
referente al uso de farmacos desde el primer momento de atencidn, con ello no buscaba una
indiscriminada cantidad de dopaje del paciente, sino entrenar, a médicos en general, para que
sepan administrar diferenciadamente tanto sales de antipsicOticos, ansioliticos y
antidepresivos. El segundo punto, es referente a la atencion a los trastornos infantiles,
sefialando que los trastornos mentales tienen su apogeo en la etapa infantil del ser humano,
y es por ello que, se debe monitorear su desarrollo desde el primer momento en que un nifio
es llevado para solicitar ayuda médica, psicologica y social, debido a la presencia de trastorno
como son la ansiedad, la depresion, los trastornos de aprendizaje o el déficit de atencion.
Benassini, no menciona al autismo en este apartado, pero se entiende la intencidén del
tratamiento al grupo infantil desde el primer momento en que se nota una alteracion en el
desarrollo del nifio. Y el tltimo punto es referente a los hospitales psiquiatricos, reconoce

que son instituciones carentes de muchos servicios que van de lo basico hasta lo
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especializado, pero todavia asi siguen dando servicio, es de ahi que el autor desecha la idea
de prescindir de ellos, el aboga mas por la modernizacion de estos espacios, del mismo modo
desecha el pensamiento de que los hospitales psiquiatricos sean lugares de encierro y custodia
permanente de los pacientes, sino mas bien a través de un trabajo interdisciplinario evaluar
cada caso, para que este reciba un tratamiento adecuado a sus necesidades y en donde la
familia tenga un papel importante en la rehabilitacion e inclusion social, pero al mismo
tiempo el autor, no ignora los casos mds graves que necesitan un internamiento prolongado,
para ello pensé en un esquema de financiamiento que garantice el cumplimiento de los
programas en su totalidad hasta que el paciente puede prescindir del servicio de apoyo de la
institucion psiquiatrica. Como podemos ver, fueron ideas muy ambiciosas en materia del
tratamiento y cuidados de los pacientes psiquiatricos, en el afio 2001 parece que todas estas
propuestas pueden llegar a materializarse debido a que recientemente habia sucedido un
cambio importante en la estructura del gobierno mexicano, pero el rezago en cuestion de la
atencion psiquiatrica siempre ha sido un tema pendiente que se pospone presupuestalmente

ano con ano.

Finalmente, tanto en el trabajo de Ortiz como el de Benassini, se muestra un discurso
sobre el papel del Estado en la construccion del discurso oficial del autismo infantil y la salud
mental, encontramos pertinente apoyarnos en el concepto de Pappe los Principios
Dominantes, para poder entender en como se da la auto comprension de la sociedad en un
espacio y tiempo en especifico, teniendo de trasfondo el fenémeno de la Globalizacion.

Por consiguiente, los Principios Dominantes se conectan
directamente con determinados valores de la sociedad, que tienen
que ver con las formas de pensar, de ver la ciencia, de percibir el
mundo a tal grado que puede ser tomados por una disciplina

(ciencia), y especialmente por la historia, como axioma tactico
(Pappe, 2003, p.514).

De esta forma, podemos entender que un Principio Dominante, funciona como un
concepto que marca culturalmente como perteneciente a una €poca, y en tanto genera una
auto comprension de parte de la sociedad en un momento determinado. De este modo el
discurso del autismo infantil, sus acontecimientos, sus hechos y las acciones pueden marcar

el tiempo, los objetos y crear huellas que marquen el espacio. Con esto se proporciona una
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marca a la idea del pensamiento historico de un momento dado, en una cultura politica-social

determinada, sefiala Pappe (2003).

En este orden de ideas, el autismo en México genera una marca en un periodo en que
la globalizacién, no solo responde a un espacio econdmico, ya que rebaza esa dimension
debido a que se expande e intenta controlar otros territorios de la vida diaria del ser humano,
que tienen que ver directamente con las ideas politicas-sociales, como son la libertad, el
progreso, el desarrollo, el bienestar, la salud, asi como los valores (verdad, objetividad, razon,
moral, ética). La globalizacion es mas que una reciente tendencia econdmica internacional,
es un espacio que requiere que la salud mental sea un elemento esencial e insustituible en el
desarrollo de los humanos, porque influye directamente en la construccion y fortalecimiento
de las sociedades. Las personas con padecimientos mentales, lldmese autismo o
esquizofrenia, a través de la historia de la humanidad han desempefiado el papel de los
desplazados, de los rechazados, de los encerrados. La idea de salud mental, se ha
globalizado, ya que los trastornos como son el autismo, la psicosis, la demencia, la depresion,
el estrés, se han presentado en cada rincon del planeta y se les ha relacionado a problematicas
sociales como la pobreza o la violencia, bajo estas bases se va construyendo un discurso
(estigmatizador) que demanda servicios interdisciplinarios de salud. Por el contrario, los
escritos de Ortiz y Benassini, expresan carencias del modelo de atencion, falta de
sensibilidad, poca orientacidn, escasa informacion referente a los trastornos psiquiatricos,
incluyendo el autismo. Estos dos trabajos realizados a comienzos de siglo, nos dan una
muestra sobre el rezago heredado de la salud mental, aunque ya se contaban con manuales
internacionales sobre trastornarnos mentales, muchos de los profesionales de la salud los
ignoraban. Es de particular importancia, sefialar que los debates sobre los procesos de la
globalizacion en relacion con la salud mental y sus efectos desfavorables se han realizado
unicamente como un monologo procedente de las potencias del globo, de esta misma forma
las periferias de las ciudades de los paises en desarrollo, se vuelven espacios de

desconocimiento sobre los trastornos mentales y por lo tanto de sus consecuencias.
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3.4 Ao 2002: El caso de Tito Mukhopadhyay
Contexto

En el afio 2002, se dio a conocer el caso del nifio Tito Mukhopadhyay de 14 afos,
quien padecia autismo severo. Su caso llama la atencién, ya que puede expresarse
elocuentemente por medio de la escritura, aunque sus comportamientos son clasicos del
autismo como son: mecerse ritmicamente, girar sin motivo, gritos espontaneos, aletear,
“lavado de manos”. El caso fue llevado a Reino Unido a la National Autistic Society, donde
expertos como Lorna Wing lo evaluaron. La BBC realiz6 un documental titulado “Beyond
the Silence” en el ano 2000, seguido de la publicacion de un libro. Aunque Tito nacid y crecio
en la India, hablaba inglés desarticuladamente pero tiene la capacidad de escribir, en
cuadernos o en una computadora, lo que se siente tener autismo de ahi que una fundacion
con sede en Los Angeles, Estados Unidos lo mandara traer a él y a su madre Soma>°. Algunos
expertos sefialaban, que es el primer caso en donde una persona con autismo severo puede
expresar y explicar su condicion. El Dr. Michel Merzenich, quien es neurocientifico de la
Universidad de California, explica que se trata de un caso autentico, de ahi que se pongan
mucha atencion y esperanzas en su estudio de este joven con autismo, se ha podido constatar
que es capaz de contestar preguntas por medio de su computadora. Por consiguiente, fue
sometido a una gran cantidad de pruebas, en la Universidad de Cambrigde, con la intencion
de poder explorar su percepcion, sus aportaciones hasta ese momento contradijeron lo que
comunmente se creia sobre el autismo y la empatia. El caso de Tito, habia dado muestras que
en el autismo existen las condiciones necesarias para desarrollar sentimientos y emociones,
esto se poder deber a que las personas con autismo desarrollan un canal sensorial por encima
de los demds. No obstante, comenzaron a surgir algunas circunstancias que generaron
polémica en este caso, los cientificos que estudiaron el caso en Estados Unidos pertenecian
a Cure Autism Now, que ahora es Autism Speaks esta institucion tiene detractores que
cuestionan la manera en que se comercializo la condicion del autismo. EI método que ocupa
Tito, para comunicarse se llama “Método de solicitud rapida” esta técnica ha sido debatida,

ya que, si existe un facilitador quien sutilmente mueve el teclado para que la personas con

36 Sin formacién ni conocimientos previos en el autismo ella se dedicé y se centrd en llegar a su hijo y sin
ayuda de nadie desarrolld: “The Rapid Prompting Method for Autism”, una técnica de comunicacién que
generosamente comparte en su web (www.halo-soma.org).

124


http://www.halo-soma.org/main.php?sess_id=e72b5fa36dab30346e759f80e72b79e3

autismo severo se pueda expresar, actualmente esta investigacion no posee ningin apoyo
para continuar con su investigacion. Lorna Wing, compara este método con la comunicacion

facilitada, que ha resultado ser una técnica carente de soporte cientifico.

3.4.1. Aspectos psicosociales en la relacion social de padres e hijos con sindrome de

autismo

Para el afio 2002 se realiz6 una tesina titulada “Aspectos psicosociales en la relacion
social de padres e hijos con sindrome de autismo” es un trabajo de la Universidad Autonoma
Metropolitana presentada por Maria Claudia Pina Orta y Maria Guadalupe Ramirez Ramirez.
Esta investigacion parte de dos ideas centrales, la primera hace referencia a la relacion que
se construye entre los padres y su hijo con autismo, y la segunda tiene que ver con el
moldeamiento de conductas. Para la elaboracion de ese trabajo de tipo exploratorio, las
autoras se apoyaron en la realizacion de entrevistas a un grupo de padres con hijos con
autismo, utilizando la Teoria del Aprendizaje Social Cognitivo de Albert Bandura. Buscaban
develar como el apego y la socializacion poseian elementos, mismos que ayudaban a moldear
la conducta de estos padres, generando expectativas de bienestar. En otras palabras, al ocupar
una teoria de corte conductista se buscaba la reaccion a ciertos estimulos del tipo afectivo.
Este trabajo arroja una cifra sobre los casos de autismo en el Distrito Federal (CDMX),
retomando datos poblacionales de 1996 del INEGI, del Buro de Investigaciones de Mercados
S.A. de C.V sobre la poblacion infantil de 0 a 9 afios, para ese momento el autismo se
presentaba en cuatro de cada diez mil nacimientos, estimando que en la capital mexicana
existian alrededor de unos 1,275 nifios con autismo, apuntan. También sefialan que hay por
lo menos dos instituciones importantes para tratar el autismo, que son DOMUS A.C y
CLIMA A.C ambas privadas. Las autoras tienen claro que el autismo no es una enfermedad,
pero lo asemejan a una discapacidad del desarrollo, que afecta la comunicaciéon y a la
interaccion social. De esta manera es que el trabajo se desarrolla dentro de estos dos limites;
la comunicacion y la interaccion social. Explican que el autismo puede tener parte de su
origen en aspectos psicosociales como son el apego y la socializacion. Por consiguiente, al

ser un trabajo realizado desde la psicologia social retoman ideas que estudian los
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sentimientos, los pensamientos y las conductas, teniendo en cuenta el ambiente familiar,

laboral, escolar o social todo esto atravesado por un trastorno como es el autismo.

Pifia y Ramirez dicen que su trabajo esta enfocado en beneficiar a los padres con nifios
con autismo, a través de proponer estrategias de apoyo (consejos practicos) e indicar que
instituciones los pueden ayudar. Pues bien, el trabajo sigue el rumbo como muchas
investigaciones que parten de la historia del autismo y su origen, asi como sus posibles
causas. Brevemente retoman ideas de autores como son de Vargas y Polaino-Lorente, quienes
explican que el autismo puede ser una enfermedad, esto es debido a que consideran que los
padres no tienen nada que ver con el trastorno del hijo, pero donde el sindrome de autismo si
puede afectar el comportamiento de los padres por medio del estrés y la ansiedad. Pero estos
mismos autores, explican de la importancia de la terapia familiar, es de esta forma que el
nifo puede superar los conflictos que le presentan el autismo, es probable que por medio de
la colaboracidn entre familia, hijo y terapeuta que se logre una disminucion de la frustracion,
de los temores, de la ansiedad, del estrés y asi se logre disminuir los comportamientos
agresivos, la incomunicacion, el empobrecimiento de habilidades sociales en el hijo. Dicho
proceso de vinculacion entre familia e hijo con autismo, sefialan que se desarrolla muy
lentamente. Otro punto significativo de este trabajo analizado, es que se esfuerzan por captar
cual es el valor de la familia mexicana frente a un trastorno como es el autismo, a través de
las entrevistas realizadas para su investigacion, Pifia y Ramirez concluyeron que el 85% de
las respuestas indicaban que la conformacion de la familia era lo mas importante. Explican
que las familias sufren la noticia del diagndstico en tres momentos; crisis de lo inesperado,

crisis de valores y crisis de la realidad.

Asi también, muestran cifras de nifios con autismo en instituciones privadas. Sefialan
que en DOMUS, atendi6 una poblacion de 49 nifios mientras que en CLIMA fueron 32 nifios
en el afio 2002. Conviene subrayar que este trabajo tomo sus casos de estas dos instituciones,
es asi que nos brinda una muestra sobre como un diagnostico de autismo, puede fracturar las
expectativas de los padres y por lo tanto alterar el comportamiento familiar y social. Por
consiguiente, el estrés, el miedo, el enojo, la desinformacion, son constantes en el discurso
de los miembros de la familia, pero donde las instituciones que brindan apoyo terapéutico

dan una pequefia oportunidad de poder integrar al hijo con autismo a la sociedad.
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En su bibliografia es de resaltar la manera de percibir el autismo por diferentes
autores, se apoyaron en un trabajo realizado en 1995 sobre autismo que lleva por nombre:
“Decremento de conducta auto estimulatoria en dos nifios autistas en un ambiente escolar”
tesis realizada en la UNAM?’, es significativo ver que se escribiera “nifios autistas”, con esto
podemos percatarnos sobre la modificacion actual del discurso. Otro trabajo del que se
ayudaron fue: “Una propuesta de aplicacion practica de la teoria Vigotskiana. Formacion de
conceptos en una nifia con autismo infantil” de la UNAM?® elaborada tres afios después, aqui
se puede decir que esta correctamente escrito la condicion de la nifia. En este trabajo aparecen
ya direcciones electronicas, nos internamos en los sitios®>” mencionados, de los cuatro solo
uno se mantiene activo, pero es mas un explorador que una pagina especializada. Otro punto
sobre la bibliografia es que no hay ningtn libro especializado sobre autismo. De esta manera
podemos destacar el elemento de la subjetividad debido a que existe una intencién por
conocer a los actores que rodean la condicion del autismo, como son los padres. Sherry Ortner
(2013), por su lado, sostiene que la subjetividad es el conjunto de modos de percepcion,
afecto, pensamiento, deseo, temor, etcétera, que animan a los sujetos actuantes. También
menciona a las formaciones culturales y sociales que modelan, organizan y generan
determinadas “estructuras de sentimientos” concepto de Raymond Williams. La propuesta
de Ortner (2013), lleva a abordar el estado mental de actores reales inmersos en el mundo
social y como formacion cultural que expresa, modela y constituye ese mismo estado. Por
ultimo, propone comprender la subjetividad en sus relaciones con las cambiantes —y en
especial con las sutiles— formas de poder que saturan la vida cotidiana a través de las

experiencias del tiempo, el espacio, el trabajo y el juego.

37 Es una tesis elaborada por la estudiante Maria Sdnchez de la facultad de psicologia, su trabajo puede ser
consultado en la base de datos de la universidad.

38 Es una tesis elaborada por la o el estudiante Vazquez T.A (ya que solo se utilizaron sus iniciales) de la facultad
de psicologia, su trabajo no puede ser consultado en la base de datos de la universidad debido a que no hay
registro.

3%9“Autismo, una disfuncion que requiere del apoyo familiar”. (2000).
www.buenasalud.com/lib/ShowDoc.cfm?LibDoclD=3092&ReturnCatID=14 “El autismo” (2002).
www.nichcy.org./pubs/spanish/psistxt.htm. (The National Information Center For Children and Youth with
Disabilities). “El nifio autista”. (1999). www.ciudadfutura.com/psico/ Sullivan, Ruth C. (1999). “Definiciones,
pasado y presente”. www.civila.com/argentina/entrevero/recista/
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3.4.2. Aplicacion de un cuestionario de tamizaje para el espectro del autismo de alto

rendimiento en escuelas de educacion especial.

El siguiente texto a revisar es una tesis de la facultad de medicina de la Universidad
Nacional Autonoma de México, titulada “Aplicacién de un cuestionario de tamizaje para el
espectro del autismo de alto rendimiento en escuelas de educacion especial” elaborada por la
Dra. Maria Patricia Lizarraga Medina para obtener el diploma como especialista en
psiquiatria infantil y de la adolescencia. Consideramos que este tipo de trabajos, nos permite
acercarnos al proceso de formacion de una paidopsiquiatra, actor fundamental para el estudio
del autismo. Para comenzar, se parte de que las pruebas de tamizaje son de gran importancia
para la poblacion infantil, ya que son las mediciones para establecer, en el caso de que un
nifio pueda llegar a padecer cierto tipo de enfermedad, es asi que estas pruebas pueden a

detectar anomalias durante el embarazo o en los primeros meses de vida del bebé.

De este mismo modo, este trabajo gira en torno al Sindrome de Asperger, mismo que
es considerado por los especialistas como un tipo de autismo mas funcional y que tiene una
fuerte tendencia a desarrollar una cierta autonomia por parte de quien tiene esa condicion. La
autora sefiala que este trabajo no tiene la intencién de diagnosticar, sino que busca ser una
medida para la identificacion, mas fécil, de casos del espectro autista incluyendo el Asperger.
Por lo que se refiere a los antecedentes del autismo y su relacion con la psicosis infantil, hace
un recorrido de los autores quienes se acercaron por primera vez a este trastorno infantil,
surgen nombres conocidos como son: Kanner, Asperger, Wing, Bleuler. Lo interesante que
se muestra al momento de empalmar las primeras teorias del autismo con las realizadas en
los afios 70, fue que aparecen autores como Goul y Wing, quienes explican que los sindromes
de Kanner y Asperger, son subgrupos que pertenecen a un campo mas grande de trastornos
que afectan a la interaccion y a la comunicacidn social, mismos que estan relacionados con
la inteligencia o con trastornos fisicos u otras discapacidades del desarrollo, de ahi la
dificultad por definir que es el autismo, es por ello que se define como “Tratarnos del espectro

autista”.

La autora pone una definicion, tomada del Diccionario Enciclopédico Océano del afio
2000, ahi lo describe como una polarizacion de la vida psiquica hacia el mundo interior del

enfermo, con el consiguiente desinterés por su mundo exterior. Para el afno 2020 se puede
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considerar una definicidon un tanto agresiva, por sus tintes excluyentes. Asimismo, el trabajo
tiene un apartado referente a la prevalencia sobre los casos de autismo, como lo hemos
mencionado anteriormente, las cifras del autismo en México son escasas y no se cuenta con
ellas, en cambio la autora termina tomando datos de Europa llegando asi a aportar mediciones
sobre como el sindrome de Asperger, llega a ser mas comun que el autismo clésico, afectando
mayormente a los nifios que a las nifias. Por otro lado, realiza un recorrido parecido a otras
investigaciones, retoma los lineamientos del DSM-IV, CIE-10 y la OMS, muestra como estos
organismos han ido cambiando el concepto de autismo a través del tiempo, hasta llegar a los
Trastorno Generalizados del Desarrollo de 1996. Al mismo tiempo realizo una revision del
Sindrome de Asperger apoyada en los trabajos del Doctor Christopher Gillberg, quien es uno
de los mayores investigadores de este trastorno. También hizo una descripcion extensa de lo
que es el sindrome de Asperger, y sefalo las diferencias con otros trastornos autistas. Por
consiguiente, apoyada en los seis criterios*® propuestos por Gillberg, es como la Dra.
Lizarraga, elaboro una postura sobre lo que representa ser un nifilo con Asperger, del mismo
modo sefialo las posibles causas del espectro autista. Principalmente explico que es la
genética molecular la cual proporciona la ubicacion de ciertos genes susceptibles para
desarrollar trastornos psiquiatricos, retomando investigaciones realizadas entre el afio 1997
y 1998, en ese momento pareciera que se estaba muy cerca de encontrar la region genética
que origina el autismo, que puede ser el cromosoma 7, por lo cual se podia considerar que no
existia un gen en especifico que producia el autismo pero si una combinacion de estos (genes)
que pudieron propiciar su aparicion. Para el tratamiento la autora se enfoca, en el uso de
recompensa y estimulo, asi como la llamada terapia de “conducta pivote” o ensefianza
incidental, esta practica enfatiza un punto de atencion del nifio y sus motivaciones, todo a
través de técnicas visuales, verbales y tactiles, en donde se busca motivar el aprendizaje por
medio de las experiencias emocionales. Para terminar con esta parte, hace una breve mencion

al tratamiento de los fArmacos, donde solo nombra un par de ellos, Risperidona y Clozapina.

401)Diferencias importantes en la interaccién social reciproca. 2)interés y preocupaciones limitadas.
3)Imposicién de rutinas e interese. 4)Peculiaridades de habla y lenguaje. 5)Problemas de comunicacion verbal.
6)Torpeza motora.
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Globalmente, una de las herramientas para realizar el tamizaje, es el Inventario de
Conducta Autista (ABC), elaborado por Krug Arick y Almond en 1980*'. Para ese momento
el sindrome de Asperger fue reconocido como una variante de alto funcionamiento del
autismo, cosa que cambio recientemente en el afio 2018. Para su investigacion la Dra.
Lizarraga, ocupo el Cuestionario de Tamizaje para el Sindrome de Asperger y otros
Trastornos del Espectro del Autismo de Funcionamiento Alto (CTEA)*2. En concreto, las
preguntas recogen informacién sobre la interaccion social, la comunicacion, la conducta
restringida y repetitiva, la torpeza motora y tics motores y vocales. La Dra. Lizarraga dice
que su cuestionario, no necesita de conocimiento previo para aplicarlo y que solo toma 10
minutos para terminarlo, considera que es un instrumento no para diagnosticar
definitivamente el autismo, si no para identificar a nifios que necesita una evaluacion mas
amplia. Después de hacer todo un desglose de las posibles ventajas que puede tener este
cuestionario, la Dra. Lizarraga concluye que su instrumento de tamizaje (CTEA) es confiable
y que esta enfocado para padres y maestros. Los interesante de este trabajo, es que se pudo
aplicar a una poblacion del distrito federal de la zona norte, acudiendo a escuelas en donde
los profesores sefalaban que tenian ciertos problemas con el manejo conductual de ciertos
nifios, cuyos principales sintomas eran la inquietud, irritabilidad, problema de lenguaje,
problemas sociales, es asi como se seleccionaron 52 niflos entre los 6 y 16 afios de edad, es
asi como los padres y maestros por medio de responder el cuestionario se puede llegar a una
sospecha de autismo. Por tltimo, la Dra. Lizarraga llega a un par de conclusiones, primero
la gran dificultad que representa el poder diagnosticar a un nifio con autismo, ya que es poca
la existencia de especialistas paidopsiquiatras, segundo que la escala es una herramienta
burda para fines de tamizaje en nifios con posible autismo Asperger. Podemos concluir que
el esfuerzo realizado en este trabajo, es que se demuestra la dificultad de llegar a un

diagndstico como es el autismo, y donde al final la observacion (directa a los nifios) y las

entrevistas con los padres siguen siendo una herramientas mas util y confiable.

41 Es una escala de calificacién estandarizada del comportamiento autista. Originalmente este instrumento
fue disefiado para identificar la conducta autista en nifios severamente discapacitados. Las preguntas esta
dirigidas para identificar las caracteristicas mas severas propuestas por Kanner.

42 E| cuestionario consta de 27 preguntas cada una con tres opciones de respuesta, que son: No (0) esta indica
normalidad, Algo (1) indica cierta anormalidad, Si (2) indica anormalidad.
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Para reflexionar sobre los discursos de este apartado, partimos de la propuesta
emergida a partir del giro historiografico, donde se sefiala que la historia, dejo de ser el
estudio del pasado para convertirse en la critica de la racionalidad de la sociedad actual, dice
Mendiola (2005). En consecuencia, el historiador se concibe como un ser historico, y con
ello se resalta la importancia de la historia como una disciplina que tiene la capacidad de
construir conceptos que nos remiten a lo geografico (lugar especifico) y a lo temporal
(época). Es asi que estos conceptos son quienes determinan las formas de experiencia de las
sociedades, indica Mendiola (2005). En cuanto a la historia del autismo, entendemos que la
literatura sobre este trastorno neurobiolodgico, podemos considerarla como un movimiento
narrativo que responde a cierto tipo de sociedad y ain tiempo en especifico. Por otro lado, el
autismo podia venir a ocupar el lugar, de predominio, que dejaron otros trastornos mentales
del pasado como lo fue la esquizofrenia infantil. Asimismo, en la literatura sobre el autismo
y el trastorno de Asperger ha despertado un interés debido a que se ajusta al modo de vida
del siglo XXI, para este momento ha surgido una considerable cantidad de nuevas teorias
sobre la etiologia de este trastorno, asi como la gran variedad de tratamientos, no solo
farmacoldgicos sino también terapéuticos, generando de esta manera, en la ultima década,
una gran cantidad de textos que abarcan esta condicion. Para el dia de hoy es comlin encontrar
informacion sobre el autismo desde distintos tipos de narrativa, que pueden problematizar
desde enfoques que tiene que ver con la estructura narrativa, el narrador, espacios y
temporalidad, personajes, trama o elementos retdricos, sefiala Pappe. Como resultado,
escribir sobre autismo responde a una serie de circunstancias que expresa un espacio y un
tiempo en la salud mental de la poblacion mexicana, generando asi una identidad dentro de
esta sociedad. Pappe explica que la narrativa se observa y estudia como un relato sobre el
mundo, es también un género discursivo que posee una estructura temporal capaz de
organizar el conocimiento, generar una representacion de determinados hechos o de la propia
memoria, es también un producto estético, es una posibilidad de comunicar y explicar el
conocimiento, pero de igual forma también la posibilidad de cuestionarlo y reconstruirlo. La
narrativa posee un enfoque histdrico, su estudio comprende sus estructuras y contenidos, asi
como sus trasformaciones por lo que se tiene que tener en cuenta también las intenciones de
los narradores y las condiciones de su recepcion. Para finalizar, globalmente los trabajos

sobre autismo de este apartado, nos hablan de una forma particular de comprender y escribir
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sobre el autismo, se buscan respuestas en diferentes direcciones, existe una intencion por
generar posibles soluciones para un trastorno que es impredecible. Hasta ese momento, la
literatura existente, no alcanzaba para explicar lo que pretende el investigador encontrar, en
ambos trabajos se quedan replicando sobre las limitaciones y lo dificil que es una definicion

a partir de un diagnostico tan complejo.
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3.5. Aiio 2003: México y el trato a su poblacion con trastornos mentales
Contexto

El 2 de marzo de 2003 se dio a conocer las condiciones degradantes y peligrosas con
las que operaban las instituciones psiquiatricas mexicanas ante la Comision Interamericana
de Derechos Humanos de la Organizacion de los Estados Americanos. Fue por medio de la
organizacion “Mental Disability Rights Internacional” que se especializa en los derechos de
los discapacitados mentales, quien presento testimonios documentados de los abusos contra
nifios, adultos y ancianos en los psiquiatricos mexicanos. La investigacion tuvo una duracion
de tres afios, misma que presento su director ejecutivo Eric Rosenthal, en un reporte titulado
“México: Derechos Humanos y Salud Mental”. Los abusos mostrados incluian a nifios
amarrados a las camas, condiciones altamente insanas que ponian en peligro la vida, la nula
atencion especializada en la mayoria de los nosocomios mexicanos. Igualmente, a las
condiciones a en que estaban sometidos los pacientes, estas eran de extrema crueldad y
degradantes entre los abusos estaban la poca o nula vestimenta (sucia de excrementos).
Rosenthal, sefialo que el panorama mostraba los niveles mas bajos de dignidad que se le
pueden dar a un ser humano, con esto México violaba los derechos de sus ciudadanos con
discapacidades mentales, asi que la denuncia se hacia para que la Comision interviniera y
visitara las instituciones psiquiatricas del pais, ya que paises como Uruguay, Argentina y

Costa Rica compartian un trato parecido al documentado en México.

En ese mismo afio la COMISION PERMANENTE DEL CONGRESO DE LA
UNION, aprobé una reforma al articulo cuarto constitucional en materia de los derechos de
niflos y nifas, consistia en que el Estado se comprometia a proveer los necesario para
propiciar el respeto a la dignidad de la nifiez y el ejercicio pleno de sus derechos. Los nifios
y nifas tenian derecho a las necesidades basicas como son la alimentacion, salud, educacion
y sano esparcimiento para su desarrollo integral, siendo los padres o tutores quienes tiene el
deber de preservar estos derechos. Dado que anteriormente el articulo 135 constitucional se
dictaba de la siguiente manera: Es deber de los padres preservar el derecho de los menores a
la satisfaccion de sus necesidades y a la salud fisica y mental. La Ley determinara los apoyos

a la proteccion de los menores, a cargo de las instituciones publicas.
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3.5.1 Guia para diagnosticar el autismo infantil

El siguiente trabajo que se reviso lleva por titulo “Guia para diagnosticar el autismo
infantil”. de la Universidad Nacional Autébnoma de México (Iztacala) de la licenciatura en
psicologia elaborada por Enriqueta Rico Medrano. Retomamos este trabajo, ya que nos
pareci6 oportuna la propuesta por disefiar una guia que ayudara a interpretar los sintomas que
pueden o no derivar en un diagnoéstico de autismo, de antemano sabemos que es un trabajo
demasiado ambicioso por el problema que intenta abordar. El trabajo se desarrolla de la
misma forma que muchas investigaciones, comienza con un resumen sobre lo que es el
autismo y sus antecedentes clinicos. Posteriormente, para abordar los menesteres del pasado
del autismo, se recurre obligatoriamente a la psicologa Uta Frith. En el primer capitulo
destinado a los antecedentes historicos, se abordan los trabajos de Kanner, Asperger, Bleur,
Ferster, Bender, Rank, Hermelin y O. Connor, por mencionar algunos. Para el caso de
Meéxico, referente a los estudios historicos del autismo, solo hay una brevisima mencion sobre
un articulo del afio 2000 elaborado por CLIMA. Para el segundo capitulo se habla sobre la
definicion y el origen del autismo, de la misma manera se vuelven a nombrar a muchos de
los autores ya mencionados, se realiza un recorrido sobre las teorias que explican el autismo,
pero mayormente se hacen énfasis en el psicoanalisis, la teoria de la mente y el neuro
desarrollo es de subrayar que la autora retoma articulos recientes para su obra. Asi también,
aborda el desarrollo del infante con autismo, a través de los trabajos de Sibon*’, que van de
los cero a los cinco afios, esto se hace con la finalidad de que se pueda crear una especie de
mapa, que ayude a resaltar por medio de la descripcion los problemas que pueden presentar
los infantes con posiblemente autismo, todo ello es enfocado en las conductas atipicas que
describe Brauner**. Enriqueta Rico aborda el tema del diagnéstico desde diferentes
perspectivas, pero siempre teniendo en base el manual de psiquiatria DSM-IV. Apoyandose
mayormente en el trabajo de Polaino “Introduccion al Estudio Cientifico del Autismo
Infantil”, con la finalidad de acercarse a un diagnodstico de autismo mas integral, ya que toma
en cuenta criterios psicopatolédgicos, clinicos y comportamentales. La autora hace mencion,

a una cantidad considerable de test que se utilizan para realizar el diagnodstico de autismo

43 Caracteristicas Cognitivas, Caracteristicas Sociales, Caracteristicas emocionales.
44 Nifios autistas sin lenguaje, Nifios autistas verbosos, Movimientos estereotipados (Movimientos de cabeza,
muecas, gestos de la mano, balanceos, prendas u objetos fetiches), Trastornos del suefio, Auto agresividad.
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como son: Test mental de Merrill-Palmer, Bateria Bannister-Fransella, Test de clasificacion
de objetos de Goldstein-Schrrer, Escala Wechsler para nifios, Escala de Stanford-Binet,
Matrices progresivas de Raven, Escala de Madurez Mental de Columbia. De la misma
manera nombra otras pruebas que pueden o no ser ocupadas, ya que solo se utilizan para una
evaluacion de objetividad en areas del desarrollo, donde no necesariamente se busca el
diagnostico del autismo. Rico, enfatiza que uno de los puntos importantes en torno al
diagndstico de autismo, es poder encontrar las diferencias que ayuden a separar los distintos
trastornos mentales juntos a sus sintomas de lo que es el espectro autista, esta tarea es
importantisima pero también es de caracter muy complejo, y sumado a esto esta el contexto
social que juega un papel significativo para lograr un diagndstico correcto, y esta parte no la
ignora la autora, ya que menciona que si bien existe varias herramientas para el diagndstico

de autismo, ninguna de ellas esta aterrizada en el contexto mexicano del espectro autista.

Finalmente, se lleg6 al capitulo que prometi6 algo muy importante, ya que se aventura
a postular una guia para diagnosticar el autismo infantil. Parte de la idea de que el autismo
es posible develarlo a partir de la observacion directa a los patrones de conducta del nifio,
mencion que, aunque existan pruebas del tipo neurologicas que pudieran intuir la existencia
del autismo, esto no es definitivo y solo sirve como apoyo para un mejor diagnostico. La guia
esta sustentada por medio de entrevistas dirigidas a indagar en la historia conductual del
infante, mas la observacion directa del nifio y finalmente usando los diagnosticos de Leo
Kanner, Lorente Polaino y del manual DSM IV. Por lo tanto, se acudi6 a una institucion que

lleva por nombre “Asociacion Nuevo Horizonte”*

, a partir de un cuestionario de 21
preguntas, donde con un 80% de aciertos se considera al nifio con autismo, en el caso de la
observacion estd dividida en 9 areas, de igual forma si se cubre el 80% de las conductas
sefaladas. La autora hace una reflexion interesante sobre como se ha venido dando el estudio
del autismo y dice:

Cada una de las corrientes diversifico los estudios del problema

(autismo) trayendo como consecuencia un retardo considerable en la

investigacion de los factores reales que producen ésta manifestacion;

acarreando consigo un grave perjuicio a los nifios que tiene la
desgracia de padecer el trastorno. (Rico, 2003, p.61)

4 No se encontrd informacién de esta asociacién en México, solo de una que tiene cede en Espafia.
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Como anteriormente hemos mencionado, el lenguaje sigue siendo algo que sobre pasa
la situacion del autismo, parece que no existe un vocabulario ajeno al trastorno que ayude a
describir lo que es poseer esta condicion. Del mismo modo Rico dice que en México no
existen las condiciones para aplicar estudios sobre autismo, ya que no se cuenta con clinicas,
ni el personal suficiente. Asi también al momento de querer indagar sobre cifras y estudios
sobre autismo en el pais, la autora dice que no pudo encontrar algo al respecto. Después de
revisar el trabajo en totalidad, con la finalidad de encontrar los resultados o la aplicacion de
los cuestionarios y los posibles resultados, la autora concluye que nunca fue aplicada dicha
guia. De esta manera, nos acercamos a lo que propone Benedict (1932) a lo por medio de
datos etnograficos e histdricos, abre la sospecha de que la uniformidad es algo propio de la
psiquiatria y de su cultura y no tanto del objeto de analisis (el autismo). En el analisis de este
trabajo, encontramos la compulsion que tienen muchos investigadores por encontrar el
elemento que acuse al infante de autismo, continuando con la reflexién de Benedict que habla
de normalidad y la anormalidad, y que ambos poseen valores morales dependiendo la cultura
a que se pertenezca, asi también la cultura es quien selecciona a sus idolos, quienes son dignos
de ser seguidos, excluidos, tolerados o sefialados. Finalmente, explica que la sociedad se
mueve a dos ritmos morales; lo normal y lo anormal. Y a veces los contextos se pueden
trasfigurar y se puede encontrar lo moral en lo inmoral, lo normal en lo anormal. Ademas,
los sistemas de valores que posé el investigador pueden caducar y los puede revalorizar bajo

un nuevo criterio.

3.5.2. El modelo conductista en la intervencion psicopedagogica en nifos con autismo

El siguiente trabajo revisado lleva por titulo “El modelo conductista en la intervencion
psicopedagogica en nifios con autismo” elaborada en la Universidad Nacional Auténoma de
Meéxico” de la licenciatura de pedagogia presentada por Cesar Romero Mojica. Este trabajo
fue realizado en las instalaciones del Centro Educativo Domus, que tiene como fundamento
la corriente conductista. Durante la presentacion de esta investigacion se hace notorio la gran

tendencia, que se tiene por resaltar las ventajas que puede tener el paciente al momento de
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ingresar a esta institucion para su atencion*®. También en este trabajo se usa el termino
padecimiento para referirse al autismo. Es de anotar que el autor de este trabajo manifiesta
haber trabajado a lo largo de dos afios en esta institucion, como terapeuta individual de nifios
con autismo. El trabajo inicia con la descripcion de lo que es el autismo, lo define como una
disfuncion neurologica de dificil ubicacion nosoldgica explicando que no es una enfermedad
debido a que no existe ningiin examen o marcador bioldgico que valide la disfuncion del
sistema nervioso. Para ese periodo, se seguian buscando pistas especificas en los exdmenes
biologicos para comprender un poco de la fisiopatologia de los diferentes sintomas, mismo
que se comportan mas en el comportamiento que a nivel sensoriomotor. De esta manera, el
trabajo sigui6 las mismas lineas de investigacion, ya que hace una introduccion explicando
sus origenes y los principales autores pioneros. Romero por medio de cinco apartados
describe las principales areas corrompidas por el autismo que son: el lenguaje, la respuesta
social, las capacidades cognitivas, la motricidad y la afectividad. Enseguida a ello el autor
explica las ventajas de abordar el autismo por medio del conductismo y especialmente el
modelo que propone la institucion DOMUS:

La metodologia Conductual cuenta con principios solidos que hacen

de ella un medio de control que permitira al terapeuta, planear,

planificar y desarrollar su labor llevando un seguimiento claro y

preciso de los avances que vaya logrando la persona en cuestion y

¢éste a su vez contara con programas disefiados especialmente para él,

adecuado a sus habilidades y necesidades permitiendo una clara
comprension para un mejor desarrollo. (Romero, 2003, p.18)

Después realiza una descripcion de lo que hace este centro para el trabajo con nifios
con autismo, primero estdn en una fase de evaluacion e intervencion. Para enseguida
proseguir con las Técnicas de Modificacion de Conducta*’, que son bastantes amplias y se
ramifican en una serie de instrucciones muy amplias, que le dan un caracter complejo y de

manual. Otra técnica que se ocupa en la institucion es “El Ensayo Suelto”, es una secuencia

46 E| Centro Educativo Domus, cuenta con la preparacion necesaria y suficiente, con profesionales en la
materia y con un plan de trabajo constantemente actualizado, brinda a las familias de las personas que
tienen necesidades educativas especiales la oportunidad de convivir, de relacionarse y de lleva una plena
junto a sus hijos.

47 Moldeamiento, Modelado o formacién pasiva de la conducta, Instigacion o guia fisica, Tiempo fuera y
extincidn, Sobrecorreccidn, Saciedad y practica negativa, El reforzador, Refuerzo positivo, Refuerzo negativo,
Refuerzo tangibles, Refuerzos simbdlicos o canjeables, refuerzos sociales, refuerzos de actividad.
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basica, conductual, especial, que se utiliza para que el aprendizaje logre mejores resultados
en ninos con trastornos del desarrollo, debido a que es una constante muy puntal al momento
de lo que se quiere ensefar al nino, debido a que mantiene un permanente monitoreo por
parte del terapeuta. Este “ensayo suelto” esta dividido en tres partes: la orden o instruccion,
la respuesta y el reforzador. Romero, hace una anotacion bastante dificil de llevar al momento
de tratar con nifio con autismo, ya que explica que este instrumento se debe presentar s6lo
cuando el sujeto (nifio) esté atento, creemos que con esto el instrumento muy posiblemente

se limitaria a nifios con asperger.

Algo que nos parecid interesante es que describe a la institucion DOMUS, como una
asociacion civil especializada en el tratamiento y atenciéon a personas con autisSmo y
discapacidad intelectual, y que su mision es habilitar y lograr la integracion de estas personas
a la comunidad, entre sus lineamientos prevé promover en México una cultura de aceptacion
de la diversidad. Su estructura de profesionistas estd conformada por psicélogos, pedagogos
y trabajo social, es de llamar la atencién que no se nombre algun paidopsiquiatra. DOMUS
esta dividida por seis unidades de atencion*®. Existe una unidad que nos parece importante
nombrarla y es la de “Unidad de integracion Laboral”, es un programa de capacitacion para
el trabajo, donde se les ensefia lo necesario para poder acceder a un trabajo remunerado,
mencionan que la capacidad tiene mucho que ver con las habilidades del joven que tenga,
éste programa esta dividido en cuatro areas que son: Maquila, Cuadrillas de Trabajo Movil,
Empleo Regular de Apoyo y Empresa Social. Dichas areas de ensefianza esta apoyadas en el
método T.E.A.C.C.H y ARI (Autism Institute Research). Al final, aunque se trabaje bajo los
lineamientos del conductismo, el autismo no esta sujetado a un reglamento o a un manual de
pasos a seguir para lograr posibles avances, y de esto el autor lo tiene muy presente al inferir
que “La formacion académica recibida nunca se comparara con la experiencia en practica.
Es fundamental recibir la informacion teorica, pero llevarlo a la practica siempre nos
sorprenderemos de lo que sabemos, uno nunca imagina cuanto nos servird lo aprendido en el
aula, por la facilidad de investigacion que en ella se nos presenta”. Al revisar este trabajo,

entendemos que el abordaje del autismo, asi como su tratamiento, esta supeditado al nifio con

48 Unidad o Departamento de Diagndstico y Evaluacién, Unidad o Departamento de Apoyos Especializados,
Unidades de Integracién Escolar, Unidad de Integracién Laboral, Unidad de Escuela para Padres, Unidad de
Apoyo a Provincia.

138



autismo y su contexto social. Este trabajo abre un el debate si el conductismo es la mejor
herramienta para el tratamiento del autismo. Por ultimo, la bibliografia mas reciente es del

afio 1999, y no muestra paginas de internet.

Los dos trabajos revisados en este apartado, nos ayudan a comprender parte del
proceso de implementacion de algunas teorias para explicar el autismo infantil, como son el
psicoanalisis, teoria de la mente, modificacion de la conducta, y/o el neurodesarrollo, nos
muestran que el estudio de la conciencia, en el autismo, no solo es necesaria la actividad
neuronal, sino también es importate el abordaje el estudio de las sensaciones y emociones en
el ser humano. En ambos trabajos, se maneja una considerable cantidad de informacion de
corte paidopsiquiatrico, especialmente proveniente de los manuales médicos, a pesar de que
se busca sintetizar todo ese conocimiento por medio de una guia o una tesis, es dificil que la
sociedad en general pueda recordar o asociar dicho padecimiento con las descripciones del
DSM-4, en palabras de Chartier, sucederia que la representacion es acaparada por la
imaginacion y por las emociones. Por otro lado, en ese momento se daba una creciente
proliferacion de textos sobre autismo, ya no solamente escritos por pedagogos, psicologos o
psiquiatras sino por los propios padres de nifios con autismo, del mismo modo los infantes
con ayuda de un profesional, podian plasmar sus experiencias en primera persona, logrando
probablemente con ello dejar de lado el padecimiento. En estos trabajos se encontraron
posibles vertientes acerca de la narracion entorno al autismo infantil, en un primer momento
hallamos a la narrativa cientifica proveniente de instituciones de salud, los manuales
pedagdgicos y psiquiatrico, en segundo momento encontramos la intencion de crear
materiales propios que ayudara a la atencion y tratamiento del autismo, pero en ambos casos
la realidad del autismo supero las capacidades de los instrumentos elaborados, podriamos
entender que se crea un tipo narrativo que queda en un nivel de ficcion, en donde se ven
reflejadas las limitaciones y frustraciones, del investigador, al enfrentarse a un trastorno tan

complejo.
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3.6. Aiio 2004: Nuevos avances sobre el autismo, relacionados con deficiencias sonoras
Contexto

En el afio 2004 se publico6 un articulo en el periddico “Le Monde” de Francia, donde
se argumenta que los nifios con autismo son incapaces de reconocer la voz humana, motivo
por el cual les impide interactuar con su entorno, debido a que en el cerebro de la persona
con autismo existen ciertas zonas que presentan disfunciones al momento de interactuar tanto
con la voz humana, como con las risas, el llanto o los gritos. Este estudio parte de la misma
linea en que las personas con autismo tienen grandes dificultades por reconocer las
expresiones faciales al momento de manifestar alguna emocion. El descubrimiento sobre las
deficiencias sonaras en el autismo, fue presentado en la edicion de agosto de la revista
“Nature Neuroscience”, por la doctora Monica Zilbovicius. Esta investigacion representd un
cambio de direccion en el estudio de ciertas zonas cerebrales en especifico, como son las

vocales y faciales.

En ese mismo afio un estudio de la Universidad de Yale, mostraba el caso de un niflo
de tres afios que habia padecido un par de infecciones de oido y un brote de influenza, y que
comenzd a mostrar deterioro en sus capacidades lingiiisticas que recientemente habia
adquirido. En este momento los estudios genéticos ya eran una realidad consolidada en la
busqueda del origen del autismo, se pretendia sustituir la “tediosa” terapia conductual por
una receta de tratamientos médicos que fueran mas eficaces. En ese momento en los Estados
Unidos existian al menos 425 mil niflos con esta condicion de autismo, los médicos
explicaban que los tiempos en que estos nifios eran encerrados debido a este trastorno habian
quedado atrds, a casi setenta afios de ser identificado, los investigadores reconocieron que el
autismo no es sinonimo de retraso. En ese momento la Dra. Geraldine Dawson, de la
Universidad de Washinngton, resaltaba la importancia de una intervencion temprana ante los
primeros sintomas de autismo, un estudio con bebés de entre los 8 y 10 meses de edad, que
mas tarde serian diagnosticados con autismo, habian demostrado no exponer sefiales de
atencion al momento en que sus padres les hablaban, otro punto que estaba en debate en ese
momento era sobre si las condiciones ambientales influian en la aparicion de este trastorno,
finalmente concluyeron que el autismo tiene mas de una sola causa. Es asi como el futuro del

autismo estaba en el estudio del cerebro y los genes.
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3.6.1. Trastorno autista. Una revision

El afio 2004 se comenzo con un articulo titulado “Trastorno autista. Una revision” de
la Revista Mexicana de Pediatria elaborado por Gerardo Garcia Maldonado. Este psiquiatra
infantil parte de la idea, que el autismo en el ultimo decenio es un trastorno ya demasiado
presente en la poblacion infantil, sefiala que las respuestas de este trastorno estan en el estudio
de los genes, y a través de este ensayo busca la revision de ciertas contribuciones que han
permitido caracterizar esta “enfermedad”, asi como de sus avances en los diagndsticos y
tratamientos. Para este escrito, es de subrayar que el autor hace uso de la palabra enfermedad
para referirse al autismo, incluso cuando se trata de un articulo para una revista pediatrica.
Garcia, comienza su articulo emparejando al autismo con conceptos como son retraso o
desviacion (en el desarrollo de habilidades sociales), explica que es necesario hacer
diagnosticos tempranos de esta “enfermedad”, sefiala que en los ultimos 10 afios se han
publicado mas de 2,000 reportes, en donde los articulos clinicos son los que prevalecen,
mientras el avance en el terreno neurobiologico sigue avanzado junto a las investigaciones
genéticas. Asimismo, retoma los criterios del DSM IV para explicar lo que es el autismo de
manera técnica, mientras que para el aiio 2004 ya se contaba con una actualizacion elaborada
en 1998 (DSM-IV-R) y una revision en el 2000 (DSM-IV.TR). Es de subrayar, que este autor,
para la elaboracion de su articulo toma la base de datos de Meadline, considerada una
plataforma fiable, asi como algunos libros y también algunos articulos, dandole mayor
importancia a los que presumiblemente presentaban un mayor rigor metodolégico. Al mismo
tiempo, al realizar esta revision, sefiala que la utilidad de su trabajo de investigacion, esta
enfocado para el campo de la clinica. De nuevo los antecedentes, que menciona, estan
limitados a los aportes de Leo Kanner y a la primera aparicion del concepto de autismo, en
el DSM III. Gradualmente el articulo se va limitando a solo nombrar un par de estudios
neurobioldgicos y neurofarmacoldgicos, de este modo solo muestra un cuadro en donde se
sefialan las alternativas terapéuticas para atender el autismo, solo se enuncian, ya que no las
desarrolla, ni profundiza en su funcionalidad. Por ultimo, el escrito finaliza con conclusiones
que hacen referencia a 20 afios de investigacion, pero al momento de ser presentado como
una revision se esperaria una mayor cantidad de trabajos elaborados en dos décadas,
incluyendo algunas investigaciones nacionales. Globalmente, este articulo se limita a ser un

pequetio esbozo de lo que representa, en ese momento, el espectro autista visto desde una
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plataforma electronica (médica). Aunque cuenta con una bibliografia extensa, no se vea
reflejada en esta revision, se queda muy lejos de lo que presumiblemente ofrecia con su titulo.
En este punto, creemos que los resultados obtenidos al momento de querer realizar una
investigacion historica, como la que se intentd hacer, dependeran en gran medida de la
orientacion, de sus métodos y de las fuentes utilizadas, asi como la formacion que tiene el
investigador, esto lo argumenta Sacristan en su trabajo “La locura y la psiquiatria en México
un balance historiografico”, en este mismo orden de ideas, Rivero sefala que
historiograficamente la escritura no puede llegar a ser neutral, esto es debido que el autor se
involucra demasiado con su texto y pensamiento, de esta manera al momento de construir su

discurso este se ve afectado por la historia personal que le toco vivir o estd viviendo.

3.6.2. Autismo (Gaceta Médica Mexicana)

El siguiente articulo lleva por titulo “Autismo” elaborado en 2004 para la Gaceta
Médica Mexicana, aunque su publicacion fue casi un afio después. Francisco J. Rogel parte
de que el origen del autismo pertenece al desarrollo neuronal. Toca temas referentes a la
corteza bifronto-temporal, estructuras limbicas y el cerebelo, todo con la finalidad de explicar
las posibles bases neuroldgicas, ain desconocidas, del autismo. Rogel aclaro desde el primer
momento que el autismo no es una enfermedad, sino un sindrome clinico que se presenta
desde los primeros meses de vida, que incluye alteraciones en la conducta, en la
comunicacion verbal, y no verbal, y en la interaccion social y emocional, esta definicion es
tomada de Isabel Rapin. Asimismo, realiza una revision de sintomas, y de posibles presencias
de disfunciones en el sistema cerebral, mismas que pueden llegar a afectar la vida social
diaria de quien lo padece, asi como de su familia. De esta misma forma, sigue su trabajo
haciendo una revisién de manifestaciones clinicas, asi como de algunos estudios de tipo
bioquimico (examen genético, electroencefalograma, estudios de neuroimagen,
tomografias), que aqui no profundizaremos, ya que al final de esta breve revision, el autor
llega a la misma conclusion de muchos de los trabajos de etiopatogenia sobre el autismo,
indicando que los datos actuales apuntan a que existe una etiologia multifactorial. En donde
la importancia genética es muy importante, pero no es la unica causa. Entre tanto, respecto a

los tratamientos, dice que solo se puede llegar a remitir a dos: los farmacolédgicos y
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psicopedagogicos. Y en ambos casos los resultados son de prondstico reservado, no existe
un farmaco que “cure”, y en caso de su utilizacion el autor sefiala que su uso se debe limitar
a poco tiempo. En el caso de la terapia psicopedagogica, explica que existen diversos
tratamientos, pero lo que se recomienda es que la terapia comience lo mas pronto posible y
que sea de tipo multimodal (terapia de lenguaje, programas de socializacion, estimulacion
sensorial multiple auditiva, visual, somestésica, terapia recreativa) advirtiendo que existe
demasiada charlataneria apoyada en pseudociencias (delfinoterapia, equinoterapia,
aromaterapia, musicterapia, dieta sin gluten). Finalmente, el autor concluye su articulo con
un prondstico, dice que existe una posibilidad entre el 10 a 25% de pacientes que pueden
desarrollar las habilidades necesarias para llevar una vida normal, pero es necesario que los
médicos de primer contacto (médicos generales, pediatras) conozcan esta “patologia”. Es de

apuntar que utiliza la palabra patologia para referirse al trastorno autista.

Con respecto a los dos trabajos revisados, podemos intuir que se da un proceso de
“encarnacion” de las experiencias de los autores sobre el estudio del espectro autista, en
ambos escritos se mantiene imperante un desarrollo de oposicion del tipo de objetividad-
subjetividad y verdad-interpretacion. En este sentido, Merleau Ponty explica que el ser
humano puede llegar a percibir, entender y comprender desde su propio horizonte, esto es
por medio de su experiencia, por lo cual seréd a través del lenguaje que pueda expresar los
hechos y sentidos. Es por esto que su lenguaje esta supeditado a su tradicion, a sus prejuicios,
a su horizonte en otras palabras esto es la expresion de la historicidad. Esto queda claro, ya
que, en ambos casos los autores empatan el espectro autista con una especie de patologia que
es necesaria curar, esto se debid a su formacion médica. Por lo tanto, los articulos tienen
intrinsecamente una fuerte influencia psiquiatrica, de esta forma al hablar de autismo por
ende se aborda el discurso biomédico. El autismo desde su descubrimiento trae emparejada
a la biomedicina, que esta empefiada en encontrar respuestas a un trastorno tan caracteristico
y tan imperceptible en sus primeros momentos en el desarrollo social del ser humano. Es una
tarea complicada encontrar un punto de encuentro narrativo, cuando el discurso dominante
recae sobre anomalias en las conexiones neuronales y de alteraciones genéticas, y después
querer indagar sobre afecciones en la socializacion o la ausencia de emociones, esto es debido
a que ningun caso de autismo es totalmente parecido, siempre existiran variantes que

dependeran del contexto sociocultural.
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3.7. Aiio 2005: Cuba y México
Contexto

En 2005 el campo del autismo presento un estudio significativo. En Cuba, cientificos
del Centro de Neurociencias explicaban que estaban ya trabajando con nuevas caracteristicas
propias del autismo a nivel genético en familias de pacientes con autismo, es de resaltar que
este trastorno tiene una baja tasa de prevalencia en la isla (0.04 por cada 1000 habitantes)
mientras que en paises desarrollados ha tenido un repunte (Gran Bretana o Japon), sefalan
cifras oficiales. Los andlisis realizados por médicos cubanos recaen en la busqueda de
marcadores llamados endifenotipicos particulares, en personas con autismo y con presencia
en familiares mas cercanos (que no tienen autismo), asi de esta manera los estudios se centran
en el analisis de la deteccion de emociones y el tiempo que les toma (a personas con autismo)
para el procesamiento visual de figuras. La Dr. Torres del CNC, explica que ya han tenido la
posibilidad de aplicar estas pruebas a 13 pacientes, y esperan que los resultados sean positivos

con la finalidad de extender el numero de casos.

En México para ese mismo afio, en el zooldgico de Zacango, inicio un programa de
zooterapia que habia sido disefiado para ayudar a nifios con algin tipo de discapacidad, por
medio del contacto con animales como son: jirafas, elefantes, antilopes, borregos, cabras,
caballos o chivos. Con esta actividad se buscaba que los nifios obtuvieran una experiencia
sensomotora, que estimulara todo el cuerpo y mente explicaban los psicologos. La sesion
terapéutica tenia una duracién, que oscilaba entre una y tres horas dependiendo la
prescripcion y no tenia ningtin costo. Con este tipo de programas se buscaba, de alguna forma
ayudar también a nifios con autismo para que pudieran estimular las areas tanto psiquicas,
sensoriales, sociales y de comportamiento, estudios habian demostrado que esta terapia habia
ayudado a disminuir los niveles de agresividad, asi como la presion arterial en los infantes.
Con la zooterapia se atendian los trastornos mas comunes como eran la depresion,
esquizofrenia, enfermedades neurodegenerativas, hemiplejias, afasias, accidentes vasculares

y autismo.
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Al mismo tiempo, en el municipio de Metepec, se adquirid6 una Camara de

1*° ubicada en la unidad de Rehabilitacion e Integracion Social

Estimulacion Neurosensoria
del DIF de la delegacion de San Jeronimo de Chicahualco, con esta herramienta medica se
buscaria dar una rehabilitacion por medio de la percepcion de olores, colores, imagenes,
vibraciones y musica ambiental a nifios con autismo. El proceso era siguiente, el paciente se
recuesta en diversas superficies como una especie de “cama de agua”, mientras se balancea
aparecen ante sus ojos imagenes coloridas de animales, burbujas, peces u objetos que
cambian de forma u color al momento de tocarlos todo ello con un fondo de sonidos suaves
y musica. Este servicio no solo se limitaba al tratamiento del autismo, sino también tratan
padecimientos como la paralisis cerebral, sindrome de Down, paralisis facial. Fue por medio
del patrocinio de la Constructora CERO vy las cadenas de Tiendas Oxxo, que se pudo costear
esta Camara de Estimulacion. Es la Dra. Patricia Conde, quien estaba al frente de este
proyecto, y explica que estaba abierto a todo publico que lo necesitara, pero, no obstante, era
obligatorio tener un comprobante expedido por el médico de la propia institucién para

poderla utilizar.

3.7.1. Asesoramiento a los padres de nifios autistas en el cuidado bucal y funcion

masticadora

Otro trabajo que ha parecid importante retomar, ya que proviene de la facultad de
odontologia, es una tesina de José Lopez Lazaro para obtener el titulo de Cirujano Dentista,
lleva por titulo “Asesoramiento a los padres de nifios autistas en el cuidado bucal y funcion
masticadora”. El autor comienza explicando que el autismo, ha sido considerado, a lo largo
de la historia, como una enfermedad mental, social y de comportamiento, que por lo tanto se
puede presentar en cualquier estrato social. Pero que a partir de Kanner, es como el autismo
se entiende no como enfermedad, sino mas bien como un desorden del desarrollo de las
funciones cerebrales. Asi también, explica que no existe la informacidon necesaria para

entender este trastorno, sin embargo, se apoya en las definiciones de la OMS y DSM 1V.

49 La CEN cuenta con: cafidn de proyecciones en las paredes, tubo de burbujas, silla de fibra dptica, tres
difusores de aroma, alberca de relajacién con pelotas que vibran, paneles de texturas e identificacion de
formas, aparato infantil, colchones de tratamiento.
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Senalaba que uno de los objetivos de este trabajo, era el asesoramiento a los padres de nifios
con autismo®® en el cuidado bucal y funcién masticatoria. Por otro lado, es también brindar
informacion sobre conocimientos otologicos especiales, debido a que no se cuentan con
especialistas adecuados para atender a estos infantes, ya que su tratamiento bucal es una
practica dificil, debido a que los niflos con autismo poseen una hipersensibilidad y por
consiguiente para ellos es dificil entablar una relaciéon empatica con extrafos. Al parecer, este
trabajo se enfoca en dos tareas comunes para cualquier ser humano, que tiene que ver con el
aseo bucal y la masticacion, explica que no a todos los nifios con autismo se les ha ensefiado
a hacer estas dos tareas, es por esto que existen casos donde es necesaria una adecuada
intervencion, asi que, el autor invita a los profesionales de la salud bucal, que cuenten con
los conocimientos necesarios para acercarse al trato de infantes con autismo. Lopez, explica

que este trabajo esta sustentado por fuentes recientes.

Por un lado, el trabajo explicaba el devenir de los enfermos mentales a través de la
historia de la humanidad, hasta llegar a los trabajos de Kanner (Autismo Infantil Temprano)
y a la definicién del DSM IV y la OMS (Organizacién Mundial de la Salud). Una vez hecha
la explicacion cientifica de lo que es el autismo infantil, y de la enunciaciéon de sus
comportamientos ¢ interacciones sociales, en donde se encontraban parrafos que llamaban la

atencion debido a su aspereza que expresa:

“Pero la ineptitud para aproximarse a los demas y su incapacidad
para responder a los intereses, emocionales y sentimientos de los
otros son grandes obstaculos para el desarrollo de una amistad [...]
su falta de competencia y habilidades sociales le impide a la mayoria
establecer relaciones sexuales. Es muy raro que estas personas se
casen” (Lopez, 2005, p.12).

A continuacidn, el autor marco una linea divisora entre lo que es el autismo y otros
trastornos como son: trastorno de Rett, trastorno desintegrativo infantil, trastorno de asperger,
ezquizofrenia, mutismo selectivo o retraso mental. De esta misma manera enuncia parte de

la etiologia del autismo, sefalando que es desconocida y multifactorial.

%0 | a autora escribe “nifios autistas”.
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Una vez ya terminada esa parte, Jos¢ Lopez pasa explicar el escenario de un nifio con
autismo en el consultorio odontoldgico. Menciona que es necesario tener el historial médico
del paciente, asi como el consentimiento legal para el tratamiento. También, es preciso hablar
con los padres antes de iniciar la consulta, asi como crear un acercamiento ameno con el
infante, explicandole: el por qué esta ahi (consultorio), lo que sucedera y mostrarle los
instrumentos. Jos¢ Lopez sefiala que existe un porcentaje de nifios que tienen un trastorno
convulsivo y, por lo tanto, la hiperplasia gingival secundaria a la medicacion anti
convulsionante puede ser un problema odontologico. El tratamiento ortodéncico de los nifios
con autismo, debe ser con la total cooperacion, otra situacion complicada es la administracion
de medicamentos, ya que muchos de estos nifios estan bajo tratamiento. Por otra parte, la
dieta es un punto importante debido a sus comportamientos y habitos, a veces se da una mala
masticacion y esto puede provocar serios problemas. De esta forma, el autor va sefalando,
como el trato con niflos con autismo en el dentista debe ser pausado y no debe dejar espacio
a la duda o a la improvisacion, ya que su manejo es complejo y en cualquier instante puede

devenir una crisis.

Cabe mencionar que José Lopez va ensayando ideas, entorno al comportamiento
erratico del infante, dice que seria ideal un fortalecimiento en el proceso de familiarizacion
con el dentista familiar, que pudieran realizar visitas del tipo exploratorio dependiendo de la
ansiedad del nifio, también ve plausible aplicar refuerzos positivos en cada paso durante el
proceso, asi como la compaiia del padre o madre en todo momento, explica que pueda ser
necesaria la inmovilizacion total del nifio pero ese seria un caso dréstico, y solo con la
concientizaciéon de los padres. Y en caso de que sea imposible el poderlo tratar, no se
abandona la idea de implementar opciones farmacologicas, como la anestesia general, pero

esta accion tenia sus serias limitantes, ya que puede causar reacciones peligrosas.

Otro punto importante es que el autor, desarrolla un programa de cepillado dental para
los nifios con autismo, da una serie de instrucciones para el correcto cepillado, que en un
principio pude proporcionar el padre o la madre al hijo, indica que es posible agregar
reforzadores comestibles para lograr un mejor resultado. Consideramos que esta parte es una
de las mas importantes de esta tesina, ya que hace una integracion de conocimientos

odontologicos, junto a técnicas pedagogicas, siempre teniendo en cuenta las posibles

147



alteraciones propias del autismo. En general es un trabajo que aporta técnicas e informacion
para un problema tan comun como es la salud bucal, del mismo modo ensaya ideas que
pueden servir para colegas en el trabajo diario con nifios con una condicion diferente, que
deban ser tratados de forma especial, ya que considera que los nifios con algin tipo de
discapacidad mental®' a menudo practican habitos nocivos para la cavidad bucal, y una de
las patologias mas comunes es el bruxismo. Al final de su trabajo, da una serie de ejercicios
orales para tragar, para la movilidad de los labios, para la movilidad de lengua, para el velo

del paladar, para la movilidad de la mandibula.

Para finalizar este trabajo, el autor llega a una serie de conclusiones respecto al
autismo y a los problemas bucales que pueden llegar a presentar, su vision sobre el autismo
es un poco tipica, ya que considera que son personas que no comprenden lo que sucede a su
alrededor, que permanecen en su mundo interior y que el intentar irrumpir en este, puede
traer consecuencias graves. También sefiala que los trabajos odontoldgicos en torno al
autismo son minimos, no hay demasiada informacidn es por eso que cree pertinente que
exista una concientizacion sobre este trastorno. Concluye que algunos de los problemas
bucales mas comunes en nifios con autismo, es el bruxismo y la mordida abierta, esto se debe
al uso excesivo del biber6én. Pudo observar a nifios con autismo masticar, en el Instituto
Nacional de Comunicacion Humana (I.N.C.H), ddndose cuenta que no ejercen la masticacion
de forma normal sino de una manera acelerada y deglutiendo casi por completo el alimento
entero. Lopez explica que la finalidad de su trabajo es dar informacion sobre cuidados

odontoldgicos, que ayuden a mejorar la vida del infante con autismo.

En general la tesina permitié conocer como otras disciplinas se acercan a trastornos
mentales tan complejos como lo es el autismo, es un esfuerzo por responder cierta cantidad
de problemas que se presentan en situaciones comunes y diarias, como es la higiene bucal,
las afecciones dentales. Asi también, podemos sefialar que en estos trabajos no existen una
diferenciacion entre los diversos niveles de autismo, y las recomendaciones son
generalizadas. Por ltimo, podemos considerar que la comprension del autismo, desde otras

ciencias, posee en gran medida un conocimiento subjetivo, porque si bien el autismo no repite

51 Asi lo escribe José Lépez en su tesina.
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el mismo camino en ninguno de los infantes que poseen este trastorno. La objetividad en el

autismo parece ser algo forzado en algin momento de su tratamiento o de su diagnostico.

3.7.2. La participacion de trabajo social dentro del autismo

Este es otro trabajo interesante para abordar, el estudio del espectro autista, se debio
a que promete un capitulo entero para abordar el autismo en México, esta tesis fue elaborada
por Marcela Arenas Sanchez de la Universidad Nacional Auténoma de México por parte de
la licenciatura en Trabajo Social. Este trabajo parte de la definicion del manual DSM IV. Al
ser un trabajo de campo, este se llevo a cabo en la escuela V.A.L.O.R.A (Vinculos de Apoyo
para Lograr la Recuperacion Autista) del estado Puebla, institucion que fue fundada por

padres de familia ante la inexistencia de un centro de atencion para nifios con autismo.

El autor abord6 la problematica del autismo en el territorio nacional, debido a que
para 1990, el autismo se consideraba un trastorno de baja presencia, ya que solo se habian
detectado 136 personas con esta “enfermedad” sefiala Marcela Arenas en lugares como son
el Distrito Federal, Mazatlan, Guadalajara, Aguascalientes, San Luis Potosi, Quinta Roo y
Monterrey. Por otra parte, sefiala que para el afio 2000 el INEGI indicaba a los cinco estados
donde se concentraban la mayor poblacion con discapacidad (mental), estos eran los estados
de Jalisco (25,223), Distrito Federal (27,528), Nuevo Leon (12,060), Puebla (12,113), Estado
de México (33,141). Arenas enuncia la modernizacion de la educacion especial a lo largo de
los sexenios de 1989 a 2001, siendo en 1993 el afio en donde se promulga una ley para atender
a las personas con necesidades educativas especiales, procurando la integracion educativa.
Fue por medio del Programa Nacional para el Bienestar y la Incorporacion al Desarrollo de
las Personas con Discapacidad, implementado en el sexenio del presidente Ernesto Zedillo
Ponce de Leodn a través de la SEP, el DIF e INEGI se pudo registrar, en ultima instancia, al

autismo para poder ser considerado para su integracion, atencion y tratamiento.

La situacion del autismo en el estado de Puebla no es clara debido a que el trabajo en
ningin momento diferencia la educacion especial del autismo, por consiguiente el autor
explica que hay instituciones que se encargan de apoyar a los nifios con algun tipo de

discapacidad cognitiva pero nunca se menciona al autismo, por consiguiente pueden o no
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estar dentro de las cifras que se presentan en la educacion especial, asi que es imposible
saber cuantos nifilos con autismo habia, aunque el titulo del trabajo se enunciaba de la
siguiente manera “Autismo en el Estado de Puebla”. El trabajo continta intentando abordar
la problematica del autismo dentro de ntcleo familiar, por medio de entrevistas realizadas a
familias con nifios ya diagnosticados con autismo y aplicando un cuestionario llamado
“diagnosticar”, con la finalidad de poder acercarse a un posible diagndstico, pero ambos
instrumentos muestran ciertas deficiencias. De antemano, sabemos que es imposible
diagnosticar el autismo con un solo instrumento. Durante la revision de los mismos, pudimos
darnos cuenta que no estan disefiados para cumplir su objetivo, de ahi que los datos
estadisticos no sean correctos y no nos ayuden a comprender la situacion del autismo en esa
poblacion, los resultados que pueden llegar a servir tienen que ver mas con la informacion
socioecondmica de las familias. Retomando a la institucion V.A.L.O.R.A, y sus técnicas
para tratar el autismo infantil, éstas se apoyan en el modelo PECS y TEACCH, que son
métodos oficialmente reconocidos por la psiquiatria infantil. Por ultimo, el trabajo concluye
con un par de conclusiones genéricas; sobre la falta de informacion y el apoyo que necesitan
los infantes con autismo. Por lo tanto, este trabajo nos proporciona los alcances y las
limitantes con las que se va construyendo una investigacion, desde una disciplina ajena a la
medicina, sobre el trastorno del autismo, del mismo modo que nos demuestra las enormes

lagunas de informacion, que pueden existir entre lo que es la educacion especial y el autismo.

Los dos trabajos arriba revisados nos ayudaron a comprender que la historia posee la
capacidad de construir una realidad en particular que tiene que ver con el investigador; debido
a que el propio historiador puede hablar de una realidad que solo pertenece a una sociedad
en especifico; como es la mexicana y su relacion con los trastornos mentales infantiles. De
este modo, los trabajos realizados en torno al autismo, desde diferentes disciplinas, nos
ofrecen una vision muy particular sobre el abordaje de esta condicion, de esta forma,
Mendiola hace referencia a la ciencia histdrica, dividiendo en dos bloques los registros, por
un lado, esta lo que ¢l llama la historia como maestra de vida (historiografia pre-moderna) y
por otro la historia como ciencia. La primera busca narrar eventos genéricos y subsumirlos
al conocimiento social, posee un caracter moral. La segunda (la historia como ciencia), narra
los acontecimientos en su particularidad, asignando importancia a la variacion mas que a la

repeticion, en donde la representacion se somete al escrutinio de la verdad. En suma, la
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historia actual del autismo esta en la posibilidad de producir un tipo de conocimiento desde
la particularidad del hecho, con miras a la verdad y al entendimiento, mas alld de generar un

conocimiento objetivo con fuertes tendencias a la estigmatizacion y al asistencialismo.
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3.8. Afio 2006: Las vacunas y la edad avanzada en relacion al autismo
Contexto

En 2006 muri6 el Dr. Bernard Rimland uno de los principales pioneros en los estudios
sobre el autismo, quien puso las bases de la teoria bioldgica de este espectro, descartando que
fuera una enfermedad emocional. Este psicologo estadounidense es considerado un
revolucionario en el campo, ya que sus estudios realizados en el “Autism Research Institute”
respecto al uso de las vitaminas del complejo B o mega vitaminoterapia trajeron un avance
considerable al tratamiento del autismo en la década de los afios 70. Rimland es tambien uno
de los primeros investigadores que comenz6 a indagar sobre las “alergias cerebrales”, mismas
que provocaban sintomas que empeoraban las conductas de los nifios, al momento en que
consumian cierto tipo de alimentos, en ese tiempo se hacia una revision de la dieta del infante
y se retiraban los alimentos (sospechosos) que pudieran poseer cierta vitamina a la que fueran
alérgicos estos infantes. El Dr. Rimland como muchos investigadores del autismo, quien
también tenia un hijo con esta condicion, fue un activista en pro de los derechos de las
personas con discapacidad, fundo la Autism Society of America (ASA) en 1965 y se
desempefid como asesor principal sobre el autismo en la pelicula Rain Man de 1988. En sus
ultimos afios como investigador; fue cuestionado duramente sobre sus contribuciones, ya que
¢l no descartaba la presencia de ciertos agentes nocivos, como el tiomersal, en algunas de las
vacunas administradas al infante mismo que podia contribuir a la presencia de autismo. El
peer-review Lab Medicine se retract6 de un articulo publicado 16 afios atras. Dicho trabajo
estaba firmado por el Dr. Bernard Rimland. En €l se citaban mas de cien articulos incluido el
polémico de Wakefied de The Lancet (1998), donde se abordo la relacion entre los patrones
de autismo y la aplicacion de vacunas. Para ese momento los editores de Lab Medicine (Pietro
Ghezzi y Roger Bertholf) redactaron una editorial exponiendo las razones por las cuales se

tomo la decision de retirarlo definitivamente.

En ese mismo afio, el Dr. Martin Arturo Silva quien era médico del servicio de
Neurologia del Hospital General del Centro Médico Nacional mencion6 a través de un
comunicado difundido por el IMSS, que la presencia del autismo en la poblacion mexicana
se estaba presentando de manera mas comun, y que afectaba mayormente a nifos que a nifias.

Sefial6 que uno de los principales sintomas que develaban un posible caso de autismo se daba
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durante la etapa de lactancia, ya que pasaban horas en una cuna sin llorar a pesar de que
tuvieran hambre o bien no mostraban ninguna incomodidad ain cuando necesitasen un
cambio de pafial. También el Dr. Marcin explica que es muy importante que los padres
puedan reconocer ciertos sintomas que presenta el autismo en los primeros meses de vida del
hijo, asi también recalca la importancia de tener un equipo multidisciplinario preparado para

el diagnostico y tratamiento del autismo infantil.

Para ese mismo afo, la revista estadounidense “Archivos de Psiquiatria General”
publicé una investigacion; donde se explica que la edad paternal avanzada, mas de 40 afios,
representaba un riesgo de desarrollar autismo o alglin tipo de sindrome. Este estudio esta
respaldado por el Dr. Abraham Reichenberg de la escuela de Medicina Mount Sinai de Nueva
York y de colegas del Instituto de Psiquiatria del King’s College de Londres. En conclusion,
si el padre tiene 40 afios 0 mas al momento de la concepcidn, explican los expertos, se tiene
seis veces mas probabilidad de contraer una enfermedad o autismo, en comparaciéon con

padres de 29 afos. Este estudio se realiz6 a 132.271 nifios judios de Israel en los afios "80.

3.8.1. Autismo en México, Autismo en el Mundo

EL siguiente texto revisado es un articulo elaborado por el Dr. Carlos Marcin Salazar,
pionero en el estudio del autismo en México, que lleva por titulo “Autismo en México,
Autismo en el Mundo”. El autor comienza con una reflexion bastante enriquecedora en
relacion al tiempo que se lleva estudiando el autismo de forma profesional, desde 1943,
sefialando que, a nivel conceptual, uno de los primeros y mas importantes pasos que debe
hacer un profesional que se quiera dedicar al estudio de este trastorno infantil, consiste en
contar con una definicion clara, cierta y actualizada de lo que es el autismo, en otras palabras,
tener un enfoque vigente. Asimismo, habla sobre la transicion que ha sufrido el concepto, de
pasar por los avatares del inconsciente hasta llegar a un contexto neurobioldgico, conocido
como Trastorno Generalizado del Desarrollo. Es asi que el Dr. Marcin retoma los criterios

del Manual de Diagnostico Estadistico DSM IV-R, es de notar que toma el manual mas
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actualizado hasta el momento”?, también reconoce que han existido multiples formas de
interpretar al autismo a lo largo de la historia, pero hoy se reconoce que coexiste la
intervencion de probables variables genéticas, que condicionan la mente de forma
sistematizada, que empatica, del infante. También sefiala que el autismo se mueve en
diferentes dimensiones, de ahi que no se pueda tener una sola categoria y se considere un
espectro, donde existen similitudes y diferencias entre personas con autismo. Por otro lado,
el autor explica que es cada vez menos raro y unico este sindrome, ya que su presencia es de
1 por cada 500 nifios, y que existen casos de diferentes niveles, desde muy afectados hasta
muy leves. Explica que este espectro abarca 12 dimensiones afectadas en el desarrollo
psicologico, es por ello que llama a una intervencion psicoeducacional para construir los
puentes necesarios para la convivencia con ellos y sus familiares, esto es, desarrollar una
cultura del autismo. Con esto se busca verlos como personas con una percepcion de la vida
alterna, en su forma de sentir, de pensar, de actuar y de relacionarse. Marcin sefiala que es
necesaria la experiencia compartida a la par de los estudios cientificos para descubrir al
autismo como un mundo paralelo. Referente a esta experiencia, retoma el II Congreso
Internacional de Autismo que se llevo a cabo el 8 y 9 de septiembre de 2005 en la Universidad
Iberoamericana. Ahi menciono6 los modelos con lo que se ha venido estudiando y tratandos;
el autismo en la Ultima década. Uno de ellos es el de la psicologa Maria del Carmen
Marroquin quien presenta el Modelo Integrativo de Intervencion, mismo que se ocupa en
CLIMA. El segundo modelo es el del doctor Robyn Young, que se llama Programa de
Observacion Flinders de las Caracteristicas Autistas Pre verbales (FOSPAC), para la
deteccion precoz de éstas. Igualmente, nombra a los doctores Magnus Bjorne y Petra Bjorne,
quienes llevan la reflexion del autismo por sendas de la normalidad y la calidad de vida, asi
como de la importancia de investigar este trastorno. De esta misma manera, retoma el trabajo

del renombrado doctor Simon Baron Cohen en donde por medio de la hipersistematizacion,

52 Cuatro areas para identificar el autismo: alteraciones cualitativas de la interaccidn, alteraciones cualitativas
de la comunicacion, patrones estereotipados repetitivos de conducta y manifestacion de esta sintomatologia
antes del tercer afio de vida.

3 Tres de ellas tienen que ver en las habilidades intersubjetivas, mentalista y ejecutivas, esto es no poder
darse cuenta de las intenciones y estados mentales de las demdas personas, no poder identificar lo que los
demas pueden pensar o sentir, limitaciones para anticipar y predecir la conducta de otros, falta de
entendimiento en las relaciones afectivas y la conducta social. También problemas en la manipulacién de la
informacion, memora del trabajo, semantica y episddica, para estos nifios es dificil poder dar significados a
sus acciones, planear o resolver situaciones nuevas o tareas de simbdlicas.
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aborda temas como la resistencia, la captacion del cambio, las conversaciones y las
emociones por parte de los nifios con autismo. Otro dato importante que menciona el Dr.
Marcin es un trabajo realizado especificamente para Latinoamérica que pertenece a la
Doctora Elina R. Manhi. Este tiene que ver con un modelo que incluye un instrumento de
investigacion como el ADI-R el Ados, pruebas de inteligencia, pruebas de desarrollo, escalas
de comportamiento, examenes médicos y exdmenes de sangre. Todo con la finalidad de
intentar cubrir la mayor cantidad de aspectos que inmiscuyen al autismo. Para finalizar,
nombra el trabajo de la Doctora Maria Zavala que incluye el analisis de los aminoacidos en
la dieta de los nifios. Para concluir, el Doctor Marcin hace un breve recorrido sobre los aportes
desde diferentes posturas cientificas para abordar el estudio del autismo infantil en diferentes
latitudes. Este articulo nos una vision de los diferentes frentes que se han abierto hasta el afo
de 2006, ademas de contar con una bibliografia muy actualizada sobre el tema. Un concepto
que sobresale al momento de revisar un trabajo como el del Dr. Marcin es el de experiencia.
Retomando el punto de vista de Gadamer, explica que la experiencia cientifica ocupa un lugar
diferente debido a que esta respaldada por el método cientifico. Con esto se logra que se
pueda ajustar a cualquier tipo de contexto, consiguiendo que de esta manera esté al alcance
de todos, de ahi que se pueda entender la multiplicidad de disciplinas que han intentado
integrar su conocimiento en el estudio del autismo. Continuando con la relacion que existe
entre el investigador y la experiencia, Gadamer dice que es necesario primero entablar la
relacion entre equilibrio y la experiencia. El primer concepto es importante, ya que enmarca
el bienestar natural del hombre. De este modo lo que busca la intervenciéon médica es
devolverle al hombre su equilibrio (reinstauracion). Entonces estamos ante la experiencia de
balance. De alguna forma, el trabajo del Dr. Marcin busca por medio de teorias y modelos
(psicologicos y psiquiatricos) devolverle al infante perturbado un estado de equilibrio, de
reinstauracion. Es interesante reformular el autismo desde la vision de Gadamer, ya que la
relacion entre paciente y el quehacer médico no debe ser un choque de fuerzas o la imposicion
del saber médico sobre la perturbacion, sino mas bien es abogar por un equilibrio oscilante,
debido a que la enfermedad proviene de factores imprescindibles, como en el autismo, y que
si el saber médico inyecta fuerza, lo que puede ocasionar es un dislocamiento del ser humano.
En otras palabras, esto, a nivel del autismo infantil, se entenderia de la siguiente manera, en

los estudios antropologicos se pudo rescatar la vision y los cuidados de las madres, ellas
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mismas confesaban que no seguian al pie de la letra la medicacion de sus hijos, que los
manuales en ocasiones eran confusos y dificiles de seguir, que si ellas aplicaran todo el
conocimiento psiquiatrico a sus hijos con autismo, practicamente este los anularia. Es asi que
por medio de sus experiencias, estas madres; buscaban un equilibrio entre las dosis de

farmacos y las psicoterapias, pero al final adoptaban el tratamiento a la vida de sus hijos.

3.8.2. Investigacion de la genética del Autismo aplicada al estudio de una genealogia

El siguiente trabajo lleva por nombre “Investigacion de la genética del Autismo
aplicada al estudio de una genealogia”. Este fue realizado por Alberto Serafin Rivera Cuevas
de la Universidad Nacional Auténoma de México (Cuautitlan) para obtener el titulo de
Quimico Farmacéutico Bidlogo. En un primer momento, este trabajo parte de la posicion de
que el autismo es un trastorno neuropsiquiatrico. El autor hace mencion que uno de los puntos
débiles en el estudio del autismos; es que no se toma en cuenta el asesoramiento genético para
la familia. Es por ello que su trabajo aborda estudios gendémicos, mismos que serviran para
construir un primer asesoramiento para la familia que tenga un hijo con autismo. Del mismo
modo, busca realizar un compendio informativo sobre los avances de la genética del autismos;
con el fin de realizar nuevas estrategias experimentales que ayuden a encontrar la etiologia
de este trastorno. Esta tesis tiene un trabajo de campo, que nos parecid interesante, ya que
hizo un analisis genealdgico de una familia con 2 hijos con autismo, todo con la finalidad de
determinar si la herencia juega un papel importante en presencia del autismo. La primera
parte de este trabajo trascurre como en la mayoria de las tesis, explicando la historia del
autismo, su comportamiento, la diferencia entre las otras clasificaciones de sindromes como
son el de Kanner, Rett, Trastorno Desintegrativo infantil, Sindrome de Asperger y Trastorno
profundo del desarrollo no especifico®*, ocupando el manual DSM-IV, pero con la diferencia
que empieza a nombrar la presencia de las implicaciones genéticas, para esto es necesario
acercarse a la biologia molecular para poder saber si existe una relacion entre ciertos

marcadores citogenéticos.

54 Para el 2019 esta clasificacién dejo de ser utilizada.
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Por consiguiente, realiza un acercamiento a las teorias de posibles causas, como son:
Sustancias similares a los opiaceos, teoria de gluten caseina, deficiencia de dipeptidil
peptidasa, teoria de las vacunas y el autismo, teoria del sulfato libre, teoria de la metilacion,
teoria de la autoinmunidad, teoria de las infecciones vitales. Con esto Rivera explica como
es que de alguna manera cada una de estas teorias han aportado algo al estudio del autismo,
pero algo significativo es que menciona la teoria de las vacunas, especificamente el caso del
Dr. Andrew Wakefield, de quien se sabe manipul6 los resultados para obtener la conclusion
que buscaba, provocando confusion y la negacion de los padres a vacunar a sus hijos. El
articulo del gastroenterélogo fue hecho en 1998 y para 2007 ya se estaba bajo investigacion
por malas précticas, asi que es muy probable que Rivera no supiera del fraude que se
avecinaba por parte de esta investigacion, ya que la utiliza en su trabajo y no la descalifica,

sino que la considera como una teoria probable causante de autismo.

Mas adelante, el autor se mete de lleno al andlisis de articulos que buscan la
correlacion que puede existir entre hermanos con algun desorden autista, muchos de estos
estudios tienen el soporte de registros oficiales, mismos que describe la propia madre durante
las entrevistas clinicas. Después de realizar un recorrido de investigaciones genéticas y
cromosomaticas teniendo como objetivo principal encontrar el origen del autismo, llega a
presentar su propio estudio de caso. Es una familia con dos hijos, ambos con autismo, quienes
fueron diagnosticados en el Hospital Psiquiétrico Infantil N. Navarro. Rivera va detallando
la evaluacion por la que tuvieron que pasar los hermanos antes de ser diagnosticados con
autismo. Apoyado en el DSM 1V y realizando una entrevista que permitiera saber si existia
una implicacion genética elabord un arbol genealdgico de la familia. En consecuencia, en sus
aportes sefiala que hay ciertas caracteristicas que le llevan a creer que, si existe una
implicacion genética en la aparicion del autismo, explica que el simple hecho de que ambos
hijos posean esta condicién (autismo), es una sefial para sospechar de un componente
hereditario de la “enfermedad” (asi lo llama Rivera), con esto no nos deja claro si lo termina
considerando como una patologia del autismo o como una condiciéon. Una de sus
conclusiones, es que los padres también posean, por asi decirlo un poco de autismo, pero
nunca lo desarrollaron como sus hijos, por lo tanto, el autor reconoce la complejidad de la
genética del autismo, ya que particularmente este caso es de alta envergadura debido a que

los hijos tienen autismo, pero cada uno de ellos con un diferente nivel, tipo Kanner y tipo
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Asperger, aunque existen investigaciones que hablan sobre los multiples marcadores de
riesgo sobre casi todos los cromosomas, esto no es garantia de conocer las influencias
genéticas en el autismo. Otra conclusion que consideremos muy rescatable, consiste en
considerar la diversidad poblacional como un factor para desarrollar el autismo. Este factor
ha sido relegado por la mayoria de los estudios importantes, pues son llevados a cabo en
paises de primer mundo. La constitucion genética del mexicano es diferente y con esto abre
la puerta a la mutacion de diferentes formas de autismo. Por tltimo, el autor sefiala que hacen
falta mas investigaciones a nivel de biologia molecular, pero particularmente en la poblacion
de México, es muy probable que lo mencione debido a que para ese afio no se contaba con
un estudio epidemioldgico sobre el autismo, y concluye diciendo que el autismo es un
sindrome de conducta con etiologias multiples y que si tiene una posible implicacion
genética, donde los factores heredables tienen un rol importante, debido a que en los
resultados obtenidos se observo alteraciones neuroldgicas o de lenguaje en los parientes de

la misma linea filial.

En los trabajos anteriormente revisados, se proponen dos tipos de miradas, una local
y una global, en ambas su intencion es mostrar lo que significa un trastorno como lo es el
autismo infantil y su tratamiento psiquiatrico por el primer mundo. Apoyados en la filosofia
de Sloterdijk se nos explica que el primer sintoma que nos devela el fendmeno de la
globalizacion, es sobre la crisis en la que el ser humano no ha logrado configurar una
distincion definitiva entre lo local y lo global. Por consiguiente, los modos de vida local, han
sido atravesados por un (des)orden general, dando como resultado nuevas construcciones de
comunidades (politicas). Mismas que crean nuevas formas de convivencia y generan otro
tipo de experiencias. Es asi como se van rompiendo las fronteras entre lo local y lo global
por medio de una reconfiguracion de espacios internos y publicos, en otras palabras, estamos
frente a nuevas formas de sociabilizar y también ante nuevas formas de tratamiento de los
trastornos mentales provocados por nuestras sociedades. Por consiguiente, el autismo, se
vuelve una condicion que encuentra un mayor eco a inicios de este siglo, no solo por los
discursos profesionales sino también por las experiencias de los padres (cuidadores) que han
ido construyendo nuevos discursos en pro de una cultura del autismo y del respeto en los
derechos infantiles. Globalmente, el estudio de esta condicion empieza a ganar terrenos en

foros nacionales e internaciones, comienza a tener cierta relevancia en la agenda politica de
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los paises en desarrollo. Sin embargo, si comprendemos que el autismo tiene mas de 70 afios
siendo objeto de estudios profesionales, el hecho de retomar su importancia a nivel global,

responderia muy posiblemente a intereses sociopoliticos.
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2.9. Ano 2007: Avances en la inhibicion del autismo
Contexto

En 2007, se realiz6 un estudio que revelaba que los nifios con autismo poseen mas
materia gris, en zonas del cerebro que estan relacionadas con la empatia y el aprendizaje por
observacion, este descubrimiento se pudo llevar a cabo por medio de una nueva técnica
llamada “toma de imagenes”, esta investigacion de origen estadounidense, mostré que, si los
nifios con autismo mostraban una incapacidad por establecer relaciones sociales con otros,
se debia a una anomalia en el funcionamiento de las neuronas espejo, sefialo la Dra. Manzar
Ashtari del hospital infantil de Filadelfia. De este modo, se explica que las neuronas espejo
son células cerebrales que se activan cuando una persona lleva a cabo una accién mientras
siente una emocion o una sensacion, y de la misma forma cuando la persona es testigo de esa
accion, emocion y sensaciones idénticas a otros. En cuanto a la investigacion sobre las
neuronas espejo, la cual tiene su origen en la observacion de macacos, €sta buscaba entender
como estos animales aprendian por medio de la observacion, la imitaciéon y la comprension

de sus otros.

Para ese mismo afo, investigadores del Massachussets Institute of Technology habian
demostrado poder revertir los sintomas del retraso mental y el autismo en ratones, por medio
de la inhibicién de una enzima, ya que esta afectaba las conexiones entre las células
cerebrales; en el llamado sindrome X-Fragil, considerado una de las principales causas del
retraso mental y la razoén genética (més viable) del autismo. Se considera que el autismo
presenta un dafio en el cerebro de los infantes y partir de este estudio se abre la posibilidad
de poder revertirlo por medio de medicamentos. Para llegar a este descubrimiento se tuvo
que modificar genéticamente un grupo de ratones afectados por sindrome X-Fragil. Los
ratones modificados genéticamente, mostraron sintomas parecidos a los niflos con autismo,
como son: hiperactividad, déficit de atencion, comportamientos repetitivos y debilitamiento
en sus interacciones. Por consiguiente, después se hizo la cruza de ratones (con autismo) con
ratones que habian sido modificados genéticamente para inhibir la enzima (PAK), el
resultado de esta cruza fue que los ratones nacidos, pudieron restaurar la comunicacion entre
sus neuronas y con esto lograron corregir su comportamiento. En ese momento, el estudio

permitia tener un panorama alentador sobre la posibilidad de poder corregir el autismo.
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2.9.1. El autismo un tema de salud mental; origenes del tratamiento en el México Post-

Revolucionario. El papel del psicologo en la atencion multidisciplinaria

El siguiente trabajo a revisar lleva por titulo “El autismo un tema de salud mental;
origenes del tratamiento en el México Post-Revolucionario”. El papel del psicélogo en la
atencion multidisciplinaria”. Realizado por Adriana Reza Bravo de la Universidad Nacional
Auténoma de México (Iztacala) en la licenciatura de psicologia. De entrada, nos parece un
trabajo interesante por lo que propone en su titulo, es genial que una investigacion sobre
autismo nos permita remitirnos a un periodo como es el de la post-revolucion. En primer
lugar, la investigacion parte de los topicos del DSM IV y de los trabajos de Leo Kanner que
situan la condicion del autismo entre dos vertientes: entre las bioldgicas y las psicogénicas.
En un segundo momento, se indica que el tratamiento oficial del autismo, en México, se dio
en el afio de 1980 por parte de un sector privado de la sociedad, estos eran padres de familia
que, ante el desamparo de las instituciones oficiales, fundaron su propia institucion de
atencion, respecto a esta informacidon no citan nombres de organismos o lugares, solo se
limitan a enunciarlo. La investigacion promete poder entregar al final los origenes de la
concepcion y del tratamiento del autismo en el México post-revolucionario. Para ello se
enfocaron en recuperar materiales historicos de la salud mental, propios del periodo y
contemporaneos. Por medio de un estudio descriptivo es que se buscaba, dar una vision social
de este trastorno. Después de hacer un resumen sobre su intervencion en la fundacion del
“Centro De Rehabilitacion Especial Peuhcalli A.c. ubicado en Cuautitlan, Estado de México,

que hasta el dia hoy sigue dando servicio (2020).

Para el primer capitulo, se esboza un recorrido historico de concepciones del autismo,
mezclando el trabajo de Frith, Kanner, Asperger, Wing, Makita® y Rozental con experiencias
personales, hablan sobre las teorias que posiblemente pueden causar autismo, asi como el
tratamiento, es en este punto donde queremos hacer un hincapié, debido a que aborda la

situacion del autismo en México, refiriéndose al Programa de Terapia Ambiental del

55 Utiliza un concepto es interesante retomar, que es el de “Autismo Infantus” que hace referencia a un estado
de oligofrenia, asi como el de pseudo Autismo, donde intenta establecer una patologia parecida al Autismo
infantil temprano de Kanner, pero que es diferente al grado de sintomas, dividido en pseudo autismo
neurdtico y pseudo autismo organico, dependiendo del desarrollo organico y de la distincion psicodinamica.
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Psiquiatrico Infantil N. Navarro, que estuvo a cargo el Doctor Escotto en 1980, sefialando
que el tratamiento de la persona con autismo debia considerar sus habilidades y debilidades
en el desarrollo del trabajo a largo plazo, en donde la intervencion escolar, como la vida
cotidiana estructurada son importantes para el avance en el tratamiento. El Dr. Escotto detalla
la importancia de los cuidados, la atencion vocacional y la oportuna monitorizacion del
infante sobre su aprendizaje, ya que seran fundamentales para tener oportunidades para un
desarrollo social, para finalmente poder entablar una vida independiente. En este punto nos
enfocaremos en el terreno nacional del tratamiento y estudio del autismo. Para ello, la autora
titula el segundo capitulo “El autismo y la salud mental en México”, retomando datos del
articulo “Fondo de Beneficencia Publica” es como abarca el estudio de la salud mental,
haciendo un recorrido desde el siglo XIX, pasando por las fundaciones de las casas de
correccion, el establecimiento de beneficencias, los albergues y las ordenes hospitalarias para
el cuidado de los llamados “locos” comenzando en 1660 hasta el gobierno de Porfirio Diaz,
quien inaugurara el famoso Hospital psiquiatrico la Castafieda en 1910. En todo este
recorrido no aparece la figura infantil con trastornos mentales, para esto la autora sefala que
los inicos datos que se podian encontrar provenian de los hospitales del Divino Salvador y
el de San Hipdlito, asi también hace referencia a un documento que lleva por titulo “Los
cuadernos para la Historia de las Salud Mental” publicado en 2003 por la Secretaria de Salud
Publica, en donde se dice que la informacion sobre infantes con enfermedades mentales se
clasificaba de dos formas: la edad cronoldgica y la mental. Fue hasta 15 afios después de la
construccion de la Castafieda, donde figurd por primera vez un espacio dedicado a los
infantes, ese era el “pabellon para nifios”. El registro sefialaba que fueron ingresadas 27 nifias
y 28 nifios menores de 15 afos, algunos provenientes de los hospitales de San Hipdlito, del
Divino Salvador y del Hospital de Epilépticos de Texcoco. Entre 1911 a 1925 se registr6 una
poblacion de 346 menores (222 nifios y 138 nifias). La clasificacion se daba en dos formas:
por problemas leves (confusion, histerismo, epilepsia simple o dependencia fisica como
alcoholismo) y por mal grave (imbecilidad), comenta de los afios 20 en donde se realiz6 el
Primer Congreso Mexicano del Nifio, en donde se abordo el tema de los comportamientos
anormales de los nifios. Se hace mencion del Instituto Pedagogico (1929), que dependia de
la S.E.P, de la Seccion de Psicognosis, del Departamento de Accion educativa y Social de la

Beneficencia Publica, asi como de la Escuela de Anormales. Reza hace mencion al trabajo
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del Dr. José Luis Patifio, ya que fue el encargado de retomar los modelos de “Las Clinicas de
Orientacion Infantil” provenientes de Europa y Estados Unidos, asi fundando la “La clinica
de la Conducta” que también dependia de la S.E.P. Del mismo modo, la autora menciona la
importancia de la llegada de psiquiatras espafioles exiliados y de la elaboracion de los
primeros libros de psiquiatria infantil. Los afios 50 marcan la llegada del psicoandlisis a
Meéxico. Esto sienta un precedente en la salud mental del nifio. Para los afios 60, los
psiquiatras mexicanos formados en Estados Unidos regresan al pais. Bajo esta linea de
tiempo la autora; va nombrando los eventos mas importantes que comprometen a la salud
mental infantil y el inicio de la paido psiquiatria, pero nunca aparece la figura del nifio con
autismo, solo se queda a nivel de suposicion, explicando que es muy probable que, si hubiera
habido casos, para ese momento era imposible nombrarlos como autismo. El tltimo capitulo
comienza con una descripcion de lo que significa la salud mental desde la perspectiva del
Doctor de La Fuente asi como la perspectiva de la locura desde un seminario permanente
impartido por la Direccion de Estudios Historicos del Instituto Nacional de Antropologia e
Historia, vuelve hacer el mismo recorrido desde La Castafieda hasta el nacimiento de los
hospitales: Dr. Juan N. Navarro y el Hospital “Fray Bernardino Alvarez”, en consecuencia
hace una breve descripcion de los servicios que ofrece el nosocomio infantil ubicado al sur
de la capital mexicana. Algo que sobresale de esta investigacion, es que la autora; va
relatando el aparato burocratico con el que se encontr6 para realizar su investigacion, ya que,
si la informacion sobre el autismo es sesgada, no encontraba respaldo en las autoridades de
las instituciones para poder acceder a material de consulta, asi que debia desistir como lo
sefiala a continuacion:

Inicialmente solicité el acceso a la biblioteca, lo cual fue complicado

y problematico debido a la tramitacion de acceso y el proceso

burocratico del que se caracterizan. Habiendo obtenido la

autorizacion y cita para asistir a la consulta bibliografica, habia que

ingresar con un médico del hospital para ser supervisado y

“asesorado” en la busqueda de la informacidén necesaria. Sin

embargo, para el dia de la cita, desafortunadamente no habia personal

disponible, al final no se pudo acceder a la biblioteca. A cambio se
me envio con el Dr. Psiquiatra Escotto Moret. (Reza, 2007, p.65)

163



Globalmente este trabajo rescata la narrativa de dos pioneros en el tratamiento del
autismo en México, el psiquiatra Escotto Moret y su asistente, la psicéloga Elvira Murga de
Creel, dejando por sentado que el trabajo terapéutico profesional con personas con autismo
comenzo en 1980, por medio de técnicas de Modificacion Conductual, que después se
desarrollaria en lo que se conoce como Terapia Ambiental. Reza devela algunos relatos de
las familias con hijos que tienen autismo y coémo han ido avanzando en conjunto al desarrollo
de investigaciones sobre esta condicion, también sobre como se ha ido ganando terreno en
las instituciones privadas y publicas para tratar el autismo. Algo significativo, es que se
sefnala la falta de servicios y de profesionistas para darle respuesta a la demanda de este
trastorno mental infantil. El escrito es una semblanza interesante, ya que invita a la reflexion
critica, en donde se exponen los elementos necesarios para generar un ambiente de
desigualdad en la atencidn psiquiatrica de la poblacion. La autora contemplaba, en un primer
momento, encontrar los indicios del autismo en México, pero le fue imposible debido a que
no existen registros que hablen de nifios con este trastorno, al menos en el periodo que
pretendia indagar, sumando a ello estaba el aparato burocratico que le impedia acceder a los
registros necesarios. Con este orden de ideas, vemos oportuno retomar el texto de Van Dijk
“Discurso y desigualdad”, ahi se nos provee de una vision critica desde el andlisis del
discurso sobre los responsables de la desigualdad social, mismos que tiene un gran interés en
su perpetuacion, estas son las llamadas “€lites dominantes”. Asi también, se enuncia que
todos nosotros como sujetos de una sociedad, de alguna manera pertenecemos en mayor o
menor medida a algunas de estas elites, como pueden ser: las elites académicas o simbolicas,
podemos afiadir a las elites médicas, terapéuticas y/o farmacéuticas correspondientes al
estudio del autismo infantil. Todo ello responde a una actitud critica y autocritica, intentando
llegar a una igualdad social y de justicia, dice Van Dijk, asi también discute cuestiones que
tiene relacion entre el discurso, la comunicacion y la desigualdad. Este Gltimo concepto es
de valor significativo para abordar la problematica del espectro autista debido a la
estigmatizacion social por ser un trastorno mental. Ya que el discurso es un mircofenomeno
y la desigualdad es un macrofenomeno tipico, el problema es saber como se interconectan
ambos niveles sociales. Concretamente, para poder analizar el discurso de la desigualdad en
el autismo, seria necesario poseer un marco interdisciplinario que contenga un analisis de

estructuras, de estrategias del discurso y de la comunicacion, asi como una teoria de la
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cognicion social, relacionado con ambas y, finalmente, una teoria de las estructuras sociales,
politicas y culturales de la dominacién y reproduccion del grupo, apunta Van Dijk (1992).
Por ultimo, el discurso de la desigualdad estd regulado completamente por las élites, no
refiriéndose inicamente a las ¢élites politicas o sociales, sino también las élites “simbolicas”,
que concierne a los eruditos destacados, profesores, médicos, psiquiatras, terapeutas,

escritores, y también periodistas, explica Van Dijk.

2.9.2 Sindrome del espectro autista. Importancia del diagnodstico temprano

El siguiente texto es un articulo publicado en la Gaceta Médica de México, lleva por
titulo “Sindrome del espectro autista. Importancia del diagndstico temprano” presentado por
Agenor Limon. El autor define al autismo como un trastorno neuropsiquiatrico que comienza
antes de los tres afios, producto de una conectividad sinaptica anormal, al no ser un trastorno
neurodegenerativo con un tratamiento adecuado su sintomatologia puede mejorar con el
pasar del tiempo, explica. En este sentido Limén sefiala que un diagndstico antes de los 18
meses puede lograr grandes avances en el desarrollo 6ptimo del infante, ya que su cerebro
puede apoyarse en otros centros neuronales. Este trabajo comienza hablando de la
prevalencia a nivel internacional, de 2 a 6 por cada 1000 nifios, esto lo hace méas comun de
lo que se creia hasta ese afio, apoyado en el DSM-IV para su clasificacion, explica que existen
evidencias de que es producto de una convergencia entre factores genéticos y ambientales.
En cuestion de explicar la posible etiologia, el autor se remite a los estudios; realizados en
1998; sobre la Genética Molecular del autismo, del mismo modo, habla sobre las variaciones
de ciertos cromosomas y sobre algunas proteinas que pueden estar inmersas en esta
condicion, asi también menciona la hipotesis de que, si las vacunas contra paperas, viruela o
rubeola puedan representar una posible causa que generen autismo, respecto a esto el autor
se muestra mesurado y no afirma esta suposicion. Por lo tanto, vuelve sobre los estudios
anatomicos de ciertas secciones del cerebro, en donde se presentan ciertas anomalias de
tamafio o el aumento de las sustancias gris y blanca, pero también la disminucion del grosor
de las mini columnas corticales. Del mismo modo, abre otro abanico de posibilidades, al
momento de hablar de las neuronas del hipocampo, de las amigdalas o de otras regiones

limbicas. En medio de este laberinto de suposiciones y de estudios neuronales, el autor hace
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el esfuerzo por resumir la situacion del cerebro del nifio con autismo, concluyendo que la
informacion sensorial sufre un desajuste al momento de filtrar la informacion, dice que al
nifio (con autismo) le sucede “un todo o nada” o pasa toda la informacién o no pasa nada, en
otras palabras, es de ahi que en ocasiones los nifios se puedan dar cuenta hasta de los detalles

mas abstractos y en ocasiones ignoren lo que sucede alrededor.

El siguiente punto a revisar es el proceso del diagnostico, se sitiia en el analisis de la
hipersensibilidad que experimenta el nifio o nifia con autismo, el caos de la vida cotidiana
puede resultar una verdadera travesia del terror para el nifio y para su acompanante, ya que
no se sabe qué ruido, qué imagen, qué sensacion puede detonar un conflicto de sentidos que
no pueda resolver y desemboque en una rabieta o en un shock de estimulos imposibles de
controlar, es asi que el autor recurre a los estudios de resonancia magnética funcional para
explicar como el cerebro de los nifios con autismo puede ir compensando esas sobrecargas
de informacién sensorial, y con ello mejorar la conducta. Para lograr mejores resultados de
lo anteriormente mencionado, es necesario hacer el diagndstico antes de los dos afios, ya que
se aprovecha la plasticidad del sistema nervioso. Para ese momento los tratamientos
validados para poder ejercer este entrenamiento son: programa de educacion individual, que
incluye terapia de integracion sensorial 2) programa de tratamiento compresivo 3) analisis
aplicado del comportamiento (ABA Aplplied Behaviour Analysis) 4) intervencion positiva
del comportamiento y apoyo. 5) intervencion farmacologica. Limon explica que ya es posible
la deteccion del autismo a partir de los 18 meses por medio del protocolo de exploracion
llamado CHAT (Checklist for Autism in Toddlers), explica que no es suficiente apegarse
estrictamente a los criterios del DSM-IV o ICD-10, debido a la amplia variedad de sintomas
que presenta el autismo, por eso es preciso integrar una herramienta tan necesaria como la
entrevista a los padres (The Autism Diagnostic Interview-Revised, ADI-R)), este es un
instrumento que estd conformado por 111 preguntas, y esta enfocado en la calidad de
interaccion social, lenguaje y comunicacion y de comportamiento estereotipado e intereses
restringidos, la hiperactividad y la autoagresion. Igualmente, el autor nombra otro par de
herramientas que miden la severidad del autismo infantil: 7he Childhood Autism Rating Scale
(CARS), The Screening Tool For Autism in Two-Year Olds, The Autism Diagnostic
Observation Scale Generic, ADOS-G. De esta forma Limon muestra las herramientas con la

que se cuenta hasta el momento para realizar un “prondstico” sobre lo que puede ser el
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autismo, aunque también reconoce de la complejidad del trastorno, otro singular punto
importante es que realizé una traduccion de lo que es el test de CHAT, pidiéndole permiso
al Dr. Simo6n Baron Cohen quien es el autor. Globalmente este es un articulo; que permite
encontrarse con las herramientas que ayudan al diagndstico del autismo, asi como de la
complejidad a nivel neuronal que representa la investigacion del cerebro del nifio con

autismo.

En ambos trabajos se intenta hacer un recorrido tedrico sobre el autismo infantil, uno
desde el México posrevolucionario y otro desde el estudio del cerebro del infante, en ambos
casos nos hablan de un proceso de identidad. Ricoeur aborda la identidad del sujeto desde
tres perspectivas que son describir, narrar y prescribir, asi se ocupa también de la dimension
¢ética. Tomando como hilo conductor la representacion del pasado que abordo a partir de tres
teorias distintas: la fenomenologia de la memoria, la epistemologia de las "ciencias
historicas" y en "la hermenéutica de la condicion histdrica de los hombres que somos", desde
la cual se ocupa del olvido. A lo anteriormente referido, nosotros como investigadores
historiograficos, estamos ante caminos referentes a la cognicidon social, debido a que la
fenomenologia no se limita al estudio de la conciencia humana, nos da la posibilidad de
imbuirnos en el estudio de las relaciones con el otro desde un enfoque social. La
historiografia nos permite acercarnos a fuentes del autismo, desde perspectivas de primera,
segunda y tercera persona, y como estas construyen la identidad de la comunidad del autismo.
En este sentido los textos entorno al autismo infantil, se pueden dividir en dos grupos, los
que provienen de las ciencias sociales y médicas, y los que vienen de las experiencias de los
padres o lo propios nifios con autismo. En el discurso histérico se configuran una
representacion del pasado y al mismo tiempo se nos permite conocer las interpretaciones de
otros seres humanos, contemporaneos o posteriores a los acontecimientos del estudio del
autismo. Lo mencionado anteriormente se aplica a la problematica de la historia del autismo,
en torno a la construccion de los lazos sociales, culturales y emocionales entre la comunidad
del autismo, en correspondencia al diagndstico, con otros grupos sociales. Se entiende que
narrar son acciones y la explicacion nos remite a la experiencia, a las vivencias. La narracion
nos lleva a la autorreferencia de un sistema y la segunda a la hetereorreferencia de un sistema
(el entorno). En este sentido entendemos en el caso del autismo infantil, la narrativa

psiquiatrica, tanto su método como la subjetividad del paidopsiquiatra afecta la manera en
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como se interpreta el comportamiento de un nifio. Entendemos que la construccion narrativa
de la identidad del infante autista no es un ente aislado del contexto social y cultural, sino
que es producto de la relacién con ciertos interlocutores (medico, familiares, maestros,

amigos) que son importantes para el proceso de diagnostico de un infante.
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3.10. Afio 2008: Primera celebracion
Contexto

El 2 de abril de 2008 en México, se celebro por primera vez el Dia Mundial de la
Concientizacion sobre el autismo. Esta celebracion deviene de la decision tomada en Qatar
por la Asamblea General de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU). No obstante,
tres meses después se intentaba imponer la mudanza del Hospital Psiquiatrico Infantil N.
Navarro (Gnico a nivel nacional) para su demolicion y dar paso a la ampliacion del Instituto
Nacional de Cancerologia, esto suponia una reducciéon en todos los niveles, incluyendo el
numero de atencion a usuarios. Por consecuencia, esto provoco una fuerte inconformidad en
la comunidad que necesita y utiliza ese nosocomio, argumentando que sus hijos requieren
este espacio. El hospital tiene una superficie de 42 mil metros y el cambio los enviaria a unas
instalaciones de 22 mil metros, con ello muchas terapias desaparecerian. Para ese momento,
el director general de Hospitales Federales de la Secretaria de Salud; prometia a los padres
no disminuir el nimero de consultas, terapias o servicios que brindaba en ese periodo este
hospital. Explicaba también que las nuevas instalaciones iban a cumplir con las necesidades
de los tres mil nifios que acudian al antiguo psiquiatrico infantil. Bidart en una entrevista
concluia que: “hay personas que le apuestan a crear problemas, conflictos y mal informes a
los padres de familia y a los empleados”. Finalmente, la fuerte oposicion de los padres de
familia y empleados replegd las intenciones de cambiar la sede del Hospital Psiquiatrico

Infantil N. Navarro, logrando mantenerlo en el mismo lugar.

A nivel internacional, los estudios mdas recientes sobre la etiologia del TEA
explicaban que existia una gran posibilidad de que un gen estuviera ampliamente vinculado
con el autismo a nivel de desorden lingiiistico, de ahi que muchos nifios desarrollaran
problemas de lenguaje. Ese estudio fue realizado por el genetista Simon Fisher de la
Universidad de Oxford. En particular, el trastorno especifico del lenguaje es mas comun de
lo que se pensaba, ya que afecta entre el 2 y el 7 por ciento de los nifios en edad prescolar.
Dicho estudio comenzaba con identificar los genes que activaba y desactivaba el trastorno,
en una prueba realizada a 184 familias se demostré que los nifios eran portadores de ciertas
mutaciones en el gen, y con ello habian desarrollado menos habilidades lingiiisticas, por

tanto, esto era una caracteristica que la unia con el autismo, indicaba Fisher. La investigacion
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fue publicada en el England Journal de Medicine, ahi los cientificos concluian que de alguna
manera el gen estaba relacionado con un tipo de proteina llama neurexina que es muy
importante para el desarrollo fetal del sistema nervioso y, por lo tanto, para el desarrollo de
las capacidades lingiiisticas. En ese mismo orden de ideas, otra investigacion identificaba
seis nuevos genes implicados en el desarrollo del autismo, este estudio tuvo lugar en Medio
Oriente (Turquia, Dubai, Kuwait y Arabia Saudita) y los resultados fueron publicados en un
articulo de la revista Science. Dicha investigacion postulaba que el autismo provenia de
trastornos que sufre el cerebro al momento de construir nuevas conexiones segun sus
experiencias. Esto es durante el primer afio de vida del infante, ya que su cerebro debe
gestionar una gran cantidad de sensaciones y esto puede ocasionar un “congestionamiento”
y por lo tanto un bloqueo en los genes, es por ello que se este estudio abogaba por la
posibilidad de reactivar los genes afectados, sefiala Christopher Walsh investigador del

Instituto Médico Howard Hughes.

3.10.1. La empatia en la socializacion del nifio con Autismo

A continuacién, se analizo el trabajo que lleva por titulo “La empatia en la
socializacion del nifio con Autismo” elaborado por Celina Durdn Ayala de la Universidad
Nacional Auténoma de México de la licenciatura en Psicologia. En primer lugar, en este
trabajo se aborda el estudio del autismo desde tres visiones, mismas que estan
intrinsecamente relacionadas con las emociones, que son: la cognicion, el afecto y la
socializacion. Asi mismo, se pretende abordar el concepto de empatia, y por lo tanto conocer
qué elementos importantes pueden sumar al diagnostico. Esta investigacion se centra en lo
que se llama disfuncionalidad social, en donde el factor de la empatia es un elemento
necesario a analizar en el proceso de socializacion. Por consiguiente, se aboga por un
temprano diagnostico. La autora especifica que su estudio lo realiza apoyandose en diversas
fuentes con la finalidad de poder dar una imagen completa sobre el contexto epidemiologico.
También dice que, en el Hospital Psiquiatrico Infantil, N. Navarro acuden diariamente un
promedio de 200 nifios con autismo para su atencion, mientras que 700 estdn en lista de

espera, de la misma forma sefiala que uno de cada 166 nifios tiene diagnostico de autismo.
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Una vez ya comenzado, el escrito da una explicacion sobre lo que es el autismo desde
los Trastornos Generalizados del Desarrollo que se encuentran clasificados en el manual
DSM-IV-R, ademés hace una breve descripcion de cada uno de los trastornos, retomando
algunas descripciones de Angel Riviére en donde se menciona que las personas, para los
niflos con autismo, son seres casi imperceptibles. Es por eso mismo que no ven la necesidad
de regular cierta conducta por medio de la comunicacion. Duran es consiente que este tipo
de descripciones son subjetivas y que el autismo representa un reto mas profundo y complejo,
ya que existe una necesidad por desarrollar investigaciones mas multidisciplinarias. El
siguiente punto que trata la autora tiene que ver con la historia del autismo, en ese segmento
recorre los mismos tdpicos que se han mostrado en trabajos anteriores como son: las
investigaciones de Kanner, Asperger, Bleuler, Wing, Klein, pero para los afios 60 la autora
toma las investigaciones de especialistas en aprendizaje y psiquiatria infantil, como son
Charles Fester y Miriam K. Demyer. Estos autores demostraron por vez primera la utilidad
de métodos operantes de modificacién de conducta para el tratamiento del autismo. Ya en
los anos 70, se publica una revista especializada titulada “Journal of Autism and
Developmental Disorders”, igualmente para inicios de esa década Kolvin deja en claro la
diferencia entre el autismo y la esquizofrenia, mientras que en el primero la psique se detiene
o se estructura de manera atipica, en el segundo hay una destruccion del aparato psiquico que
en algiin momento habia alcanzado un estado normal. Més adelante, la autora comienza con
la identificacion del comportamiento de los infantes con autismo, para finalmente
desembocar en una de las teorias mas importantes que se encargan de estudiar este trastorno,
que es la Teoria de la Mente. Durdn regresa a los origenes de la teoria, mismos que competen
a Premeack y Woodruff. Estos cientificos estaban encargados de predecir las acciones
humanas por medio de estudiar el comportamiento de chimpancés y concluian que cada
individuo tenia una teoria de la mente, mismo que se atribuian tener, y por lo tanto también
los demas, pero en caso del ser humano esta capacidad se podia mantener elaborada y
refinada. Estas ideas fueron después tomadas por Baron-Cohen, Leslie y Firth, para ajustarlas
al estudio del autismo. Esto ha ayudado a comprender los conflictos de los nifios con autismo
al momento de tomar decisiones o respetar reglas y turnos. La autora va ensanchando el

trabajo por medio de ejemplificar esta teoria por medio de casos elaborados por Baron Cohen.
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Duran explica que la falta de una teoria de la mente para unas personas, significaria
estar sumergido en el caos, donde el mundo social no tenia ningun significado, seria lo mas
parecido a un objeto inanimado. Al final de este capitulo, sin proponérselo, habla sobre un
tema que no desarrolla mas adelante y que nos parece de importancia, la curiosidad. La autora
retoma la etiologia del autismo, para ello se apega a las aportaciones de la genética, de la
psicologia, de la medicina, de la psiquiatria y la neurologia. Habla de alteraciones del gen X
fragil, anomalias metabolicas, infecciones, y problemas preanatales concluyendo que el
autismo es un desorden heredable. Siguiendo con la linea de la empatia, retoma estudios
sobre la amigdala donde se sefala que esta tiene un papel importante en la funcion de las
emociones y en la conducta social, ya que su funcion es trabajar con las representaciones
perceptuales en cognicion y conducta para poder darle valor emocional y social a ciertos
estimulos, y con esto se ha podido investigar, en el caso del autismo, la amigdala suele ser
mas pequena. El siguiente punto que investiga Duran tiene que ver con el diagnostico, asi
que reta los estandares del DSM-IV-R y CIE-10 y la OMS. Por otra parte, también aborda
las pruebas, anteriormente mencionadas como son: CHAT, ADI-R, CARS. Por consiguiente,
nos gustaria resaltar que hace mencion a la Clinica Mexicana de Autismo y Alteraciones del
Desarrollo, AC (CLIMA). Fue en el afio de 2002 que se realiz6 una investigacion en conjunto
con la Universidad de Flinders (Australia) para desarrollar un instrumento de diagndstico
para nifios latinos que llevaba por nombre ADEC por sus siglas en inglés, Deteccion de

Autismo en la Infancia Temprana, la cual fue probada con nifios mexicanos.

En este momento, la autora integra un concepto que no habiamos visto en los trabajos
anteriormente revisados, la empatia. Para ello, Durdn hace un repaso historico sobre este
tema hablando del psicologo aleman Theodor Lipss, quien ocupara por primera vez este
término; para referirse a la posibilidad del conocimiento interpersonal. Después de un
pulimiento de ideas, se enfatiza que la empatia es la capacidad de la persona para poder tomar
el lugar del otro, pudiendo con ello conocer y predecir sus sentimientos, pensamientos y
acciones. A esto se le sumaria, el tener la capacidad de poder percibir las experiencias
emocionales de los demés. Por otra parte, puede ser comprendido como un mecanismo
emocional y cognitivo, donde el sentimiento ayuda a traducir al otro, donde existe un proceso
de recepcion y captacion del sentimiento ajeno, en otras palabras, es poder encuadrar las

experiencias ajenas en un marco propio y asi lograr ajustar los pensamientos en el caracter
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del otro. La autora opina que la empatia es necesaria para facilitar la socializacion entre
personas, pero es necesaria la continuidad para lograr desarrollarla y fortalecerla. Aunque se
enfatiza la importancia de la empatia, pero justo al momento de intentar aplicarla con nifios
con autismo, se encuentra con serias dificultades que no le permiten hacer un plan de
intervencion, solo quedando en la intencion de poder investigar mas sobre este tema. Para
finalizar, la autora aborda el proceso de socializacién desde el punto de vista de Vygotski,
Bianchi, Merani, Liublinskaia y Piaget, en como el infante va desarrollando ciertas etapas de
apego, el reconocimiento de emociones y las expresiones de estas, pero llega un punto en que
el nifio con autismo deja este proceso y se detiene o se comienza a desarrollar de otra manera,
se entenderia que existen dificultades para dar significados a las emociones propias y ajenas,
pero de todas formas se llega a una reflexion interesante, si bien el desarrollo del ser humano
es un camino largo, complejo e irregular, entonces puede existir la posibilidad de poder
restructurar o apoyar los sectores que el autismo ha trastocado, no hablamos de “curar”, sino
de entender y reorganizar ese pensamiento y dirigirlo a una forma socialmente funcional.
Duran concluye que la empatia puede tener varias formas de expresarse y que no existe una
sola forma unica de entender a los demas o comprender sus emociones, Sino que un nifio con
autismo puede llegar a sentir empatia, pero en otro orden de ideas y emociones, no
necesariamente como nos las han ensefiado, ya que se deben considerar diversos factores

como los bioldgicos, los culturales y/o personales.

Ante lo mencionado, en los trabajos revisados abordan el estudio del autismo desde
espacios especializados para su tratamiento, lldmense clinicas, centros de rehabilitacion o
psiquiatricos infantiles. Ante esto podemos agregar que el entorno del nifio con autismo, de
su familia y de los profesionales se encuentran inmersos en ese espacio necesitado de
coordenadas, se busca la posibilidad de orientar, ubicar acciones y practicas de atencion y
cuidado. Con este orden de ideas retomamos a Pappe, quien dice que son necesarias las
demarcaciones, las direcciones y las dimensiones debido a que dichas coordenadas no tenian
significado sin la presencia de un observador que lo instituya y que ocupe un punto de vista,
mismo que le permita moverse y al mismo tiempo tome distancia para enfocar objetos y
excluir a otros. En este sentido, el espacio es, en primer lugar, una vision del mundo ademas

de una realidad y, finalmente, también es un ente abstracto, indica Pappe.
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Por otro lado, esta la historia del cuerpo del infante con autismo, este tiene espacios
en especifico donde suceden los hechos, uno de ellos es el Hospital Infantil Psiquiatrico
Infantil N. Navarro y su hogar. De estos dos espacios se desprenderan demas lugares sociales
donde el infante y su familia construiran ciertos lazos socioculturales. Dentro de esta realidad
de espacios estan otros actores importantes que figuran como observadores como los que
sefiala Pappe el paido-siquiatra, la madre u otro nifio autista. De esta forma, el espacio no
puede darse como un dato, como algo ya establecido o ser solo un lugar donde suceden cosas,
carentes de movimiento o simbolismo. Asimismo, el espacio es algo que se ve, se siente y
llega a identificarse de forma distinta segun el observador o el enfoque, por lo tanto, en ¢l
fluyen relaciones de poder que tienen un papel sobresaliente. En consecuencia, visualizar el
espacio que ocupa el autismo dependera mucho del tipo de investigador, asi como de su
orientacion teorica, de sus experiencias, en otras palabras, no percibira lo mismo un psicoélogo
conductista que un antropdlogo social o un historiador situados en el Hospital Psiquiatrico

Infantil N. Navarro.

Partiendo de esta manera en que se ha podido visualizar al autismo, en ambos trabajos
se pretendido direccionar su historia psiquiatrica a una historia social, en donde la
historiografia critica nos lleva a reconocer nuevos actores y espacios antes ignorados por
ciencias como la medicina, la psiquiatria, la psicologia o la pedagogia. Finalmente, el autismo

en este siglo es ahora parte de una historia global de la humanidad.

Por ultimo, el espacio historico adquiere importancia y sentido segun el tiempo y las
circunstancias, se reconfigura de acuerdo a muy diversos factores que se entrecruzan y se
entrelazan; comprendiendo estos procesos, es posible entender el sentido las diversas
dimensiones de espacio: local, regional, nacional, mundial, asi como de sus multiples formas
de representarlo y acotarlo en el tiempo. El espacio es una construccion historica y no un

dato, explica Levin.
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3.10.2. Dificultades en la evaluacion y diagnéstico del autismo. Una discusion

El siguiente articulo que se analizé lleva por titulo “Dificultades en la evaluacion y
diagnostico del autismo. Una discusion” presentado por Lilia Albores-Gallo, Laura
Herndndez-Guzmaén, Juan Antonio Diaz-Pichardo y Beatriz Cortes-Hernandez publicado en
la revista Salud Mental. Comienza con abordar la problematica de que en México el
diagnostico de autismo usualmente es tardio debido a que comunmente se demora alrededor
de casi cinco afios y esto tiene grandes costos para la familia y para el sector salud, explican
autores. Por lo tanto, identifican que uno de los inconvenientes para diagnosticar a tiempo,
es que se ignoran cuales son los instrumentos de tamizaje y diagnostico por parte de los
profesionistas primarios, estos son los maestros, médicos generales, psicologos o padres de
familia. Albores-Gallo y cols. sefialan que en estos Ultimos ya es posible contar con
instrumentos de diagndstico y tamizaje, mientras que en paises desarrollados su uso sea
normalizado, en paises como M¢éxico aun son desconocidos para la mayoria de
profesionistas. Por consiguiente, a CHAT lo sitiian como uno de los mejores instrumentos
para diagnosticar de forma adecuada, ya que se encarga de evaluar al nifio preescolar, pero
también existe una version para detectar el autismo, se le conoce como CHAT M, también
se menciona: ADI-R, ADOS PL, ADOS G, CARS. Todo ello con base en los criterios del
DSM. En este trabajo también se hace mencion del 1.5-5 (CBCLY/). Este es un inventario de
conductas infantiles, es un instrumento con reconocimiento internacional para evaluar
conductas desadaptativas que pueden llegar a afectar el desarrollo tanto de nifios como de
nifas preescolares, este es de los pocos instrumentos que permite evaluar la comorbilidad,
asi como también puede ser usada en la escuela para realizar estudios epidemioldgicos. Los
autores explican que, a lo largo del tiempo estas pruebas han pasado por mejoras en las
propiedades psicométricas, ya que han sido sometidas a ajustes para cubrir especificamente
las necesidades de “pacientes autistas”. Comprendemos que el articulo pretende mostrar la
evolucion historica de ciertos instrumentos para evaluar el autismo, la revision comienza a
partir de los mismos autores como son Bleuler, Kanner, Asperger, Wing. Del mismo modo,
mencionan la manera cronoldgica en la que aparecio el autismo por primera vez en el DSM
IIT de 1980, para el trastorno de Aspergereste aparecio en el DSM-IV, después de que fuera
incluido en el CIE-10 de 1992, surgiendo casi con los mismos criterios que el autismo clasico,

solo con las diferencias de la edad minima, y el retardo del lenguaje y la cognicion. Explican
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que, aunque los manuales internacionales hicieron correcciones y nuevas categorias para
clasificar al autismo, este sigue siendo un diagndstico muy dificil de identificar y que es muy
comun errar, ya que se ha demostrado que las familias en ocasiones han recibido cuatro
diagnosticos previos antes de dar el de autismo. Albores-Gallo y cols. mencionan ocho
motivos por los cuales se dificulta el diagnostico de autismo: la coexistencia con otros
trastornos, las clasificaciones del DSM-IV y CIE no enfatizan en el cambio de la expresion
de sintomas a lo largo del desarrollo, la variabilidad infantil clinica, la falta de especificidad
de algunos sintomas, la dificultad para evaluar el lenguaje y la socializacion en nifios
preescolares, la dificultad para entrevistar nifios, el escaso conocimiento sobre los sintomas
del autismo por parte de profesionales y la utilizacion de los mismos instrumentos tanto para
adolescentes como para nifios. Después de describir y explicar como se evalua cada item en
instrumentos para diagnosticar el autismo lo que nos parece interesante retomar es la
discusion de la cual deviene este analisis, se explica que principalmente en la Gltima década
los avances en el disefio del instrumento para el tamizaje y diagndstico han mostrado un gran
avance, ya que se ha abierto el abanico para cumplir con diferentes propositos, siendo que
los instrumentos pueden evaluar tanto adultos como nifios, en donde las observaciones tanto
de médicos como de padres de familia son fundamentales para apuntalar el diagndstico. Se
entenderia, que estos instrumentos estdn completamente dirigidos al personal especializado
que tiene que evaluar nifios que presentan problemas en su desarrollo, pero se requiere de
tiempo y entrenamiento profundo para poder aprovecharlos, ya que su costo es
considerablemente elevado. Es por ello que los autores optan por buscar opciones que
representen una mayor accesibilidad de aplicacion y costos, pero al mismo tiempo buscan
que tengan la particularidad que sean de cardcter universal y confiables. Tal vez es demasiado
pedir, pero no se abandona la idea que pueda crearse, ya que esa es la finalidad de crear

ciencia.

Los dos trabajos arriba mencionados abordan al autismo desde perspectivas
diferentes. Por un lado, estan los estudios de las emociones y, por el otro, la sistematizacion
del comportamiento, por medio de pruebas para poder dar diagnosticos mas rapidos, y por lo
tanto un tratamiento adecuado. Son dos discursos que comparten un espacio, mismo que
puede estudiarse en relacion a con los términos de los procesos cognitivos puntuales de su

produccion y su comprension, retomando a Van Dijk entendemos que se puede poseer una
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dimension por medio de la cual se puede entender el autismo como un fendémeno practico y
sociocultural. Por consiguiente, al momento de revisar estas fuentes sobre el autismo, se nos
conduce innegablemente al analisis de los diferentes contextos del discurso que se gestan
alrededor de la construccidn cientifica y no cientifica del TEA. Con ello accedemos a los
procesos cognitivos de la produccion y de la recepcion, del mismo modo también podemos
adentrarnos a las dimensiones socioculturales del uso del lenguaje y la comunicacion que se
gestan en el discurso oficial y no oficial sobre el autismo. Por medio de la revision de los
trabajos revisados nos hemos ido percatando sobre la diversificacion del discurso sobre el
autismo, entendemos que su contexto estd formado por un numero de dimensiones que
limitan su marco de una situacion social como es el tiempo, lugar o posicion del hablante.
Por lo tanto, el tiempo nos puede remitir a ciertos géneros del discurso (sobre el autismo) que
pertenecen a periodos temporales especificos, como ejemplo estan los trabajos aqui
revisados, muchos de ellos abordan los mismos contextos histéricos sobre la etiologia del
autismo y no obstante surge un rompimiento en dénde cada investigador, por motivaciones
personales y profesionales, redirige el estudio del autismo a nuevas latitudes de
conocimiento. Hoy se puede discutir sobre la teoria de la mente y la importancia de las
emociones, pero al mismo tiempo también podemos dialogar sobre la psicometria y estudios

genéticos.
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3.11. Ao 2009: Diagnésticos tardios
Contexto

Para 2009 en México se tuvo una cifra aproximada de 37 mil nifios con autismo. Esto
era un nifo por cada mil con este trastorno, y aproximadamente 500 contaban con un
diagnostico definitivo y certificado, sumado a ello la mayoria habia recibido el diagnostico
tardiamente, evento que complicaba su atencion. Amalia Gomez Cotero, investigadora del
Centro Interdisciplinario de Ciencias de la Salud (CICS), del Politécnico Nacional (IPN),
decia que la temprana intervencion es primordial para detectar la existencia de autismo a
partir de los 8 meses de edad. Esto ayudaria a recibir terapias como la psicomotora y del
lenguaje ya que con esto el infante puede integrarse a un sistema escolarizado normal, en
caso de ser un autismo leve. Cotero sefala que la mayoria de los nifios con autismo en México
llegan alrededor de los 6 u 8 afios con sus padres en busca del por qué de ciertos sintomas
como son escaso o nulo establecimiento de contacto visual, incapacidad para llorar, escaso o
nulo control de sus esfinteres, aislamiento, nula expresion de alegria, enojo, tristeza, ecolalia
0 movimientos repetitivos, por mencionar algunos. La investigadora en ese afio presentd su
libro titulado “La contra-trasferencia como tentativa de cura con nifios autistas”, de corte
psicoanalitico, con la finalidad de adentrarse en los sentimientos que el nifio con autismo
puede evocar en o transmitir al terapeuta. Partiendo de que no existe teoria que se adjudique
la explicacion del origen del autismo, Cotero dice que el tratamiento con los nifios con

autismo por medio de la contra trasferencia puede ayudar a mejorar la vida del infante.

Para ese mismo afo a nivel internacional siguid la controversia sobre la vacunacion
triple viral (sarampidn-parotiditis-paperas-rubéola) como una causante de autismo. Ya
habian pasado 10 afios de la publicacion de Wakefield en la revista The Lancet en donde se
confirmaba la presencia del virus de sarampidn en el intestino de nifios que padecian un tipo
de autismo, después se descubrio que Wakefield estaba en contubernio con abogados para
demandar a las farmacéuticas que habian fabricado las vacunas afios antes de la
investigacion. Pero en 2007 en Reino Unido los indices de vacunacion habian disminuido en
un 10 por ciento y con ello se presentaba el primer caso de sarampidn en 14 anos. Asi que en

febrero una corte estadounidense notificé que no existia evidencia cientifica que demostrara
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que existiera un elemento (timerosal derivado del mercurio) en las vacunas que produjera un

tipo de autismo en los nifios vacunados.

3.11.1. Proceso atencion de enfermeria aplicado a una paciente con autismo infantil,

descartar retraso mental grave.

Para este periodo se abord6 el trabajo titulado, “Proceso atenciéon de enfermeria
aplicado a una paciente con autismo infantil, descartar retraso mental grave” de la
licenciatura en enfermeria y obstetricia, elaborada por Hortencia Rosales Cordova de la
Universidad Nacional Autonoma de México. Este escrito nos pareci6 pertinente retomar, ya
que cuenta con un estudio de caso. Por lo tanto, nos adentra a un Proceso de Atencidon de
Enfermeria llevado a cabo en las instalaciones del Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N.
Navarro”; con una paciente de 8 afios de edad diagnosticada con autismo infantil, con
descartar Retraso Mental Grave. Ademads de aplicar los conocimientos de TGD, se aplicaron
conocimientos teoricos provenientes de la enfermeria psicodindmica de Hildegard E. Peplau;
los Patrones Funcionales de L. Gordon, los principios de asistencia en salud mental, atencion
holistica, atributos de la personalidad terapéutica, el entorno terapéutico, propiedades fisicas
del entorno, valoracion por patrones funcionales. Rosales Cordova sefiald que este trabajo
representaba la posibilidad de poder emplear; los tres niveles de atencion adquiridos en la
formacion profesional de enfermera. Algo que es importante sefialar es la manera en que se
refieren al momento de tratar el autismo, en todo instante existe la posibilidad de
proporcionar cuidados, no solo al infante con autismo sino también a la familia de este, en
otras palabras, aplicar lo que llaman el método enfermero a una menor con padecimiento
psiquiatrico con diagnostico de autismo infantil, usando el modelo de la enfermeria
psicodindmica de Hildegard E. Peplau con la finalidad de identificar las necesidades
individuales y familiares. Del mismo modo, realizar los diagnosticos de enfermeria y
jerarquizarlos con base en los Patrones Funcionales de M. Gordon con el proposito de dar
cuidados especificos. Rosales abre el abanico de posibilidades que le puede brindar la
enfermeria, como es el trabajo en la dependencia, el afecto, la expresion de necesidades, las
relaciones con los demas, las emociones del miedo o ansiedad, fomentar la autonomia, la

comunicacion y el lenguaje, aprendizaje, el control de la conducta. La autora sefiala que uno
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de los objetivos; es mostrar el papel que puede desempefiar una disciplina como la enfermeria
en el diagnodstico de autismo infantil. Rosales (2009) dice: “Para identificar los problemas

que esta enfermedad ocasiona, asi como las necesidades que surgen en el paciente” (p.5).

A continuacidn, se muestra la valoracion de Enfermeria por medio de la recoleccion
de datos objetivos y subjetivos con base en las 4 fases de enfermeria psicodindmica de
Hildegard E. Peplau: Observacion del paciente, Identificando sentimientos, comportamiento
y relaciones interpersonales, Valoracion por Patrones Funcionales, los 11 Patrones
funcionales (Percepcion, Nutricional, Eliminacién, Actividad, Suefio, Cognitivo,
Autopercepcion, Rol, Sexualidad, Adaptacion, Valores). Rosales menciona que aparte
ademdas de lo mencionado, fue necesario consultar el expediente médico, reportes de
desarrollo, terapia ambiental y notas médicas, asi como la revision bibliografica propia del
autismo infantil. A continuacion, se comienza con el camino de la descripcion historica
clinica de este trastorno mental, es de anotar que para este apartado se apoyan en el trabajo
realizado por el Dr. Marcin. Finalmente, la autora concluye que no se conocen las causas
exactas (genética, metabolicas, infecciosa o neuroquimica), lo mas acertado es que se plantee
un conjunto de causas que generan el trastorno de autismo. Del mismo modo, se plantea una
intervencion temprana, con ello se puede lograr una modificacion en el curso y severidad del
padecimiento, haciendo asi posibles muestras de recuperacion (mejoras) en su desarrollo.
Hay un dato nacional que aporta la autora, seiala que en México la prevalencia de autismo
es de 3 en 1,000, en otras palabras, nacen 2,100.000 de nifios al afio, pero 6,300 pueden
desarrollar algiin tipo de autismo; y en cada estado de la republica se presentarian alrededor

de 196 casos de este trastorno infantil.

El trabajo cuenta con un nutrido anélisis de evaluacioén del autismo infantil, ya que

abarca las nueve 4reas médicas>®, los 25 indicadores tipicos de autismo de la etapa (18-36)°’

56 Area socioemocional, Area comunicativa, Area cognitiva, Area motora, Area familiar, Conducta, Juego,
Autonomia personal, preferencia del nifo.

57 1.Sordera aparente paraddjica. Falta de respuesta a llamadas e indicaciones. 2. No "comparte focos de
atencién" con la mirada. 3. Tiende a no mirar a los o0jos.4. No mira a los adultos vinculares para comprender
situaciones que le interesan 6 extrafian.5. No mira lo que hacen las personas.6. No suele mirar a las
personas.7. Presenta juego repetitivo 6 rituales de ordenar.8. Se resiste a cambios de ropa, alimentacion,
itinerarios 0 situaciones.9. Se altera mucho en situaciones inesperadas 6 que no anticipa.10. Las novedades
le disgustan.11. Atiende obsesivamente, una y otra vez, a las mismas peliculas de video.12. Coge rabietas en
situaciones de cambio.13. Carece de lenguaje 9, si lo tiene, lo emplea de forma ecolalica é poco funcional.14.
resulta dificil "compartir acciones" con él 6 ella.15.No sefiala con el dedo para compartir experiencias.
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de Angel Riviere , la escala de valoracion (en nifios de 1-4 afos), el lenguaje y comunicacion
en el desarrollo normal y fases tempranas del autismo (Gilberg y Peeters), asi como las
alteraciones afectivas y emocionales precoces. Rosales dice que el objetivo terapéutico del
autismo debe ser mas de caracter de rehabilitacion que curativo, debido a que todo trastorno
en cada paciente se desarrolla de diferente manera y, por lo tanto, esto puede tener diferentes
variantes como la situacion genética-neuroldgica, el estado de salud, el nivel cognitivo, y el

entorno social.

La unién entre el autismo y la enfermeria psicodinamica se puede ubicar entre la
teoria bioldgica, las ciencias conductuales y la teoria de las relaciones interpersonales.
Rosales (2009) retoma la idea de Hildegard E. Peplau sobre la enfermeria que es un
instrumento educativo, una fuerza de maduracién que apunta a promover en la personalidad
el movimiento de avance hacia una vida creativa, constructiva, productiva, personal y

comunitaria.

Consiguientemente, se describen cuatro fases para conceptualizar este proceso de
interaccion personal, con esto las enfermeras ampliaron su campo de intervencioén. Los
cuidados de la Enfermeria Psicodinamica exigen promover la comprension de la propia
conducta para asi poder ayudar a los otros a identificar sus dificultades percibidas, asi como
también aplicar principios de reacciones humanas a los problemas que surgen dentro del
campo de la experiencia. Esto es una muestra de como se puede llegar a entender a la
enfermeria como una disciplina necesaria en el proceso interpersonal y terapéutico,
volviéndose una herramienta que facilita la cooperacion en los dificiles procesos humanos,
incluyendo el autismo. A continuacion, se nombraran las cuatro fases de orientacion (proceso
de atencion): la enfermera ayuda al paciente a reconocer y a entender su problema, la
identificacion; el paciente se identifica con las personas que le pueden ayudar (relacion), en

este punto la enfermera se adentra en la exploracion de los sentimientos del paciente para

16. No sefiala con el dedo para pedir. 17. Frecuentemente "pasa por" las personas como si no estuvieran. 18.
Parece que no comprende 6 que "comprende selectivamente" sdlo lo que le interesa. 19. Pide cosas,
situaciones 6 acciones, llevando de la mano. 20. No suele ser él quien inicia las interacciones con adultos. 21.
Para comunicarse con él, hay que "saltar un muro": es decir, hace falta ponerse frente a frente, y producir
gestos claros y directivos. 22. Tiende a ignorar completamente a los nifios de su edad. 23. No "juega" con otros
nifios.24. No realiza juego de "ficcion": no representa juegos con objetos 6 sin ellos situaciones, acciones,
episodios...etc.25. No da la impresidn de "complicidad interna" con las personas que le rodean, aunque tenga
afecto por ellas.
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ayudarlo a estructurarlos con el fin de sobre llevar la enfermedad (refuerzos y reorientacion
de sentimientos). En la exploracion tanto paciente como enfermera logran una relacion que
les ayude a alcanzar nuevos objetivos, la resolucion en este proceso el paciente se libera de
la identificacién con la enfermera. En este mismo sentido también se mencionan los
diferentes roles que adquiere la enfermera como son: rol extrafo, rol de persona recurso, rol
docente, rol de liderazgo, rol sustitutito, rol de asesoramiento. La autora a lo largo de su
trabajo nos va ensefiando las diferentes herramientas con las que cuenta la enfermeria para la
atencion y como muchas de ellas se pueden adaptar perfectamente al trabajo de nifios con
autismo. Pero en cuestion de las practicas de enfermeria en la salud mental, cuentan con siete
principios para el desarrollo de su trabajo asistencial: no dafiar, aceptar cada paciente como
una persona total, desarrollar la mutua confianza, cuidado y empatia, defensa, explorar la
conducta y las emociones, fomentar la responsabilidad, favorecer una adaptacion eficaz,
aportar coherencia. Tomando el concepto de salud mental de la OMS, este trabajo sigue
abarcando temas como la discriminacion y la estigmatizacion, por consiguiente, recurren al
trabajo de Roach para referirse a los atributos de la personalidad terapéutica: compromiso,

compasion, competencia, confianza y conciencia.

Un punto a destacar que nos muestra esta tesis es el entorno terapéutico, que rara vez
encontramos en los trabajos sobre autismo. La autora nos sefiala que se deben cubrir ciertos
marcos o medios cuyo propdsito es ayudar a los pacientes a sustituir conductas por
habilidades personales y psicologicas mas eficaces, ya que cuando se cuenta con algln tipo
de trastorno siempre serd mejor que la persona cuente con un entorno mas estable y seguro.
A continuacion, se nombran algunas propiedades fisicas del entorno: la temperatura, la luz y
color, el sonido, la limpieza, la estética. Todo esto acompanado de un proceso de enfermeria
es un conjunto de pautas organizadas de actuacion; dirigidas a cumplir el objetivo de la
enfermeria. Este Gltimo compuesto por cinco pasos: valoracion, diagndstico de enfermeria,

planeacion, ejecucion y evaluacion.

Como se comentd en un principio, este trabajo cuenta con un estudio de caso de una
nina de 8 afios de edad que vive con su madre, su padre y su hermano (11 afios) proveniente
del Estado de México. En un primer momento, la autora hace un andlisis detallado de la

trayectoria del diagnostico, asi como su descripcion, los antecedentes heredofamiliares
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(psiquiatricos y médico), antecedentes patoldogicos y no patoldgicos, antecedentes
perinatales. Asi mismo, este caso ayudd para que la autora pusiera en practica todos los
conocimientos y herramientas que ofrece su formacion como enfermera en la atencion de una
nifa con autismo. Fue asi que se logrd identificar las necesidades especiales y especificas
que no solo necesita la nifa sino también sus padres. El procedimiento de identificacion de
necesidades especiales se estructurd por medio de valorar, diagnosticar, planear, ejecutar y
evaluar acciones de enfermeria de alta calidad desde un enfoque cientifico, enfoque
humanista y holistico, donde fue importante involucrar a la familia con el fin de generar un
autocuidado y atencién adecuado. Concretamente, nos parece importante que se tenga la
posibilidad de contar con casos de estudio en México, esto nos brinda la posibilidad de tener
una vision mas amplia sobre como se desarrollan los cuidados y la atencidén del espectro
autista, teniendo en cuenta su tiempo y su contexto, ya que esto puede ser una fuente
significativa para aportar nuevos avances en el tratamiento. Ahora bien, se nos muestra una
forma particular de hacer narrativa sobre el autismo desde una disciplina como la enfermeria.
Para ello retomamos a Fracois Hartog y el tema del “co6mo” la historia se narra. Con respecto
a los elementos como son la trama, el montaje, la escritura, estos llevan al lector a adentrarse
al “cémo” en cierto tipo de obra, le permiten tanto entretener como brindar un aprendizaje y
eso se encuentra al momento de narrar los casos de autismo, ese “como”, es donde se busca
que ese lector gane una experiencia empatica. Otro punto significativo de este ejercicio
narrativo de casos; es el tiempo, y Ricoeur sefiala que sin el tiempo, no seria posible la historia
sin relacion alguna con la narracion. Siempre ha existido esa tendencia a romper la relacion
historia-narracion, pero esta diada es la encargada de ubicar a los individuos y a los
acontecimientos en un primer plano. Por lo tanto, las ciencias dejaron al individuo como un
problema (aislado) y se situaron en sus grupos sociales y los hechos sociales en su totalidad,
debido a esto es que la historia se vuelve econdmica y social, con ello contribuye a la
construccidon de una nueva ciencia de la sociedad, es pasar de lo nacional a lo social, explica
Hartog. Al momento de revisar la narrativa de los textos de autismo se caeria en la confusion
de no distinguir entre narracion, descripcion y explicacion, las cuales muchas veces se
mezclan dando por resultado la pérdida de informacion relevante para el estudio de este

trastorno, de esta manera Mendiola sefiala que la narracion nos habla de acciones mientras la
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explicacion de experiencias. La enunciacion narrativa refiere a acciones que son

comprendidas desde una “interioridad infinita”.

3.11.2. Autismo infantil y neuronas espejo

El siguiente texto que fue revisado lleva por titulo “Autismo infantil y neuronas
espejo”. Este es un articulo publicado en la Revista de Neurologia de la Universidad Juarez
Autoénoma de Tabasco y presentado por el Dr. José Cornelio Nieto. En este trabajo se parte
de dos supuestos, uno, el autismo es un trastorno que produce una alteracion en las
interacciones sociales, anomalias en la comunicacidn, asi como una mermada actividad
imaginativa, y, segundo, que sus causas son neurobioldgicas. En otro momento, se aborda el
estudio del sistema de las neuronas en espejo (SNE). Estas estan relacionadas con los
movimientos y con las formas de responder especificamente a los movimientos e intenciones
de otros sujetos. Esto tiene que ver con la imitacion y con las formas de aprendizaje, esto no
solo se limita al campo del movimiento sino también abarca los procesos de la adquisicion
del lenguaje, las expresiones emocionales, la comprension de lo que sucede en los demas y
particularmente en la empatia. Ante lo mencionado el autor explica que es muy probable que
exista una deficiencia en el sistema de las neuronas espejo de los nifios con autismo. Con
estas premisas comienza este trabajo y por medio de estudios neuroanatomopatoldgicos, de
neuroimagen, neurobioquimicos y neurofisioldgicos es como se obtiene el respaldo cientifico
de que el autismo tenga sus origenes en las neuronas. Estas (SNE) fueron descritas por
Rizzolatti en estudios con monos y otros animales. Respecto a los humanos, hay evidencias
de que también constituyen parte fundamental en la formacion de la capacidad de
reconocimiento de los actos de los demas, en su identificacion e incluso en la imitacion, de
ahi su nombre. La particularidad de estas neuronas es que no son Unicamente motoras, ni
tampoco sensoriales sino mas bien son ambas a la vez, una especie de espiral neuronal. Es
de subrayar; que tienen un papel importante en la manera en que aprendemos y
comprendemos el actuar de los demas de forma inmediata, es asi como podemos pronosticar
ciertas intenciones de los demds. El cerebro que comprende lo hace en tres actos, dice
Rizzolatti de forma pragmatica, pre conceptual y pre lingiiistica, en otras palabras, vemos el

por qué actuamos y podemos actuar precisamente porque percibimos. Continuando con el
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descubrimiento del SNE, se pudo comprender cuando la corteza motora del mono reflejaba
las acciones del investigador, hasta cuando no habia movimiento en los monos, esto era
porque existia la posibilidad de identificarse con su propio cuerpo cuando se veia al otro en
movimiento. En el caso de los humanos, se tiene experimentado que, en el proceso de
imitacion, se ha podido observar que cuando una persona tiene la intencion de mirar para
imitar, se activan regiones temporales y frontales que se han asociado con el SNE. Del mismo
modo, este sistema de neuronas en espejo ha estado relacionadas con el area de Broca. Puede
decirse que tiene un peso en especifico al momento de la adquisicion del lenguaje, mismo
que tenga que ver con la imitacion del movimiento de la boca, en la produccion de los
sonidos, en las expresiones emocionales, en la empatia, hasta el reconocimiento de rostros,

estos son aportes de sumo valor para el estudio y la etiologia del autismo.

Enrelacion con el SNE y el autismo, un estudio de Ramachandran y Oberman informa
que las neuronas que estan alteradas por el autismo presumiblemente son las mismas que
hacen las funciones de espejo. Si esto fuera comprobado totalmente, se estaria ante la
blusqueda corruptora en este circuito neuronal. De ahi que las habilidades sociales se vean
seriamente afectadas por este trastorno, pero también estan los otros sintomas como el déficit
de lenguaje, pobre imitacion, ausencia de empatia. Este mismo estudio de la Universidad de
California encontrd que en los nifios con autismo, cuando observan a otros sujetos, no se
activa con normalidad el SNE, es por eso que se amplia el nimero de técnicas para
monitorizar la actividad neuronal de estos infantes. Finalmente, también existen estudios
realizados en la Universidad de Helsinki y en la Universidad de Montreal en donde los
resultados fueron parecidos, en donde las personas con autismo muestran un desfase en el
SNE, estos estudios se enlazan con la teoria de la mente, ya que esta se encarga del estudio
de la capacidad de las personas para representarse en las emociones ajenas y/o estados de
animo. El autor concluye que las investigaciones del sistema de las neuronas en espejo daran
un gran resultado sobre la etiologia del autismo, solo es cuestion de seguir con su estudio y
difusion.

En los ultimos trabajos revisados, se intenta atender y explicar los procesos que
conllevan el desarrollo del autismo, retomando la idea de Paul Ricoeur acerca de la nocion

heideggeriana de "la pertenencia del yo a su mundo", propone que la temporalidad es el
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caracter dominante de la experiencia humana. Asi mismo, se sostiene que la conciencia
subjetiva s6lo puede alcanzarse a través del lenguaje, de esta manera se puede llegar a
esclarecer la experiencia temporal, para esto Ricoeur recurre al relato y la trama narrativa,
esto es porque “la narracion identifica al sujeto en un ambito practico: el del relato de sus
actos”. De este modo, la narracion es lo que hace posible la identificacion del individuo y de
sus comunidades. Por lo tanto, es posible explorar la relacion entre el relato y la experiencia
temporal, desde el relato historico, del relato de ficcion o "narracion imaginativa", y
fenomenologico. Por otro lado, Ricoeur repasa ampliamente la idea sobre el acto de leer y
escribir las afirmaciones metaforicas y narrativas. Estas tienen por objeto refigurar la realidad
ya que develan la dimension cancelada de la experiencia humana y transforman nuestra
vision del mundo y la propia forma de estar en este espacio. En consecuencia, la importancia
de analizar las narrativas de los actores sociales que rodean al autismo, sean padres o
especialistas, nos llevan a la observacion y al andlisis sobre como se estructura el discurso
historico del autismo. Hasta este momento hemos develado, como la narrativa adquiere un
caracter de organizadora de saberes, misma que representa acontecimientos y explica el
conocimiento. En este punto, recurrimos a Pappe para sefialar que la narrativa cumple
funciones desiguales. De hecho, como forma preponderante para representar y explicar (se)
experiencias humanas, la narrativa se vuelve problemdtica a la luz de algunos de los
principios dominantes del pensamiento moderno. En conclusion, en el tema del autismo
infantil son recientes los intentos por clasificarlo y describirlo objetivamente, ya sea por
medio de manuales psiquidtricos (DSM o CIE®®) o por las propias narrativas de los padres de
familia. Sabemos que los discursos sobre este trastorno infantil son multiples, prueba de ello
es el creciente interés de otras disciplinas por encontrar una posible explicacion o aporte que

ayude a disminuir los sintomas.

58 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders / International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems
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3.12. Aiio 2010: Movimientos oculares en el estudio del autismo y el Seguro Popular
Contexto

En 2010 un nuevo estudio sobre los movimientos oculares, aporto importantes pistas
para la deteccion temprana de casos de autismo. Esta investigacion comprometio el analisis
de los parientes mas cercanos de las personas con autismo, debido a que poseen diferencias
sutiles en la forma en que mueven sus ojos. Esto puede ayudar a los médicos a acercarse a
un diagndstico mas temprano. Sin embargo, estas observaciones oculares no pueden hacerse
a simple vista debido a que los componentes del autismo estan en la herencia genética,
informaban los investigadores de la Universidad de Illinois, en Chicago. De este modo, lo
que se busca con esta investigacion era encontrar subgrupos de individuos o familias que
pudieran poseer rasgos de autismo junto con las diferencias del movimiento ocular, siendo
que estas sean las mismas que las que se han observado en nifios con autismo. De esta forma,
se puede acceder a un funcionamiento del sistema cerebral en especifico, ya que es parte
fundamental en desarrollo del autismo. Los cientificos explicaban que no era tan simple como
solo mirar los 0jos a una persona mientras habla y con ello obtener un diagndstico de autismo.
El investigador Matthew Mosconi®® dice que si las pruebas tienen éxito se estaria ante la
posibilidad de dar un paso muy importante en la identificacion de los sistemas cerebrales que

son alterados por el autismo.

En México, el Seguro Popular ampliaba su Catdlogo Universal de Servicios de Salud.
Con esta medida se incluia la deteccion y tratamiento de enfermedades mentales y adicciones,
indicaba el director del programa, Salomo6n Chertorivsky. Esto circunscribia el diagnostico y
el tratamiento del trastorno por déficit de atencidn, trastorno generalizado del desarrollo,
autismo, depresion, esquizofrenia, Alzheimer, trastornos afectivos, ansiedad, psicoticos,
angustia y panico, y reacciones a estrés grave. Por el otro lado, también las adicciones

incluian: el manejo de abstinencia, la intoxicacion y el tratamiento de la dependencia a

9 Matthew Mosconi obtuvo su maestria y doctorado en neuropsicologia clinica en la Universidad de Carolina
del Norte en Chapel Hill. Luego completd su beca postdoctoral en neurociencia cognitiva y neuroimagen en la
Universidad de lllinois en Chicago. EI Dr. Mosconi actualmente sigue trabajando en el campo de las
neurociencias del desarrollo y la evaluacidon de las funciones motoras y cognitivas en el autismo y los
trastornos del neurodesarrollo relacionados mientras se desempefia como investigador en el nuevo Centro
de Autismo del Sudoeste de UT (Director: John A. Sweeney, PhD).
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diversas drogas legales e ilegales. Este programa estaba dirigido a las regiones de recursos
mas bajos que no podian costear una atencién psiquiatrica privada. Debido a que se tenia
estimado que son millones de personas afectadas por algun tipo de trastorno mental en el
pais, el programa arrancaria incluso cuando no se contaba con la infraestructura necesaria, ni
la red de médicos psiquiatras que se necesitan para cubrir la demanda®®, explicaba el

Chertorivsky.

3.12.1. III Congreso Mundial de Autismo

Para este apartado abordaremos el 3er Congreso Mundial de Autismo que se llevo a
cabo en la ciudad de Monterrey, México, en el afio de 2010, los dias 3 al 5 de noviembre.
Este congreso, en ese momento, se realizaba cada cuatro afios en diferentes ciudades. El
primero fue en Melboume, Australia con 1300 asistentes, el segundo en Ciudad del Cabo,
Sudafrica con 1000 asistentes. Cabe resaltar que la organizacion Mundial de Autismo se
fundo en el ano de 1998 por instituciones y personas de alrededor de 117 naciones con la
finalidad de promover los derechos de todas las personas con autismo. Esta institucion obtuvo
el apoyo de otras organizaciones internacionales como la ONU, UNESCO y la OMS por
mencionar algunas. En primer lugar, este tipo de foros tiene las siguientes tareas: sensibilizar
a padres de personas con autismo, también la de unificar a asociaciones que estén presentes
en sus paises y, en caso de no existir dar todas las posibilidades para crear una, sensibilizar a
los profesionales de la salud y de la educacion. Para este encuentro se trabajaron aspectos
como los terapéuticos, los educativos, los modelos de vida adulta e inclusion laboral. Por
otro lado, se discutieron cuestiones éticas, morales y legales, todo ello soportado por
testimonios de las familias. Dicho evento; estuvo organizado por la Organizacion Mundial
de Autismo (OMA) por medio de la Federacion Latinoamericana de Autismo (FELAC),
fundada en el afio 2000, contando con el apoyo de instancias locales como el Consejo para
las Personas con Discapacidad del Estado de Nuevo Leon y Autismo A.B.P. Todas estas

instituciones responden a promover la aplicacion de las reglas generales de la ONU. Con el

80 Seguin cifras de la Secretaria de Salud, en todo el Pais se dispone de 919 médicos psiquiatras, los Unicos
autorizados para prescribir los medicamentos indicados para las psicosis. Reforma Jueves 20 de mayo del
2010.
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lema “Abriendo espacio” fue que se realizdé el Tercer Congreso Mundial de Autismo,
buscando promover el respeto a los derechos de las personas con autismo y crear una
conciencia social mas incluyente. Los objetivos de este encuentro fueron hacer llegar la
informacion necesaria para actualizar la vision del autismo, concientizar sobre la importancia
de la deteccion temprana y promover los derechos de las personas con autismo para que

puedan integrarse a los diferentes campos laborales.

Durante las mesas de trabajo se cubrieron temas como: diagnostico y evaluacion,
aspectos biologicos, genéticos, factores ambientales, bioquimica y metabolismo,
intervenciones neurologicas, médicas y biomédicas; cuestiones sensoriales, del desarrollo y
caracteristicas del autismo, aspectos sociales y efectos en la familia; aspectos educativos:
programas de intervencion, competencias docentes, sistemas de comunicacion e integracion
educativas, modelos de servicios para adultos con autismo, integracion laboral y vida
independiente, cuestiones éticas, politicas, legales y financieras, calidad de vida, testimonios

de personas con autismo y sus familias.

Este congreso tuvo una participacion de 1,716 personas que incluyeron: integrantes
de los Comités, ponentes, congresistas, invitados especiales, prensa, y expositores. El comité
cientifico encargado de seleccionar los temas, asi como de los ponentes y del disefio del
programa estuvo dirigido por el Dr. Paul Shattock (Inglaterra) apoyado por los psicologos
Edel Lopez Agular (Cuba-México), Diego Reza Becerril (México), Eduardo Diaz Tenopala
(México) y Carmen Nieto Vizcaino (Espafia). Hubo 107 ponentes de 22 naciones; con
ponencias magisteriales, simultaneas y posters, mientras que la participacion de los
congresistas fue de 1,357. Entre ellos habia educadores, médicos, especialistas, terapeutas y
padres de familia provenientes de 27 paises de los cinco continentes. Se tiene registrado que
la asistencia, de publico y participantes, mayor fue por parte de México con un 98%, seguido
de Espafia, Estados Unidos e Inglaterra. Fue Nuevo Ledn, Ciudad de México y Coahuila
quienes aportaron la mayor cantidad de asistentes, pero acudid gente de toda la republica

mexicana.

En el area comercial, se contd con 26 estantes que ofrecian servicios y productos,
entre los que se encontraban los estantes de la siguientes asociaciones y organizaciones:

Organizaciéon Mundial de Autismo, Secretaria de Educacion del estado de Nuevo Leon,
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Autismo A.B.P., Asociacion Regiomontana para nifios con Autismo (ARENA), Centro
IXMATI, Autism Consulting Service de Canada. También hubo materiales didacticos de
empresas como Educativos Calmeca, Didactica Especializada de Monterrey, Educatodo S.A
de C.V y Didactica Especializada de México. Por el lado de las editoriales, asistieron

ABACO, CESALIUS, OS Ediciones y PAIDOS, quienes ofrecieron material bibliografico.

También se realizaron talleres; antes del congreso con el objetivo de brindar
herramientas tedrico metodoldgicas y practicas para ayudar al mejoramiento de calidad de
los servicios y la atencidén para las personas con autismo. Entre los talleres organizados
fueron: Calidad de vida y autismo, impartido por José Luis Cuesta Gomez de Espafia, Familia
y autismo, impartido por Elina Manghi de Estados Unidos, Sindrome de Asperger, impartido
por Maria del Carmen Aguilera de Chile y Planeacion centrada en la persona, impartido por

Fausto Garcia Rey proveniente de Espafia.

La presentacion del congreso estuvo presidida por la Presidenta del Comité de Honor,
Maria Isabel Bayonas Ibarra, Presidenta de la Organizacion Mundial de Autismo, asi como
del Ing. Rogelio Garza Arizpe, Secretario de la Federacion Latinoamericana de Autismo de
manera no presencial, a través de un video, la Presidenta de El Sistema Nacional para el
Desarrollo Integral de la Familia (DIF), Margarita Esther Zavala Pérez del Campo, y el
gobernador del Estado de Nuevo Ledn, Rodrigo Medina de la Cruz. Es de subrayar que en
2013 se realiz6 otro congreso de autismo que llevaba por nombre “Congreso internacional
de Autismo y ABA” ya en su tercera edicion. Este encuentro estaba organizado por el Centro
de Orientacion Integral Infantil (C.O.T.I.1.) y apoyado por el D.I.F. Monterrey. Como el
primer congreso mencionado, este tenia por objetivo proporcionar informacion actualizada,

servicios y practicas para la atencion de personas con autismo.

En este sentido, el discurso oficial del autismo infantil en México, no hace mucho,
era un tema negligentemente casi abandonado. Fue en el afio 2010 que se pudo observar que
ciertos temas referentes a los estudios de la salud mental, como son la psicosis, la depresion,
la bipolaridad, ansiedad o la hiperactividad habian alcanzado un nivel de globalizacion. Para

el inicio de la década del 2010 se estimaba que alrededor de la mitad de la poblacion de
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Europa ya contaba con un diagndstico psiquiatrico, siendo los nifios®! quienes ocupaban el
mayor porcentaje. En consecuencia, esto nos lleva a reflexionar sobre como el espacio de la
globalizacién tiene un papel significativo en la salud mental de la poblacion infantil.
Evidentemente se nos acarrea a una exterioridad en todo sentido, ya que trastorna a las
ciudades que se abrieron al comercio de los farmacos por medio de politicas de salud y
sociales, incluyendo a las minorias, introduciéndolos al espacio de un trafico que reduce a
los sujetos a dinero y estadisticas. Como resultado:

La fortuna aparece por todos lados como la diosa suprema de la

globalizacidn por excelencia, ensefia a ver la vida simplemente como

un juego de azar, en el que los vencedores no tienen por qué

enorgullecerse, ni los perdedores por qué quejarse. (Sloterdijk,
2010, p.68).

Entendemos que, al final, la globalizacion es la subordinacion del globo a la funcion
de provecho que representa un capital, que ningiin &mbito de la vida cotidiana se salva de ser
monetizado, por lo tanto, para tener los beneficios de vivir en sociedad es necesario poseer
un capital, pero cuando se padece autismo el dinero se vuelve algo imprescindible, por lo que
es dificil poder encontrar un modelo global que beneficie a la comunidad del autismo.
Pongamos por caso la presencia de un nuevo medicamento o la aplicacion de una terapia que
pueda repercutir profundamente en el comportamiento del hijo con autismo. Esto es algo que
la comunidad del autismo a través del tiempo ha coordinado entre el espacio de la experiencia
y el horizonte de expectativa, donde el espacio experiencia se aleja del presente, indica
Koselleck, la modernidad tiene un elemento caracteristico que es la creencia de que los
procesos sociales estan orientados a lo largo del tiempo hacia condiciones de perfectibilidad

y mejora.

3.12.2 Autismo, subjetividad e Intervencion psicoanalitica

El siguiente articulo lleva por titulo “Autismo, subjetividad e Intervencion
psicoanalitica” publicado en la revista Intercontinental de Psicologia y Educacion y

elaborado por Cecilia Rios Ibarra. La autora parte de la postura del psicoanalisis en el

61 Se calcula que unos veinte millones de nifios en todo el mundo consumen psicofarmacos. La nueva
psiquiatria: menos farmacos, mas enfoques holisticos. Cuerpomente.com
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autismo, teniendo como principal escenario la subjetividad. En un primer momento, define
al autismo como la constitucion de un mundo propio que tiende a cerrarse sobre si mismo.
Apoyéandose en la postura psiquiatrica de Eugene Bleuler y en los conceptos freudianos sobre
la sexualidad infantil, ella explica que llega a un concepto “arcaico” de autismo, llamado
autoerotismo. Si bien las dos posturas se parecen, es la esquizofrenia la que no tiene ninguna
relacion con la teoria sexual de Freud y es ahi que el aislamiento autista puede emparejarse
con el autoerotismo. En otras palabras, la autora brinda la oportunidad de dar una vision de
como se puede llegar a construir el concepto de autismo. En un segundo momento, por medio
de una sintesis de ideas y metaforicamente, la autora sefiala el trabajo de Kanner y como es
que la esquizofrenia se diferencia del autismo. En el primer caso, el esquizofrénico se sale
del mundo y, en el autismo, el nifio no ha podido llegar a ese mundo. Por consiguiente, Rios
explica que el autismo es un intento por enfrentar un constante terror elemental, es por ello
que el nifio se paraliza “como un animal asustado”. Por lo tanto, Rios menciona que el
autismo es producto de un rompimiento entre madre e hijo ocasionado por distintos factores,
siendo que esta perturbacion afecta mayormente al nifio, dejandolo sin la posibilidad de echar
raices emocionales. Sera de este modo que el nifio quedaré encerrado en un ciclo de soledad
ocasionando un nulo crecimiento psiquico, mismo que deberia darse por medio de la
lactancia, la mirada, los juegos y las caricias. Explica que si no se dan estas formas de
comunicacion, el nifio quedard en un estado incivilizado y su psique serd cercenada, sefala
Rios. Por otro lado, el trabajo continuo con la postura psicoanalitica del nacimiento y la
relacién con la madre, sefialando los diferentes estadios de esta simbiosis madre e hijo, y
como se va construyendo el aparato psiquico del infante y los riegos que conllevan. Para el
final, este nifio tan deseado tiene que romper con su madre para unirse al mundo real, pero
surge el Estado de desamparo propuesto en un primer momento por Freud y luego lo retoma
Laplanche, quien lo propone en tres diferentes visiones: la genética, el desamparo originario
y la teoria de la angustia (condicidon traumadtica). Ibarra explica que el infante atraviesa la
condicion traumadtica al momento de ser tan dependiente de la madre. Al momento de su
nacimiento, el nifio es un ser incompleto y necesita que el otro lo reconozca y lo auxilie con
su aparato psiquico. Ese nifio que no tiene representaciones solo representa una esperanza
para el otro. Es justo en ese punto que un nino “normal” puede confiar en los demas y un

niflo con autismo no puede confiar en el otro, ya que este ultimo nifio prefiere atrincherarse
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en si mismo, debido a que su aparato psiquico no fue encausado correctamente durante el
proceso de la condicion de angustia. A todo ello, explica la autora, que Gilles Lipovetski
ensaya la idea de los tiempos hipermodernos, mismos que traen emparejados una mezcla
paradojica de frivolidad y ansiedad, de euforia y vulnerabilidad, de divertimiento y temor.
Es por ello que los sistemas de la psique humana se ponen a salvo al momento de ignorarlos.
Para concluir, después aborda el trabajo de Lacan con las personas con autismo sefialando
que los autistas estan por encima del lenguaje, que estas personas mantienen un dialogo con
ellos mismos se habla de un individualismo contemporaneo y el goce imaginario. Ahora bien,
en este articulo, Ibarra retoma el discurso de Lacan sobre el lenguaje para identificar que el
nifio con autismo puede ser el sintoma de una sociedad que estd mas ensimismada dentro de
su desamparo y la desolacion, es la paradoja de la soledad inevitable y la imposibilidad de

estar solo.

En algiin momento estos dos trabajos cumplen la funcion de proporcionar una vision
global sobre el estudio del autismo, pero al mismo tiempo nos brindan un discurso que nos
acerca a la construccion de una cultura del autismo, reflejando los insumos con los que la
sociedad cuenta y ha ido construyendo, para lograr una integracion de esta condicion a la
vida cotidiana. Se comprende que la imagen sobre el autismo se ha ido reforzando en los
ultimos afios por medio de la apertura en espacios de comunicacion masiva y los congresos
internacionales. Sin embargo, se visualiza que la imagen que se produce en estos espacios;
en ocasiones no alcanza a cubrir toda la realidad del trastorno, debido a ciertos componentes
que obedecen a ciertas reglas, métodos e ideologias de quienes construyen la imagen oficial
del autismo. No obstante, la comunidad del autismo y la sociedad en general estan
atravesadas por un discurso oficial (globalizado), proveniente de los organismos
internacionales de la salud mental, mismo que ha sido adoptado por los medios politicos
como un discurso de poder con lo cual se puede legislar sobre el presente y el futuro de la
poblacidn infantil, debido a que la salud mental es responsabilidad del Estado. Asi que vemos
pertinente en este momento recurrir al fildsofo alemén Peter Sloterdijk especificamente de
su obra: “En el mundo interior del Capital. Para una teoria filoséfica de la globalizacién”. El
explica que las opiniones sobre la globalizacion provienen mayormente de los gremios que
mas ignoran sus caracteristicas y sus repercusiones mas profundas. Al mismo tiempo,

Sloterdijk sefiala que quienes aplican las reglas sobre los asuntos de la globalizacién son los
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no filoésofos, por lo que esto puede considerarse como un sintoma de que la sociedad ha
perdido la capacidad por interesarse en la toma de decisiones. Dicho movimiento de
indiferencia politizada nos llevaré a un estilo de vida autoritario sobre aspectos sociales tales
como el de la salud mental. Por consecuencia, hoy por hoy existe un monopolio del discurso
globalizador de parte de los politdlogos y cientificos sociales que dieron paso a un
“periodismo violento”, uno que filosofa a partir del desorden de conceptos no reconocidos,
proporcionando una informacion tergiversada que puede acarrear muchas veces
consecuencias peligrosas, de las que se desprende las politicas virulentas. Por lo cual, por
medio de acuerdos internacionales se van esgrimiendo leyes sobre el autismo que
superficialmente, en un principio, buscan la igualdad, la no exclusion y la integracion de las
personas al campo laboral, para asi generar una posible autonomia. En palabras suena optima
la intencion, pero en la practica sigue existiendo la discriminacion, la ignorancia y la
estigmatizacion. Concretamente, la sociedad percibe al autismo de manera deformada, ya
que por motivos politicos se le ha asignado méas como una discapacidad (enfermedad) al

situarlo en un modelo de caridad, més que en uno de inclusion.
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3.13. Ao 2011: Teletén y la incapacidad de atender el autismo en México
Contexto

En 2011 el Gobierno mexiquense “don6” a la Fundacion Teleton un predio en el
municipio de Ecatepec para que se diera la edificacion del primer Centro de Atencion a Nifios
con Autismo en el pais. Fue el gobernador Eruviel Avila quien entregd, el 3 de diciembre,
las escrituras de un terreno de 10 mil metros cuadrados que eran parte del patrimonio del
Tecnolégico de Estudios Superiores de Ecatepec, a pesar de la oposicion de un grupo de
académicos y estudiantes. Por consiguiente, en este convenio la administracién mexiquense
se comprometia por escrito a garantizar un apoyo anual de 20 millones de pesos al nuevo
CRIT. Es asi que, por medio de un acuerdo con el Congreso local, a partir del 2012 y por los
siguientes 10 afios, el gobierno mexiquense le “donara” al Teleton 73 millones de pesos
anuales, contando las actualizaciones inflacionarias. Conforme a un registro de las cuentas
publicas y presupuestos estatales, de 2006 a 2010, el Gobierno destino 544.4 millones de
pesos para la atencion de las personas con discapacidad, donde 250 millones fueron
“donativos” para la fundacion Teleton. El resto fue para el DIF estatal. Finalmente, el

municipio de Ecatepec, por medio del edil Indalecio Rios don6 300 mil pesos.

Para el Dia Internacional del Autismo, los expertos cuestionaban que en México no
existen las politicas publicas para atender el trastorno, sefialaba Carlos Marcin en entrevista
para el periddico Reforma. Ya que ni la Ley General de Salud, ni la Educacion tenian
tipificado este padecimiento y, por lo tanto, es imposible desarrollar un plan de atencion que
tenga contemplado un presupuesto estatal. Marcin explicaba que cuando el Gobierno habla
de discapacidad el autismo es el ultimo en la lista de atencion. Mientras que la psicologa
Maria Soledad Escamilla, coordinadora de Salud Mental de la Secretaria de Salud del DF,
admitidé que la dependencia es un 6rgano incapaz de atender al autismo de manera correcta,
Escamilla, sefiala que el autismo necesita ser atendido por especialistas y que lo maximo que
puede hacer su institucion seria dar un diagnostico, ya que ni siquiera se cuentan con cifras
oficiales de los ultimos 10 afios sobre el incremento de este trastorno. Los que se planea a
corto plazo, es poder brindar acompafiamiento, psicoterapia para la familia, terapia de
rehabilitacion para la familia, pero cuando el autismo es grave se tiene que pasar a otro nivel

de atencion, sefiala la psicologa Escamilla. Marcin sefiala que México pertenece a la red
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internacional de estudios epidemioldgicos sobre autismo. Segun estd red, habria un autista
por cada 100 habitantes, pero en el caso de los nifos la cifra aproximada seria de tres nifios

con autismos por cada mil nifios, esto seria alrededor de 115 mil casos.

3.13.1. Propuesta de un taller de teatro para personas con Discapacidad Intelectual y

Autismo

Para este periodo se realiz6 la revision de una tesis que lleva por titulo “Propuesta de
un taller de teatro para personas con Discapacidad Intelectual y Autismo” realizada por
Josefina Alvarez Aguilar de la licenciatura de Literatura Dramatica y Teatro de la
Universidad Nacional Autonoma de México. En un primer momento, la autora nos habla
sobre el acercamiento que tuvo hacia lo que significaba tener una discapacidad por medio de
una asociacion civil llamada “La pirinola”. Su visidén recae sobre como se entiende la
discapacidad intelectual, no como una enfermedad sino como una condicion que puede
brindar dar la oportunidad de desarrollar las capacidades artisticas e intelectuales y, por lo
tanto, poder integrar a estas personas a la sociedad de la mejor manera posible. Asi mismo,
la autora sefala que el autismo lo percibe como un tipo de “discapacidad” compleja, en donde
su inteligencia es enigmatica. Alvarez indica que con este trabajo buscaba resaltar las
cualidades en lugar de situarse en las problematicas. De ahi que no busque ser un trabajo de
corte medico psiquiatrico, dejando asi un poco de lado los tecnicismos, explica que le fue
dificil encontrar fuentes que abordaran el autismo desde un perspectiva social y educativa.
De este modo, le fue mas dificil encontrar trabajos que hablen del arte (teatro) y la
discapacidad. Fue asi que la asociacion “La Pirinola” representd una excelente oportunidad
de unir el arte y la discapacidad para crear este trabajo. Ella lo explica de la siguiente manera:

Considero que ensefiar arte a las personas con alguna discapacidad
es importante ya que el arte es la maxima expresion del ser humano,
cuando una idea, emocion o sentimiento la expresamos a través del
arte esta se sublimiza, se consigue lo que los expertos en la literatura
llaman funcién poética, no importa lo que te digo, sino cémo lo digo.
Al hacer uso de las artes como forma de expresion desarrollamos

habilidades, pensamientos creativos que nos ayuda a resolver
problematicas cotidianas. (Alvarez, 2011, p.6)
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Apoyandose en Wagner dice que el teatro provoca estas otras reacciones en el ser

humano, haciéndolo mas creativo, mas expresivo y de una manera mas romantica, mas feliz.

La autora hace un recuento sobre lo que ha significado la discapacidad a largo de la
historia de las sociedades, desde creencias magico-religiosas, retomando el trabajo del
pedagogo Esteban Sanchez quien en su libro “Principios de la educacion especial” relata las
consecuencias mortales por ser un discapacitado. Otro punto significativo es la introduccion
del término “inadaptado” por Zavaloni que deviene del francés que significa anormal, débil,
dificil e imposibilitado. Después, la UNESCO (1977) propaga el termino “minusvalido”,
posteriormente lo cambia a “impedido”. Luego, en el ramo de la Educacion, se habla de
necesidades especiales y hoy en dia los dos términos anteriores son considerados peyorativos
y ahora se usa “personas con capacidades diferentes”. Alvarez explica las diferencias entre
enfermedad, deficiencias, discapacidad y minusvalia. En el caso del autismo es dificil situarlo
en algunas de estas categorias. Por otro lado, el trabajo sigue por el camino de las
instituciones nacionales e internacionales que se dedican a velar por los derechos de las
personas con alguna discapacidad, como son la Asociacion para los Derechos de las Personas
con Alteraciones motoras (IAP), Centros de Estudios Psicopedagogico Infantil (CEPI) o
Centro de Rehabilitacion Integral Teleton (CRIT) por mencionar algunos. El siguiente punto
a cubrir; fue el tipo de discapacidades que se presentaban en este trabajo y eran la
discapacidad sensorial, la discapacidad fisica y la discapacidad intelectual, esta tltima es

donde sitian al autismo para esta investigacion.

La vision con la que se aborda el autismo en este trabajo resulta llamativa, ya que se
considera como un posible paradigma del déficit social, y una alteracion natural que se puede
ver mas como una forma de conocimiento del desarrollo social y de los procesos de acceso a
la cultura. De igual manera, la autora comentd sobre su historia, sus definiciones en
manuales, causas posibles y sintomas. Alvarez sefiala que existen en México alrededor de
100,000 personas con autismo. Por consiguiente, llega el momento de integrar el autismo en
el campo del arte. En ese aspecto, la ensefianza (del arte) debe ir dirigida preferentemente a
desarrollar y a potencializar la comunicacion, las habilidades sociales y el autocontrol, pero
€s necesario contar con una estructura y una planeacion sobre lo que se desea ensefiar. Por lo

tanto, la ventaja que tiene el arte al introducirlo a la vida de los infantes con autismo es que
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este les permite expresarse; y les da la oportunidad de mandar mensajes llenos de emociones
y sensaciones que de otra forma no pueden ser visibles. Alvarez (2011) sefiala que “el acto
expresivo-creativo implica de forma total al individuo, comprometiéndolo con una serie de

procesos en el plano bioldgico, perceptivo, afectivo intelectual y social” (p68).

Un aspecto a resaltar es el andlisis del pensamiento creativo en las personas con
autismo, un pensamiento que se lleva a cabo por medio de un proceso deliberado y generado,
ocasionando que se abran nuevos campos de informacion, en otras palabras, el pensamiento
se organiza para dar como resultado una expresion oculta. Se mencionan cinco aspectos que
conforman el pensamiento creativo. 1) La creatividad que tiene lugar en conjunto con intenso
deseo y preparacion. 2) La creatividad que incluye trabajar en el limite y no el centro de la
propia capacidad. 3) La creatividad que incluye reformular ideas. 4) La creatividad que
algunas veces puede ser facilitada alejandose de la implicacion intensa por un tiempo, para
permitir un pensamiento que fluya con libertad. 5) La creatividad que requiere un locus
interno de evolucion en lugar de un locus externo. Las personas con autismo, vistas desde el
arte, pueden desarrollar alguna habilidad en mayor medida que otras. Para decirlo de otra
manera, seria aprovechar su capacidad de enfoque. Esto daria como resultado el poder pasar
por una serie de procesos cognitivos que les permiten captar al arte. Hay que apuntar que no
todos estos procesos se dan en todas las personas con autismo, por ejemplo, la identificacion,
la diferenciacion, la representacion mental, la transformacion mental y la comparacion. Al
final, es hacer que emerja el pensamiento creativo que hay en ciertas personas. Es aqui donde
aparece el andlisis de la Educacion Especial, por lo que la autora realiza un recorrido de la
historia de lo que ha significado esta disciplina y sus herramientas para apoyar la integracién
académica de personas con alguna discapacidad o alteracion en su desarrollo fisico, mental
o cognitivo. El objetivo, sefala Alvarez, de la Educacién Especial es encargarse de la
formacion de la personalidad y la integracion social, es la busqueda del equilibrio emocional
y la adaptacion social. Para ello, esta disciplina se centra en atender los temas sobre: la
problemadtica familiar, la educacion en las 4reas de la autonomia, la comunicacién, la
socializacion, la ocupacidn, la integracion laboral y social. Concretamente, la autora sefala
que una de las instituciones que se ha preocupado por integrar a personas con alguna
discapacidad ha sido el Consejo Nacional para la Cultura y las Artes (Conaculta). En efecto,

se explica que por medio de las artes, los nifios con autismo pueden manifestar sus emociones
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y sentimientos, pero hay que tener en cuenta que el maestro en arte no es un terapeuta, de ahi
que en las clases de teatro predomine la libertad de expresion y la creatividad, pero no todo
fluye tan 6ptimo como se escribe, también existen dos elementos cruciales que complican la
relacion con el arte, estas son la resistencia y el tiempo. En ocasiones las personas con
autismo tardan en romper las barreras de expresion y tardan demasiado tiempo, puede que
nunca se logre un internamiento en las artes. Aunque existen diferentes lenguajes artisticos,
siempre se buscara el que mejor se acomode a la necesidad del paciente, por ejemplo, las
artes plasticas, los garabatos, imagenes de si mismo, interés por el realismo, la escultura, la

musica, la danza.

En consecuencia, el teatro terapia es una herramienta que puede aportar mucho a una
persona con autismo (moderado), ya que fomenta la expresion corporal, produciendo
relajacion y acondicionamiento fisico. Del mismo modo, se pueden fortalecer ciertas areas
que son “débiles” en las personas con autismo como son la expresion verbal, la sensibilidad
corporal, la articulaciéon de palabras, la expresion corporal (dominio corporal), la
coordinacion y las representaciones (disfrazar). Importa decir que este trabajo cuenta con una
serie de entrevistas realizadas en la asociacion civil “La pirinola” con la finalidad de mostrar
las experiencias y los aportes de esta institucion a las personas con algun tipo discapacidad y
a sus familias. Asitambién busca el apoyo de otras instituciones para cubrir la mayor cantidad
de necesidades, como son los Scouts, la Sociedad Mexicana de Sexologia A.C, La Casa El
Arca, El Centro de Atencion Integral, Domus A.C., El Centro Mexicano para la Filantropia
CEMEF]I, La Escuela para ciegos y La Anunciacion [AP. Finalmente, la autora muestra los
alcances que tiene esta institucion, pero también expresa la limitacion de fondos con los que

cuenta, la falta de espacios y que muchos los que brindan su conocimiento son voluntarios.

Con lo anterior se comprende que desde las ciencias sociales (en especifico la
antropologia) se han desarrollado teorias del cuerpo a partir de la relacion del sujeto con su
sociedad. En el caso de un nifio con autismo, sabemos que el nifio no escapa de ser parte de
la sociedad. En este sentido, el cuerpo en antropologia posee diversas aristas, debido a que
existe una necesidad a través de la historia de explicar las anomalias en el desarrollo del ser
humano como son la enfermedad, los sindromes, la salud y la muerte. De este modo, el

estudio del cuerpo no solamente es captado como un ente bioldgico que solo recibe
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inscripciones y que aprende comportamientos sociales. Esta direccion, que nos ofrecen los
trabajos anteriormente mencionados, nos dan la posibilidad de analizar los estudios que se
han realizado del cuerpo con autismos desde un enfoque enactivista. De esta forma sabemos
que toda acciéon humana ocurre en un tiempo y un espacio determinado y creemos importante
que el fenomeno del autismo debe ordenarse entre estas dos coordenadas. Creemos que
situarse en el espacio es un acto fisico, pero también simbdlico e identitario, como lo que
representaria la idea de un nifio como paciente psiquiatrico. Dejando atras la percepcion del
cuerpo con autismo, como un espacio inmévil y en donde los conflictos mayusculos se
encuentran amalgamados en el cerebro, finalmente es hay que abandonar la idea de la

separacion de cuerpo y mente.

Los trabajos hasta aqui revisados han intentado dar con un propdsito que tiene que
ver con hallar una posible autonomia cognitiva y social en el autismo. Los intentos también
han sido dirigidos a estudiar las redes del autismo y revisar la estructura de sus relaciones,
mismas que forman parte de un nivel de experiencia corporizada, que encarnan
comportamientos, emociones, actitudes e ideas. Es por medio de este derrotero que
consideramos necesario apoyarnos en el andlisis del enfoque del enactivismo. Esta teoria
considera la cognicién como una actividad continia moldeada por procesos auto-organizados
de participacion activa en el mundo y por la experiencia y auto-afeccion del cuerpo animado,
sefala Varela, F., Thompson, E., y Rosch, E. (1991). La incorporacion de esta teoria sirve
para situar el cuerpo con autismo mas alld de la pasividad, que en la mayoria de las ocasiones
se expresa en muchas de las narrativas. Solo por medio de la verbalizacion, de las
experiencias y de los actos es que se puede acercarse a este trastorno que en ocasiones es
inexpresivo de quien lo posee. Son los discursos corporizados quienes entregan informacion
sobre lo que significa y representa el autismo dentro de cada contexto diferente. Somos fieles
a la idea de que el autismo encuentra canales diversos para su expresion, ya sea por medio
de la palabra, la escritura, el teatro, la danza o la pintura que nos ofrezca pistas para su

comprension.
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3.13.2. Conceptos actuales sobre la etiologia del autismo

La siguiente revision fue de un articulo titulado “Conceptos actuales sobre la etiologia
del autismo” editado por la revista del Instituto Nacional de Pediatria y elaborado por
Douglas Marlon Varela Gonzalez, Matilde Ruiz Garcia, Marcela Vela Amieva, Leticia
Munive Baez y Blanca Gloria Hernandez Antinez. En primer lugar, el trabajo parte de la
definicion del DSM 1V, asi como de la prevalencia mundial y la bisqueda de articulos en las
plataformas electronicas como son PubMed, Promedicum y Scielo, asi como también la
consulta de algunos libros y revistas fisicas. Al mismo tiempo los autores; explican que se
seleccionaron articulos publicados del afio 2000 al 2011 sobre autismo, mismos que tratan
sobre los avances en el diagndstico en menores de 18 afios. Dicho lo anterior, el articulo se
desarrolla desde una vision biologicista partiendo de los trabajos de Bleuler, de Kanner, de
Asperger; y de Wing. En consecuencia, se explica un poco sobre lo que es el diagnostico y
sus bases clinicas como son; las alteraciones del lenguaje, las conductas restringidas y
estereotipadas, y también las alteraciones en el contacto social. Igualmente se habla; sobre la
importancia que tiene un diagndstico temprano, a mas tardar al tercer afo, aunque existen
sintomas desde los primeros meses. Ademas, se habla de las cinco variantes que puede
manifestar el autismo que son el trastorno autista, la enfermedad de Rett, el trastorno
desintegrativo de la nifiez, el trastorno Asperger, el trastorno generalizados del desarrollo no
especificado. Del mismo modo, explica dos de las herramientas para el diagnéstico: ADOS
G, y para la entrevista de diagndstico de autismo: ADI-R. Globalmente, una parte
significativa del articulo es una cascada de términos relacionada con la etiologia y su genética
que no creemos necesario mencionar, ya que gira en torno a la incesante busqueda de
respuestas que solo se queda con una lista de genes probables, pero como lo explican en un
principio en este articulo, aiin no se ha identificado el gen que produce el autismo. Lo que si
nos parece muy relevante de esta parte del trabajo es que los autores realizan una tabla de
comparacion de genes de diferentes sindromes como son el Sindrome de Angelman, el
Sindrome de Down o trisomia 21, Sindrome X fragil, Neurofibromatosis tipo 1, Esclerosis
tuberosa. En este mismo orden de ideas, se mencionan los sindromes congénitos con

autismo®?. Varela, Ruiz, Varela, Munive, Hernandez dan explicaciones sobre los defectos

62 sindrome de Timmothy, sindrome de Turner, sindrome de Williams, sindrome de Smith-Magenis, delecién
terminal 10p, enfermedad de Steinert, sindrome de Cowden, sindrome de Myhre, sindrome de Sotos,
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metabolicos que suceden con sintomas del autismo, asi como la alteracion de un aminoacido
esencial que es la fenilalanina y defectos del ciclo de la urea. En sintesis, explican un par de
causas que pueden ser el origen del autismo como son la inmunidad, la malnutricion, las
carencias vitaminicas, las alergias alimentarias, la intolerancia al gluten, los problemas
intestinales, la disfuncion de la tiroides, los problemas prenatales, las infecciones maternas
durante el embarazo, el padre o la madre de edad avanzada, el uso de antiepilépticos (4cido
calproico), los aislamientos, la intoxicacion por plomo, la intoxicacidén por mercurio, el uso
de farmacos durante el embarazo, las radiaciones ambientales, las infecciones virales, asi
como la epilepsia, entre otros. Finalmente, los autores concluyen que los estudios genéticos,
metabolicos y de neuroimagen del autismo han arrojado evidencia que existen alteraciones
en el desarrollo y en la maduracion cerebral que afectan las sinapsis y la funcién de los
neurotransmisores en areas importantes del cerebro del infante. Aun cuando la cantidad de
estudios de autismo afio con afio aumenta, sigue la busqueda que oriente a una respuesta

concluyente del motivo de este trastorno.

En estos dos trabajos, se nos proporcionan dos visiones muy particulares. Por un lado,
la de la incursion de las artes y, por el otro, la de un repaso sobre estudios neurobiologicos.
Mientras la primera aboga por resaltar las capacidades de las personas con autismo para asi
poderlas implementar en las artes el segundo intenta hacer un recuento de los trabajos
genetistas sobre la etiologia del autismo usando fuentes digitales. En ambos casos se busca
encontrar una posible solucion a la condicion del autismo, ya sea por medio del descubriendo
de alguna alteracion genética o la aplicacion de una terapia (artistica) que pueda repercutir
profundamente en el comportamiento del infante. Esta busqueda de respuestas es algo que la
comunidad del autismo a través del tiempo ha ordenado entre su espacio de experiencia y su
horizonte de expectativa. Por “ideologia” entendemos las creencias fundamentales que
comparten un grupo sobre la relacion entre el grupo y la ideologia, explica Van dijk. En
consecuencia, la comunidad del autismo forma parte de una o varias ideologias. Esto
responde a que se ha desarrollado en un ambiente en especifico. Al final ha estado intervenido

por diferentes aparatos ideoldgicos provenientes de lo publico y lo privado. Entendemos que

sindrome de Cohen, sindrome de Joubert, sindrome de Klinefelter, sindrome de Smith-Lemli-Opitz, sindrome
de Sanfilippo, distrofia muscular de Duchenne, citopatias mitocondriales, sindrome de Goldenhar, sindrome
de CHARGE, sindrome de Moebius, sindrome de HEADD, hipomelanosis de Ito, sindrome de Apert y sindrome
de Lujan-Fyns.
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estas ideologias han estado antes que cualquiera de los actores sociales de hoy, son de
caracter independiente, pero esto no significa que dichas ideologias sean eternas ni que
cambien en el correr del tiempo. Al final son productos de la historia creada por el ser humano

y, por consiguiente, las ideologias responden a las necesidades de la humanidad.
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3.14. Ao 2012: Investigaciones perdidas y sensores que ayuden en el autismo
Contexto

En el afio de 2012 ocurri6 una falla eléctrica en el congelador de uno de los bancos
de tejido cerebral de la Universidad de Harvard y como resultado se dafiaron alrededor de 54
muestras clave para la investigacion sobre el autismo. La importancia de la pérdida de esta
muestra significo un retraso de casi 10 afios de estudio para encontrar el origen del autismo.
Las causas de la falla en el congelador son desconocidas. Este era el mayor banco de muestras
de este tipo, mismo que era financiado con fondos federales de los Estados Unidos. Dichas
muestras eran de una significativa importancia. Debido a ello estaban monitoreadas todo el
tiempo por medio de un sistema de alarmas que debieron activarse al momento del aumento
de temperatura. Estas muestras dafadas eran parte de una coleccion de 3 mil ejemplares de
tejidos cerebrales que también eran utilizados para la investigacion del Parkinson, el trastorno

bipolar, la esquizofrenia y el Alzheimer.

En Tijuana, México se desarrollé un sistema llamado “Things that think”. Fue la Dra.
Monica Tentori, investigadora del Centro de Investigacion Cientifica y de Educacion
Superior de Ensanada, Baja California (CICESE), quien estaba al frente de este proyecto que
consiste en construir ciertos objetos con sensores, mismos que puedan generar actividad y
ayudar a mantener la atencion de nifios con autismo, que puede ayudarlos a mantenerse
“enganchados en las terapias”, sefala la investigadora. Los objetos son especialmente
juguetes que poseen un sistema electronico que responde a la interaccion del nifio por medio
de sonidos, ya sean palabras o alguna reaccion especifica. Tentori sefiala que el dispositivo
tuvo una prueba por tres semanas dando resultados positivos y ahora busca el apoyo de la
Universidad de California para realizar una aplicacion llamada Mobile Social Compass que

tiene por objetivo ayudar a los nifios con autismo que acuden a escuelas regulares.

3.14.1. Diagnostico y Manejo de los Trastornos del Espectro Autista

El siguiente texto es la Guia de Practica Clinica (GPC) que lleva por nombre
“Diagnostico y Manejo de los Trastornos del Espectro Autista Evidencias y

Recomendaciones”. Dicha guia fue elaborada con la participacion de las instituciones que
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conforman el Sistema Nacional de Salud®, bajo la coordinacion del Centro Nacional de
Excelencia Tecnolodgica en Salud. Se apunta que la finalidad de este catdlogo es establecer
un referente nacional para orientar la toma de decisiones clinicas basadas en
recomendaciones sustentadas en la mejor evidencia posible. En primer lugar, comenzaremos
con la definicidn oficial. Los trastornos del espectro autistas son denominados trastornos
generalizados del desarrollo. Estos son un conjunto de problemas vinculados al
neurodesarrollo con manifestaciones cognitivas y comportamentales que ocasionan notables
limitaciones en la autonomia personal y son una importante causa de estrés en la familia.
También se definen por la presencia de una alteracion en la interaccion social y la
comunicacion, una importante restriccion en el repertorio de intereses, actividades y
conductas y la comunicacion. Estas definiciones son lo que aparece en la guia de practica
clinica de México. Enseguida se enuncian los factores de riesgo tales como los factores
genéticos, la presencia del TEA, los antecedentes familiares de presencia de TEA en
hermanos, las edades avanzadas de los padres, la exposicion a toxicos durante la gestacion,
las infecciones perinatales, la prematuréz, pero bajo enfermedades metabolicas de la madre
y del nifo. El siguiente punto que cubre la guia es la deteccion oportuna, y para ello da
algunas recomendaciones a considerar: (recién nacidos) cabeza hacia atras constantemente,
disminucién del tono muscular, no reaccion a sonidos, (tres meses) no sostén cefalico, manos
empuiadas, atrapamiento del pulgar, no sonrisa social, no mirada fija, (cinco meses) apoyo
pies en puntas, hiperactividad o irritabilidad permanente, (cualquier edad) asimetria en
posicién o posturas, alteraciones en la deglucion o succidon, no deambulacion a los 18 meses,
estereotipias verbales en mayores de 24 meses, no juego simbolico en mayores de 24 meses,
lenguaje incomprensible en mayores de 36 meses. A continuacion, unas consideraciones que
ponen en alerta inminente la presencia de autismo, y son las siguientes: no balbucea, no hace
gestos ni sefiales a los 12 meses de edad, no dice palabras sencillas a los 18 meses ni frases
espontaneas a los 24 meses, cualquier pérdida de habilidades adquiridas y del lenguaje a
cualquier edad. La clasificacion que retoma esta guia oficial son del DSM-IV-TR y del CIE
10.

8Instituto Mexicano del Seguro Social, Asociacién Mexicana de Medicina Familiar. AMREMFAC, Consejo
Mexicano de Psiquiatria, Asociacion Mexicana de Psiquiatria, Consejo Mexicano de Psiquiatria, Sociedad
Mexicana de Psicologia AC., Consejo Mexicano de Psiquiatria.
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En resumen, las estrategias de intervencion se enfocan en areas que tiene que ver con
la comunicacidn, la interaccion social y la conducta. Pero, para que esté completa la
intervencion es necesario abarcar otros niveles en especifico, tales como lo nutricional, lo
psicosocial; la educacion, la comunicacion psicologica, lo conductual y el manejo médico
farmacologico. En este tltimo punto, el farmacologico es usado para disminuir las conductas
disruptivas y estereotipadas. Por consiguiente, los antipsicoticos son para las conductas
disruptivas y estereotipadas y el medicamento que se ocupa es la risperidona. Ante esta
suministracion es necesario vigilar los efectos secundarios. Por otra parte, el uso de fluoxetina
es util para las conductas estereotipadas. A continuacion, se mostraran los procedimientos
formales que se deben ocupar para el diagnostico: DSM IV-TR y CIE 10, entrevistas ADI-
R; 3D: Disco, instrumento de observacion: CARS; ADOS-G. Para la valoracion Médica
ampliadas: dismorfias; convulsiones; déficits sensoriales: interconsulta a genética y/o
neurologia. Para determinar el perfil del desarrollo: Habla-lenguaje-comunicaciéon (PPVY-
R). conducta cognitiva y adaptativa, terapia ocupacional, evaluacion de los recursos de la
familia, evacuacion neuroldgica, conductual y académica. Para la valoracion especifica de
fortalezas y debilidades: lenguaje; neuropsicologia; ocupacional; recursos familiares;
conducta y desarrollo. Finalmente, la investigacion adicional es para confirmar el diagndstico
etiologico de los TAE de origen genético, estudios citogeneticos y metabodlicos, otros
estudios (neuroimagen, electrofisiologia). En cuestiones particulares para México, explican
que no existen datos oficiales sobre la prevalencia basados en investigaciones
epidemioldgicas, asi que las cifras son tomadas de la clinica de atencion del Hospital
Psiquidtrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”, en donde el autismo fue situado dentro de las

cinco primeras causas de demanda de atencidn en los tres periodos 2003, 2005 y 2007.

Ante este efecto globalizador, se puede caer en la ilusion de creer en un progreso
general de la sociedad, donde la desigualdad como las injusticias contra la poblacion que
posee algin padecimiento mental cederan, sin embargo, se estd en un riesgo de caer en un
abanico de riesgos globales, al querer estandarizar una problematica local con reglas
internacionales. Entre tanto, el padecimiento del autismo infantil puede ser blanco de
politicas comerciales, eso puede llegar a suceder en el momento en que el discurso oficial del
autismo se permee del determinismo bioldgico, de ese modo, los pacientes solo se les mira

como cerebros medibles y medicables. Un efecto de la modernizacion de la salud mental, es
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la promesa de nuevo un medicamento que “cure” el trastorno autista. En suma, los
medicamentos que se ocupan para el tratamiento del autismo, se encargan de disminuir la
ansiedad, la hiperactividad, comportamientos extremos que ponen en riesgo la salud y vida
del infante, también es sabido que la mayoria de veces estos medicamentos causan conflicto
en el desarrollo del infante. En este sentido, el farmaco debe ser entendido como facilitador
y no un inhibidor o un corrector que someta al nifio. Asimismo, la sociedad atraviesa por una
excesiva medicalizacion, ya no es solo un problema de adultos, cada vez son mas los infantes
que estan expuestos a tratamientos farmacéuticos, no ignoramos sus posibles beneficios pero
tampoco descartamos sus efectos secundarios, en este mismo orden de idas, aparece el

4 en el tratamiento del autismo. Hasta ese momento, se perfilaba como un

BigPharma
mercado de alta demanda, ya que se presenta como una alternativa no tan costosa como la
medicalizacion oficial. Estas son infusiones compuestas por vitaminas, naturistas y
complementos alimenticios y este sector alternativo estd enfrascado en una batalla con las
grandes farmacéuticas, pero sus ganancias son iguales o mayores que los grandes emporios

farmacéuticos.

3.14.2. Construccion y validacion inicial de un instrumento de tamizaje para trastornos

del espectro autista en poblacion mexicana

El siguiente trabajo analizado lleva por titulo “Construccion y validacion inicial de
un instrumento de tamizaje para trastornos del espectro autista en poblacion mexicana”,
elaborado por el Dr. José Arturo Lopez Figueroa de la facultad de medicina de la Universidad
Nacional Autonoma de México para obtener el diploma de especialista en psiquiatria infantil
y de la adolescencia. Este un trabajo realizado en el Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan
N. Navarro” parte de la premisa de que si bien existen instrumentos como son el CHAT y el
M-CHAT para identificar el autismo, estas son pruebas disefiadas en paises anglosajones y
esto ocasiona sesgos culturales. Particularmente, en el caso de México, se necesita un
instrumento propio para el contexto de atencidon primaria. Para ello, se realiz6 en el H.P.I.N.N
un estudio observacional, trasversal, prolectivo y comparativo con 41 pacientes. Para

confirmar su validez se ocup6 otro instrumento que fue el Schedule for Affective Disorders

64 Es el sector de tratamientos alternativos
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and Schizophrenia for School-Age Children-Present and Lifetime version (Kiddie SADS-
PL/TEA) con la supervision de 5 paidopsiquiatras, se cre6 una lista de 26 items, era un
cuestionario autoaplicable tipo Likert. Fue elaborado este instrumento prototipo de
valoracion del Espectro Autista en Nifios Mexicanos, que llevo por nombre “VEANME”. El
trabajo comienza con la historia clinica del autismo, mencionando a los pioneros de este
sindrome, asi como la catalogacion en los manuales psiquidtricos. Al momento de mostrar la
prevalencia en el pais, se menciona, primero, que el autismo es un sindrome excluido en el
tratamiento de los seguros de gastos médicos, asi también de los programas de sistema de
salud. Explica el autor que, aunque no se cuente con cifras exactas sobre como estos
trastornos afectan a las familias mexicanas, es por medio de estudios realizados en el
extranjero que se puede también concluir que los gastos en la educacion, en la salud, y en los
medicamentos son mayores en las familias que tienen nifios con autismo. En este punto, se
hace mencion de lo importante que es la intervencion temprana y el poder entender las
manifestaciones que presenta un nifio que estd desarrollando autismo. Por consiguiente, se
explica que la deteccion de sintomas es una tarea dificil y que necesita de mucha experiencia,
hasta para los profesionales, es por ello que es importante contar con los conocimientos
basico sobre las primeras manifestaciones del autismo y los grandes beneficios obtenidos al
momento de ya diagnosticado e iniciar un tratamiento. En particular, explica Lopez que los
padres son las mejores fuentes para obtener informacion sobre el desarrollo de los nifios, de
ahi que se tomen en cuenta para realizar el instrumento de evaluacion, ya que el tamizaje
involucra administrar y calificar: cuestionarios y/o herramientas observacionales. Por lo
tanto, se explica que es importante la cultura y la raza de los padres, ya que las preguntas en
ocasiones pueden arrojar una diferente interpretacion dependiendo del contexto sociocultural
donde se esté elaborando la herramienta de diagndstico. Después de hacer los tramites
pertinentes, se obtuvo la aprobacion por el Comité de Investigacion del Hospital Psiquiatrico
Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. El tipo de estudio seria observacional, trasversal, prolectivo
y comparativo. Por tanto, los participantes de este estudio fueron obtenidos del nosocomio
ya mencionado. Toda la informacion obtenida de los items de los cuestionarios fue vaciada

en una hoja de calculo y su analisis fue realizado en el programa SPSS version 17.0. El autor
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explica algunos de los detalles estadisticos® por los que se tuvo que pasar para que la prueba
pudiera adquirir un caracter de validez. En efecto, para esto elaboraron siete factores como
son la relacion anormal, comunicacion y lenguaje, atencion compartida, autoestimulacion e
hipersensibilidades sensoriales, juego simbdlico, ensimismamiento y reciprocidad social. El

autor concluye:

La Valoracion del Espectro Autista en Nifios Mexicanos es un
instrumento con adecuada confiabilidad y validez para ser empleado
en el tamizaje en poblacion general en nuestro ambito cultural. Sin
embargo, atin son necesarios estudios posteriores para determinar su
validez convergente con los estandares de oro ya establecidos en
nuestro pais. Del mismo modo tiene adecuada confiabilidad, siendo
necesarios estudios para determinar su validez convergente con los
estandares de oro para nuestro pais (Lopez, 2012, p.28).

En los dos trabajos anteriormente revisados podemos constatar una union de visiones,
por un lado, esté el discurso de la psiquiatria y sus instrumentos de diagnostico (incluyendo
los fArmacos), por el otro, un discurso que da apertura a una ideologia que reconoce el valor
que tiene el contexto sociocultural. Es asi como entendemos que la supervivencia de las
ideologias como sistema de creencias de un grupo, de esta manera, son compartidas por cada
uno de sus miembros de la comunidad (del autismo). Como Van Dijk indica: "Las ideologias
representan mentalmente las caracteristicas sociales basicas de un grupo, como son su
identidad, tareas, objetivos, normas, valores, posiciones y recursos”. Por consiguiente, cada
grupo posee una ideologia, y dentro del mismo grupo existen subgrupos con versiones
diferentes de la ideologia en general, en donde cada uno de sus miembros puede poseer una
opinidn individual referente a alguna situacion en especial, pero finalmente se mueven dentro

del espectro de la ideologia dominante. Globalmente, respecto a los modelos de abordaje del

8 Para analizar la diferencia entre las medianas del puntaje total del VEANME entre los grupos se usé la prueba
de U de Mann-Whitney. Mediante curva ROC se determind el mejor punto de corte para una adecuada
sensibilidad y especificidad. Para determinar el mejor punto de corte del instrumento en desarrollo se
formaron dos grupos: los pacientes del Hospital Psiquiatrico “Dr. Juan N. Navarro” con diagndstico de TEA
confirmado con la entrevista diagndstica K-SADS-PL suplemento para TEA, y voluntarios de la comunidad
considerados como DT. Para la validez de criterio se calculé el coeficiente de kappa entre el diagnéstico
categorico de la entrevista K-SADS-PL suplemento TEA y el diagndstico categorico del instrumento VEANME
(trastorno de espectro autista y desarrollo tipico) utilizando el mejor punto de corte observado mediante
curva ROC (17-19p).
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estudio del autismo, han surgido tres principales corrientes ideologicas de abordaje del
autismo: Psicoeducativo; empoderamiento de la familia y la comunidad; Cognitivo-
Conductual; aprendizaje de habilidades y des-aprendizaje de las conductas indeseables; y el
Biologicista. Hoy por hoy, es esta ultima; quien controla el estudio del autismo por medio de
un discurso que centra la etiologia del padecimiento en factores bioquimicos. Esta corriente
es apoyada por la industria psicofarmacoldgica, misma que brindan una permanente
esperanza de poder encontrar la cura del autismo. Pongamos el caso del neur6logo Oliver
Sacks quien en su trabajo un “Antrop6logo en Marte” sefiala que un padre de un nifio autista
le explica que cada cuatro afios aparece un nuevo “milagro”, dice que primero fueron las
dietas por eliminacién, después sigui6 el magnesio y la vitamina B6, mas tarde la sujecion
forzada, el condicionamiento operante y la modificacion del comportamiento, y para ese
momento todas las esperanzas recaian en la desensibilizacion auditiva y la comunicacion
facilitada. En este momento conviene subrayar una idea de Koselleck. El dice que vivimos
en una especie de presente alargado, o, dicho de otra forma, en un espacio de experiencia que
se ha extendido tanto que casi se ha separado del horizonte de expectativa. Como resultado,
las investigaciones del autismo parecieran que han sufrido un estiramiento de las teorias de
Kanner y Asperger, tanto es asi, que ahora las expectativas recaen en las farmacéuticas, que
actualmente se presentan como una industria dominante. Conforme a este orden de ideas,
retomamos a Koselleck al momento que tanto la expectativa y la experiencia constituyen a
la vez la historia y su conocimiento y, por cierto, lo hacen mostrando y elaborando la relacion
interna entre el pasado y el futuro antes, hoy o manana. Por consiguiente, estamos ante ese
horizonte de expectativa, en donde los grupos que padecen y atienden dicho trastorno mental
vertieran sus deseos y aspiraciones por encontrar una respuesta (medicamento o terapia) que
les permita acceder a una vida social estable, y en donde el hijo con autismo llegue a
desarrollar una autonomia que le permita una vida socialmente activa sin la necesidad de
depender de un pariente o una “sombra”. Finalmente, nos percatamos que la ideologia
farmacéutica, apoyada por el paradigma biologicista, influye en la construccion del discurso
social del autismo, también en la formacion de sus grupos, si bien las ideologias influyen en

el ambito social, pero también afectan el razonamiento de cada uno de sus miembros.
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3.15. Aiio: 2013 Contaminacion y la atencion del autismo en el Distrito Federal (CDMX)
Contexto

En 2013 se publicoé un estudio de la Universidad de Harvard que examinaba la
relacion entre el autismo y la contaminacion del aire en todo el territorio estadounidense.
Senalando que las mujeres embarazadas expuestas a altos niveles de contaminacion; tienen
altas posibilidades de dar a luz a un hijo con autismo en comparacion con las que viven en
lugares con menor polucion. Del 20 al 60 por ciento de las mujeres ocupadas para este estudio
vivian en zonas consideradas de alto riesgo para desarrollar autismo, indica la investigadora
Andrea Roberts. Diversos estudios han arrojado que las particulas de diésel, plomo,
manganeso, mercurio, cloro de metileno, junto a otros contaminantes, dafian la funcion
cerebral y el desarrollo del nifio. Ya existian dos precedentes que relacionaban la
contaminacion con la posibilidad de desarrollar autismo, eran dos estudios realizados en tres
lugares de Estados Unidos que habian arrojado evidencia sobre la contaminacion del aire y
la afectacion en el embarazo. La investigacion se encuentra publicada en la edicion online de
la revista Environmental Health Perspectives. Los investigadores analizaron las
consecuencias de la contaminacion a largo plazo empezando en 1989 con el censo de 116,430
mujeres, de este grupo siguieron a 325 que habian tenido un hijo con autismo y otras 22,000
que no tenian ese trastorno. Después de examinar los niveles de contaminantes en el aire en
el momento y lugar del nacimiento, junto a los datos obtenidos de la Agencia de Proteccion
Ambiental de Estados Unidos (EPA) también se tomaron datos que ampliaban el contexto
como son los ingresos, el nivel educativo, el hecho de haber fumado o no durante el
embarazo. Como resultado, la investigacion arrojo que las mujeres embarazadas que vivian
en zonas con altas concentraciones de particulas de diésel y mercurio en el aire tenian el
doble de riesgo de que sus hijos desarrollaran autismo. Por otro lado, se hallé que las mujeres
embarazadas que vivian en zonas donde existia alta presencia de particulas de cloruro de
plomo, manganeso y cloruro de metileno en el aire, tenian el 50 por ciento de mas

posibilidades de tener un hijo con autismo.

En México, las clinicas del Gobierno del Distrito Federal darian apoyo psiquiétrico
gratis a personas con autismo. El Jefe de Gobierno Miguel Angel Mancera sefiala que el

pasado 26 de marzo de 2013; se habia firmado un Convenio de Colaboracion con los servicios
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de atencion psiquiatrica del Gobierno Federal. Este acuerdo permitird a la Capital Social
otorgar a todas las personas afiliadas a los servicios de salud y medicamentos gratuititos en
el DF, asi como al Seguro Popular, el derecho de acceder de forma gratuita a tratamientos
médicos que se requieran en los hospitales psiquiatricos. Las clinicas que darian este servicio
serian: Fray Bernardino Alvarez (adultos), Juan N. Navarro (infantil) y los Centros
Comunitarios de Salud Mental que estan ubicados en Cuauhtémoc, Iztapalapa y Zacatenco.
El programa de apoyo a las personas con algun tipo de discapacidad del GDF habia entregado
787 pesos mensuales a 83,000 beneficiados, de los cuales 3 mil poseen autismo. Para ese
momento la titular del DIF.DF, Gamaliel Martinez Pacheco dijo que la prevalencia del
autismo era de seis por cada mil habitantes en el mundo, también anunciaba que se llevaria
a cabo el Congreso de Salud Sobre el Autismo, y que a partir del 2 de abril los edificios

gubernamentales serian iluminados con luz azul durante 15 dias.

3.15.1. Aportes desde la disciplina bibliotecologica: lectura y autismo, bibliografia

especializada para nifio con autismo y sus padres.

El siguiente trabajo que se reviso tiene por titulo “Aportes desde la disciplina
bibliotecoldgica: lectura y autismo, bibliografia especializada para nifio con autismo y sus
padres” elaborado por Julieta Martinez Nufiez de la Universidad Nacional Auténoma de
México de la Facultad de Filosofia y Letras. El trabajo comienza con la descripcion de lo que
es el autismo y sus consecuencias en la baja o nula interaccidn social, en los problemas de
comunicacion verbal y no verbal, actividades e intereses limitados, inusuales y repetitivos.
Asi también sobre la poca informacion y las limitadas cifras oficiales de este trastorno en el
pais. Por otro lado, el trabajo sintetiza la situacion del problema de forma rapida y entendible,
explicando que el autismo no tiene cura, pero con los cuidados apropiados, las personas con
autismo pueden llegar a desarrollar capacidades que les permitan integrarse a la sociedad.
Desde un principio, esta investigacion centra al autismo desde un punto de vista
bibliotecoldgico, esto es, por medio de la aplicacion de métodos y técnicas que organicen,
recopilen, recuperen y pongan a disposicion informacion importante de manera practica. Por
consiguiente, este trabajo busca conjuntar tres visiones del autismo bibliografico, por un lado,

el profesional, por otro, la investigacion teodrica y, por ultimo, el conocimiento empirico de

212



la comunidad. En un primer momento este trabajo permite conocer la historia de la
bibliografia, retoma antecedentes que hablan de la biblioteca de Ebla y de Alejandria, pero
es a partir del siglo XV en donde se incrementa esta actividad, ya que entre los siglos XV y
XVI fue cuando aparecen las primeras lista de libros, pero estas listas venian de la tradicion
de los catalogos de las bibliotecas de los conventos del siglo X. Fue en 1774 cuando por
primera vez se uso el termino bibliografia como ciencia del libro, esto fue en Viena propuesto
por Denis. Es asi como la autora nos va guiando en esta primera parte sobre como se fue
puliendo y profesionalizando esta disciplina. Por tanto, nos da la siguiente definicion: La
bibliografia es la ciencia encargada del estudio de la actividad bibliografica, esto es, la
compilacién (creacion), difusion y uso de los repertorios (bibliografias) para diferentes fines
y preparados con diferentes metodologias. Por lo tanto, para este apartado Martinez concluye
que de manera general prevalece la idea de que la bibliografia es una lista de libros, pero
desde la vision bibliotecoldgica, sino se hace una bisqueda exhaustiva, analitica y descriptiva
0 con un objetivo critico, no se deberia considerar a una lista de libros como un producto de

la actividad bibliografica.

En el siguiente apartado la autora nos brinda aspectos metodologicos y técnicos para
la elaboracion de la bibliografia que me parece pertinente revisar y tomar algunas
anotaciones. Por ejemplo, el método debe depender de la finalidad y el funcionamiento de la
bibliografia, de la pericia del biblidgrafo, los intereses y los fines que se persiguen (de ahi
que no exista una Unica receta). Primero, se deben identificar las necesidades informativas
de los usuarios reales y potenciales a los que esta dirigido el repertorio bibliografico, de ahi
se parte para plantear el método y la técnica. Se debe entender y definir integramente un tema
de investigacion, aunque en ocasiones el propio biblidgrafo no cuenta con el conocimiento
de otras disciplinas, para ello se puede apoyar en diccionarios, catalogos, tesauros, indices y
listas de encabezamientos de materia por mencionar algunos. Continuando, Julieta Martinez
Nuifiez explica que el biblidgrafo debe indicar el periodo que abarcara la bibliografia, ya sea
una investigacion histérica o actual, se hay que sefalar el titulo de la compilacion y
determinar si es selectiva o exhaustiva para después describir detalles como la trascripcion,
descripcion y clasificacion que tendran los registros. En resumen, esto es el registro
bibliografico. Para terminar esta parte la autora nos remite al trabajo titulado “Manual de

metodologia y técnica bibliografica” que apunta los siguientes procesos a seguir para elaborar
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una bibliografia: transformacion o trascripcion del material con el que se trabaja,
competencia, instrumentos, material, presentacion para finalizar en la elaboracion del
resumen. Para ello, es necesario fomentar el andlisis y la sintesis en cada oportunidad de

elaborar resimenes documentales.

Finalmente, la autora se enfoca en el caso del autismo. Comienza con las definiciones
oficiales de lo que es el autismo a nivel mundial como la OMS, NSAC, AAP, DSM
concluyendo que el autismo no es una enfermedad sino un sindrome. También habla sobre
la importancia de una rapida evaluacion y un tratamiento en los primeros momentos de la
posible presencia de un diagnostico positivo de autismo. Por consiguiente, menciona algunos
autores clasicos del estudio del autismo, explica las caracteristicas que presenta, asi como de
los antecedentes, sus posibles causas, las necesidades de informacion de este sindrome
infantil. Al revisar este apartado no vimos la necesidad de repetir la informacion encontrada

en otros trabajos ya mencionados.

En esta seccion Martinez explica sobre el proceso de la seleccion de libros de autismo

que ocupo, dice:

El objetivo de seleccionar es reunir todo aquello que puede servir a
los usuarios en cuanto contenido, forma y uso ya que: “Una buena
coleccion no se mide por la cantidad de obras; sino por la calidad,
variedad y riqueza de los materiales, por los diferentes niveles y
puntos de vista con que se aborde un tema o varios y por la utilidad
que representa para sus usuarios”. Se debe tomar conciencia a la hora
de seleccionar los materiales que seran parte del repertorio
bibliografico y poder discernir, contemplando que en el vasto mundo
de la produccién editorial existen muchas obras prescindibles, de
poco valor, aporte y originalidad (Martinez, 2013, p44).

Para construir el repertorio bibliografico fue necesario tomar en cuenta una serie de
pasos como son: seleccionar obras a fines al perfil mismo que cubran diferentes aspectos;
informacion, formacion, aprendizaje, fomento, esparcimiento y recreacion (en este caso se
piensa en un lector no técnico). Julieta Martinez Nufiez explica que la gestion de bibliotecas
escolares volumen dos, da las siguientes sugerencias: revisar y comparar en varias ocasiones,
definir criterios personales de valoracion, consultar bibliografias y revistas especializadas,

elaborar tarjetas guia, trabajar en grupo y coordinado. Asi mismo, la autora explica qué tipo
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de materiales deben ser seleccionados en relacion con al espectro de autismo: libros que
apoyen el desarrollo de las relaciones sociales, la comunicacion y lenguaje, la creatividad e
imaginacion, las habilidades adaptivas practicas, en otras palabras, libros que presenten
textos con ilustraciones basados en sistema de pictogramas para la comunicacion (dibujos y
colores). Para ello hay proyectos especiales destinados tinicamente para nifios con autismo,
como es el caso “Cuentos para aprendices visuales” esto es una iniciativa sin lucro que se

encarga de:

La creacion, produccion, distribucion y difusion de cuentos infantiles
para nifios con necesidades especiales, los ejemplares se distribuyen
gratuitamente en Espafia y también pueden ser solicitados desde
cualquier otro pais poniéndose en contacto con la asociacion. Asi
pues, los cuentos estan adaptados a pictogramas y son desarrollados
especialmente para nifios con Trastorno Generalizado del Desarrollo
(TGD). Aunque dirigidos principalmente para nifios con Trastorno
del Espectro Autista (TEA). Concretamente, los cuentos pueden
utilizarse por cualquier persona con necesidades especiales de
aprendizaje, como atraso global del desarrollo, perturbaciones
especificas del lenguaje o paralisis cerebral. (Martinez, 2013, p57).

De manera global, todo este proyecto debe contar con un equipo multidisciplinario
como son psicologos, pedagogos y médicos especializados (paidopsiquiatras). Este trabajo
de investigacion, cuenta con ilustraciones tomadas de estos libros, donde se muestra su
contenido narrativo, su estructura de aprendizaje, un lenguaje simple con vocablos cortos de
usos cotidianos, asi mismo, se evita el uso de la metafora y es de caracter optimista, del
mismo modo ocupan una idea principal que es narrativa univoca, indicativa, activa, muestra

limites fijos, remarca la diferencia entre a fantasia y la realidad, usa ejemplos practicos.

Para el ultimo capitulo Martinez nos muestra la bibliografia especializada sobre el
autismo, ella lo llama una propuesta sistematica metodologica, explica que en internet se
puede encontrar bibliografia recomendada, pero carecen de una técnica y de la metodologia
del enfoque bibliotecologico. Asi que se buscd que fuera una bibliografia de facil acceso, de
factible comprension para los padres y, para los niflos, se realizd una tarjeta guia con las
caracteristicas antes mencionadas. Se explica, que se incluyeron obras monogréficas,

recursos electronicos, por lo tanto:
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“Se hizo una busqueda por temas con los términos de autismo,
estudio del autismo, tratamiento del autismo, autismo relaciones
familiares, etcétera. Para la seleccion de libros infantiles, se
utilizaron los términos pictogramas, valores éticos, vocabularios,
socializacion, etcétera”. (Martinez, 2013, p64).

Sus fuentes fueron: bibliograficas, catalograficas, comerciales, relacionales,
electronicas. Como limitacion del periodo se utilizaron materiales publicados a partir de los
afnos 80, se incluyeron publicaciones solo en espafiol y algunas traducciones, también se
recurri6 a Librunam, la biblioteca Vasconcelos, el catalogo en linea de la Libreria Gandhi y
El Sétano. Se comenzd con 50 obras monograficas dirigidas a los padres de nifios con
autismo, estas abarcaban tematicas que van desde la historia, causas, modelos de intervencion
o alternativas terapéuticas por mencionar algunas. También se habla de la intervencion
oportuna, la médica, la terapéutica y la educativa, asi como las repercusiones de un
diagnostico como lo es el autismo en la familia, por mencionar algunas. En el segundo rubro
se hace una seleccion de 100 libros, 84 impresos y 16 electronicos, mismos que son divididos
en seis areas como son: libros en pictogramas, habilidades adaptativas, socializacion,

lenguaje y comunicacion, creatividad e imaginacion, electronicos.

Al momento de llegar al apartado de la Técnica bibliografica, la autora hizo un trabajo
extenso al realizar cada uno de los registros de las obras seleccionadas con la técnica del
Manual de Metodologia y Técnica Bibliografica de Gloria Escamilla. La autora explica que:
“se incluird el niimero progresivo del registro y el resumen de la obra en cada registro con
las siguientes caracteristicas: en algunos casos se realiz6 el resumen documental, en otros se
tomo el resumen que proporciona la editorial. En el primer rubro, la bibliografia especializada
en autismo dirigida para los padres: los resimenes incluidos son documentales en ellos
destacan todos los aspectos relevantes del documento original” (p68). Cada uno de estos
resumenes oscilan entre las 150 y 200 palabras, en donde se busca dar respuestas como el
(Donde?, ;Quién?, ;qué?, iy por qué? Para en el caso de los libros dirigidos a los nifios, estos
tienen entre 80 y 120 palabras de resumen. En total son 150 obras, todas ellas con sus
respectivos registros y resumenes, que facilitan su ubicacion fisica o digital. Por consiguiente,

en este trabajo se tuvo la posibilidad de poderlo consultar, por medio de la siguiente direccion
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electronica, http://bibliografiaautismo.crearblog.com/, pero al parecer ya no estd en
funcionamiento. También cuenta con indices de autor, de titulo, de responsables, asi como
de un analisis estadistico de las obras revisadas, en donde se puede observar los lugares de
origen de las obras, las editoriales, los afios de publicacion, la disponibilidad. La autora

concluye que

Lautilizacién de la presente bibliografia por parte de los lectores dota
de un instrumento de consulta, que auxilia a la obtencion de
informacién util. Para los padres se determinaron los siguientes
temas de interés: ;qué es el autismo?, las caracteristicas, las causas,
la historia, el estado actual, el apoyo emocional y psicologico, la
intervencion oportuna y temprana tanto médica, terapéutica y
educativa, el efecto del autismo en la familia y la forma de apoyo.
Finalmente, para los nifios con autismo se determind que son ttiles
los libros que fomentan el desarrollo de las habilidades adaptativas,
la socializacion, lenguaje, la comunicacion y la creatividad e
imaginacion”. Y que “los pictogramas son de gran ayuda para los
nifios con autismo, ya que la imagen es permanente y de esta manera
se ofrece un mayor tiempo de procesamiento. Por esta razén, muchos
de los libros registrados en la bibliografia se encuentran adaptados a
pictogramas. Concluyendo, se dice que a través del tiempo y de las
investigaciones, se ha podido aprender que en el autismo no hay una
incapacidad o ausencia de relacion, sino dificultades para
comunicarse. (Martinez, 2013, p150)

En este trabajo, deviene de la preocupacion por realizar un compendio del
conocimiento sobre el autismo, asi también, constituye un elemento esencialmente orientador
para el lector, ya que el tema del autismo, puede mostrarse alejado del campo de la
bibliotecoldgica o de la historiografia. Podemos ver, que las fuentes utilizadas en un
principio, han ido pasando por un proceso de pulimiento, mismas que concuerden mas con
la anatomia de una investigacion historica. Recurriendo al trabajo de Grafton (1998) nos da
la posibilidad de reflexionar mas como el lector de las obras sobre autismo, y no tanto como
el autor, mismo que ya conoce conceptos y términos engorrosos provenientes de la medicina,
la psicologia o la pedagogia. Por consiguiente, Grafton nos muestra que la nota al pie
historica, en el siglo XVIII, era considerada una forma de arte literario. Para estos tiempos el
trabajo como historiador esta estrechamente ligados con los compromisos que significan las

notas al pie. Sin lugar a dudas, la bibliografia utilizada para esta investigacion compromete
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un espacio de debate de ideas, ya que los trabajos relacionados con el autismo en los ultimos
tiempos se han ido multiplicando considerablemente. Alrededor de ese padecimiento no solo
confluyen los datos histdricos o el estudio del arte, que tiene que ver con su sintomatologia,
diagnostico, tratamiento, etiologia o fisiopatologia, sino también, estamos ante nuevos
discursos entorno a la importancia de la imagen como posibles versiones del pasado e
investigando entorno a cuestiones que tiene que ver directamente con el espacio y el tiempo
como son la fotografia, el cine o la pintura. Como el caso del historiador Phillipe Aries quien
reflexiona sobre la infancia apoyando en pinturas del siglo XIII. Grafton nos explica que
recientemente el trabajo como historiador se extiende a realizar tareas complementarias,
como son el andlisis de las fuentes utilizadas en la argumentacion de la problematica de las
actuales investigaciones sobre autismo, y solo a partir de ese ejercicio construir una nueva
narracion y argumento. Finalmente, Grafon nos sefiala que inefablemente la nota al pie esta

relacionada con la ideologia y los métodos técnicos de una profesion.

3.15.2. El cine como recurso psicoeducativo para familiares de personas diagnosticadas

con trastornos del espectro autista

El siguiente documento lleva por titulo “El cine como recurso psicoeducativo para
familiares de personas diagnosticadas con trastornos del espectro autista” publicado en la
Revista Psicologia y Ciencia Social de la Clinica de Autismo del Centro Integral de Salud
Mental CISAME-Secretaria de Salud y elaborado por Violeta Adlai Hernandez Martinez,
Diego Cabral Lopez de la Cerda, Marisol Molina Gardida e Irais Camacho Gémez. En primer
lugar, este trabajo retomé la experiencia de un cineclub como recurso didactico para
ensenarle a un grupo de 31 familiares de personas que tienen a alguien con TEA. Por medio
de estrategias conductuales se les proyecta a los familiares cinco peliculas: “Paraiso
oceanico”, “Maria y yo”, “Ben X”, “Mi nombre es Khan” y “Un amigo inesperado”. Asi
mismo, se realizo un analisis de cada una de las peliculas y se elaboré un cuestionario para
que respondieran en base a sus impresiones, reflexiones y/o aprendizajes. Igualmente, el
articulo comienza con la historia del cine y de la piscologia, cada una por caminos diferentes,
pero explicando que en el cine desde el principio se buscd que el ser humano pueda

experimentar emociones a partir de imagenes proyectadas, mientras que la psicologia

218



buscaba adentrarse en la psique del sujeto para comprender las motivaciones de sus
comportamientos. De esta manera, los autores exponen que la psicologia y el cine siempre
han mantenido un didlogo reciproco, ya que se han ido complementando a través del tiempo,
en la medida en que la industria filmica ha presentado algunos experimentos, diagnosticos y
psicopatologias en peliculas como herramienta para el reconocimiento de las emociones, las
conductas o las situaciones de la vida diaria, del mismo modo se han analizado el efecto

psicologico que ocasionan ciertos filmes entre los espectadores.

Por otro lado, este articulo se pregunta ;CoOmo puede contribuir el cine a la
comprension de aspectos relacionados con la salud fisica y mental? Su respuesta puede
encontrarse en la relacion que se tiene con la filosofia, las ciencias, la medicina, la psicologia
y el arte, ya que el cine es el arte donde el espectador puede identificar sus propios
sentimientos, en otras palabras, esto es porque se puede dar una experiencia audiovisual entre
los espectadores y la trama en la que estan envueltos los actores. En efecto, el cine puede
saltar las barreras técnicas que puede presentar la psiquiatria, la psicologia y sus especialistas,
al momento de explicar algin trastorno mental, ya que es posible asociar las historias
mostradas en la pantalla con las experiencias del propio espectador o de alglin conocido. De
esta forma, este articulo realiza una breve revision de lo que representa el espectro autista,
basandose primeramente en los trabajos de Lorna Wing para después darle paso a las guias
clinicas del Hospital Psiquiétrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. En ese momento se explica
que el autismo es definido como un trastorno bioldgico del desarrollo que causa problemas
en la interaccion social y en la comunicacion. Concretamente, se toman datos de la pagina
electronica espafiola Autismo Diario de 2012, igualmente se recurre al DSM IV (1995). Con
la finalidad; de poder construir el contexto socio familiar que produce la presencia de un
diagndstico como lo es el autismo, concluyendo que las necesidades; que presentan cada una
de las familias; son diferentes y es por eso que necesitan programas especializados y

adaptados; que den respuestas especificas a cada familia.

Particularmente, el cine es visto como herramienta psicoeducativa de los trastornos
mentales. Para el caso del autismo, esto es llevado al terreno de la vida cotidiana de las
personas con autismo y de sus familias. En México ya se ha realizado, especificamente en el

Tercer Congreso Mundial de Autismo realizado en Monterrey, Nuevo Ledn. Ahi se llevaron
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a cabo proyecciones de peliculas relacionadas con el autismo. Con respecto a las primeras
peliculas sobre autismo, las personas con esta condicion se representaban como débiles
mentales, anormales y/o rechazados por su entorno familiar, para después ser encerrados en
instituciones psiquiatricas. De este modo, el cine habia contribuido a crear una imagen del
autismo asemejada a la deficiencia mental. Por ejemplo, la pelicula de Rainman, donde
Dustin Hoffman da vida a un adulto con autismo, pero segun el Dr. Rimland en realidad
parece que son tres tipos de autismo los que personifica el actor, esto con el fin de que la
pelicula fuera atractiva para el publico. Por otro lado, esta pelicula provocé poner al autismo
a la vista de una gran cantidad de personas, pero también mostré un autismo muy
distorsionado. Hernandez y Cabral explican que hoy en dia el cine en relacion con el autismo
lo ha retratado de una forma mas optimista y positiva. Es probable que esto se deba también
a un incremento en las producciones que abordan este trastorno infantil, por ejemplo, Temple
Grandin, Snow Cake, Adam, Ben X, Mozart y la ballena. Para ese momento, estos trabajos
filmicos presentaban al autismo de manera mas realista acompanado de un lenguaje no
discriminatorio; en donde se aportan nuevos conocimientos, asi como practicas de cuidado,
y en donde el recurso melodramdtico de victimizacion queda de lado, para dar paso a
personajes con posibilidades de cambio y fortalezas, en otras palabras, mostrar su capacidad
de superacion y aceptacion por medio del conocimiento. Por otro lado, las peliculas de Adam,
Mozart y la Ballena, y Mi nombre es Khan tocan el tema de la relacion de pareja y la
sexualidad, mientras que en el filme de Ben X se trabaja el tema del Bullying. En el caso de
la pelicula Snow Cake se muestra la vida de una mujer adulta con autismo, se habla de la
maternidad, la vida laboral y la importancia de las redes de apoyo. En Temple Grandin, se
habla sobre los logros de una persona que fue diagnosticado con autismo, pero esto no le
impidid volverse escritor. Y finalmente, en el largo metraje Paraiso ocednico; se enfatiza en
la importancia de los cuidadores para que estimulen las habilidades de las personas con

autismo.

Por consiguiente, las peliculas que intentaban cubrir la mayor parte de lo que significa
el autismo presentan sesgos normales, ya que en ocasiones es necesario contextualizar y
adaptar la historia de ficcion a la realidad. Cuando se realiz¢ el ejercicio del cineclub con los
familiares, se busco cubrir varios objetivos como eran: informar de forma creativa acerca del

TEA, ejemplificar las intervenciones, sensibilizar, reflexionar sobre las situaciones, mitos,
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estereotipos, situacion social y cultural, la creacion de redes de apoyo. Por medio de un
trabajo cuantitativo sobre qué se pensaba acerca de crear este tipo de espacio, los familiares
de personas con autismo, la mayoria se identificaron con las peliculas mostradas, pues
muchos de los participantes expresaron haber podido reflexionar de una manera mas
empatica en torno al espectro autista. Por lo tanto, se concluy6 que vieron al cine como un
vehiculo perfecto para acercarse a la compresion de lo que significa el autismo a nivel social
y cultural. Hernandez, V., Cabral D., Molina M., Camacho I. (2013) concluyen que: “los
participantes tuvieron una vision muy positiva del cineclub, ya que todos reconocieron la
importancia de este tipo de actividades dentro del programa de tratamiento en la Clinica de

Autismo, enfatizando el valor recreativo y psicoeducativo de esta actividad” (p.10).

Los dos trabajos seleccionados cumplen la funcion de crear un vinculo narrativo entre
el trastorno de autismo y la sociedad. En el primer caso, por medio de bibliografia de fécil
acceso, no de lectura cientifica, sino mas bien que cumpla la tarea de educar ¢ introducir a
los adultos al tema del autismo. En el segundo caso, se recurre al cine como medio para
entender lo que representa vivir con una persona con autismo. En ambos casos, se construye
un lenguaje de representaciones que trae aparejado ciertos estereotipos que en ocasiones
exageran algunos aspectos donde la mirada a menudo expresa una actitud mental de la que
el espectador puede no ser consiente debido a que se proyectan ciertos temores o
pretensiones, explica Burke. Este tltimo también dice que, en el proceso del descubrimiento
de nuevos actores sociales, tarde o temprano se termina por adquirir un caracter peyorativo
por parte de quienes supuestamente son los descubridores. Por ejemplo, al momento que se
busca clasificar a cierto grupo de la sociedad, se ocupan conceptos anticuados que resaltan
sus diferencias, como lo sucedido con algunas mujeres a quienes se les relacionaba con las
brujas. Para el caso del autismo, son una porcion de la sociedad que buscan integrarse por
medio que se les conozca su condicion, pero en ocasiones debido a sus comportamientos
atipicos se vuelven objetos de la descriminalicen y la estigmatizacion. Sin embargo, el
autismo infantil se mantiene presente como un problema de salud mental y para la sociedad
actual se ha vuelto lentamente un tema popular, el cual lo identifican més con conductas
adquiridas en el circulo familiar, utilizando adjetivos como berrinchudo, voluntarioso,
grosero, apatico o loco. En ambos trabajos se hace un esfuerzo por conseguir informacion

especializada que ayude a repensar al autismo como una condicion mds que una
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discapacidad. En algin momento, cuando la sociedad intentd entender ciertos
comportamientos andmalos en infantes, empezaron a juzgarlos por sus conductas, los
ejemplos mas significativos fueron “el nifio salvaje de Aveyron” y “los idiotas benditos” de
la vieja Rusia. Hoy en dia el autismo infantil contiene estereotipos como son la falta de
sentimientos, la nula comunicacion o que son nifios genios. Por consiguiente, en ambos
trabajos se rescata la importancia de analizar las narrativas de los actores sociales que rodean
al autismo, sean padres o especialistas, nos llevan a la observacion y al analisis sobre como
se estructura el discurso historico del autismo. De este modo, la narrativa se convierte en
organizadora de conocimiento, misma que representa acontecimientos y explica la
construccidn del conocimiento sobre el autismo infantil desde diferentes perspectivas. En el
tema del autismo infantil, son recientes los intentos por encasillarlo en cierta literatura que
estereotipa la personalidad del infante autista, seria el propio caso de Rain Man o El curioso
incidente del perro a medianoche. Hemos de entender que en el pasado existieron casos de
autismo a los que intentaron darles una explicacion por medio de las narrativas, como seria
el caso de la novela de Dostoievski El idiota o las novelas de Sherlock Holmes. Ambas obras
literarias tienes en comun que su personaje principal posee una personalidad excéntrica e
irracional con cierta inestabilidad afectiva, asi como un distanciamiento al dolor. En este
sentido podemos agregar, respetando las distancias, la obra autobiografica del escritor
Thomas Bernhard donde muestra ser un nifio con intereses limitados, con cierta resistencia a
la interaccion social, con grandes capacidades para las artes, asi como un apego obsesivo con
su abuelo, contrastando con su vida adulta se muestra como un escritor y director de teatro
ermitafio que le gusta obsesivamente coleccionar zapatos y apegado a su mujer quien fuera
su Unica compaiiia, asi como una actitud retadora que prevalece tanto en su autobiografia

como en su vida diaria.
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3.16. Aiio: 2014 Nuevas terapias y una clinica especializada en autismo en la CDMX
Contexto

En 2014 surgi6 un nuevo estudio que relaciona la edad del padre con el desarrollo del
autismo en el hijo. Enanismo y autismo se podian presentar en hijos de hombres mayores de
40 afios, aseguraba la investigadora Jani Jensen de endocrinologia reproductiva e infertilidad
de Mayo Clinic de Rochester. Consecuentemente, los estudios también arrojaron que los hijos
de hombres mayores a 50 afios tienen una mayor posibilidad de desarrollar trastornos como
la esquizofrenia que en los hijos de los hombres menores de 25 afios. Con base en un estudio
realizado en 2009, con hijos de padres mayores, estos nifios obtuvieron puntuaciones
ligeramente menores en pruebas para medir la concentracion, memoria, la lectura y la
capacidad de razonamiento. El estudio consideraba que la edad paterna avanzada al momento
de la concepcidon aumentaria la posibilidad de generar trastornos mentales y cognitivos en el

bebé, esto seria a partir de los 40 afios.

Otro estudio ubicado en madres con hijos con autismo habia demostrado que la
participacion en programas de afrontamiento de este trastorno proporcion6 a estas mujeres la
capacidad de conectar de manera mas empatica y con menos estrés con sus hijos. Debido que
en la mayoria de las terapias estan enfocadas en los nifios con autismo, los padres
comunmente pasan a un segundo plano. Los beneficios obtenidos por participar en terapias
de afrontamiento del autismo de un hijo han proporcionado una mejor relacioén con sus hijos,
disminucioén del estrés, de la ansiedad y menor depresion explicaron los investigadores de la
Universidad de Vanderbilt, en Nashville en el articulo publicado en Medline Plus. En
resumen, se considera de mucha importancia que los padres cuenten con la mayor cantidad
de informacion y herramientas para el abordaje del trastorno de su hijo, ya que esto les dara
la posibilidad de poder gestionar el estrés, ya que se ha demostrado que las madres de hijos
con autismo tienen una mayor carga de estrés, una salud mas deteriorada, y problemas
psiquiatricos como la depresion. Los investigadores de Vanderbilt, crearon dos programas.
Uno se centrd en la meditacion, ejercicios de respiracion para la mente y el cuerpo, yoga. El
otro se enfoco en la psicologia positiva, que tiene por objetivo ensefarles a las madres a

centrarse en aspectos positivos de sus vidas, es potenciar sus capacidades, es salir de la vision
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tradicional de la psicologia tradicional, sefiala la autora del estudio Elisabeth Dykens.
Finalmente, los cursos fueron disefiados para seis semanas, con sesiones semanales de una
hora y media, y fueron mostrando disminucién significativa en el estrés de las madres, ya
que argumentaban que el suefio y la satisfaccion con su vida habia mejorado a medida que

avanzaba su asistencia al curso.

El dia 3 de abril de 2014 se anuncia que el Distrito Federal (CDMX) tenia una clinica
especializada en la atencion del autismo justo un dia después de festejar el dia mundial de
este trastorno. Miguel Angel Mancera, jefe de gobierno, dijo que seria inmediatamente, el
préoximo 9 de abril, que se comenzaria con una campafa para la deteccion temprana de
menores con autismo. De esta manera, se dio el anuncio que habia ya dos centros mas de
equinoterapia, ya que solo se contaba con el de Iztapalapa, en donde se atiende a 600 nifios,
de los cuales, 150 tienen autismo. La nueva Clinica de Autismo, ubicada en el Centro de
salud “Galo Soberéon” en Azcapotzalco y que tuvo una inversion de 8 millones de pesos,
contaria con especialistas principalmente paidopsiquiatras, también tenia acceso a equipos y
espacios como son: electrofisiologia, gimnasio, sensorama y trabajo social. También
ofreceria los servicios de consulta médica, psicologica y odontologica. Se tenia previsto dar
alrededor de 80 consultas médicas por dia. Armando Ahued, secretario de salud, explico que
el autismo es un sindrome que puede o no tener causas genéticas, de dificil diagnostico antes
de los 18 meses de vida, siendo mas frecuente en varones, y que también puede ser asociado
al retraso mental moderado, crisis convulsivas, deficiencias auditivas y visuales. Respecto a
este evento, el Dr. Carlos Marcin Salazar, director de CLIMA, mencion6 que se seria muy
importante la implementacion de cuestionarios electronicos, ya que con ellos se puede valorar
de manera inmediata los riesgos. En concreto, el Dr. explico que, si la deteccion del autismo
se da entre el afio y los dos de edad, se puede emplear un programa terapéutico de siete horas
diarias intensas que arrojarian cambios de forma casi inmediata y con esto se mejoraria la

vida, no solo de los nifios sino de los padres.
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3.16.1. Implementacion de un taller para manejar el estrés con técnicas cognitivo-
conductuales en empleados de la Clinica Mexicana de Autismo y Alteraciones del

Desarrollo A.C.

El siguiente trabajo lleva por titulo “Implementacion de un taller para manejar el
estrés con técnicas cognitivo-conductuales en empleados de la Clinica Mexicana de Autismo
y Alteraciones del Desarrollo A.C.” elaborado por Sarai Sanchez Garcia y Maria de
Guadalupe Vallejo Silva de la Universidad Nacional Autonoma de México para obtener el
titulo de licenciatura en psicologia. La siguiente investigacion consistié en desarrollar un
taller de cinco sesiones con duracion de 60 minutos con el fin de que los terapeutas,
coterapeutas y empleados que prestan sus servicios en CLIMA A.C. puedan tratarse el estrés,
al cual estdn sometidos diariamente, por medio de técnicas cognitivas-conductuales. Para ello
se aplico la escala Desgaste Ocupacional (EDO), dando como resultado la presencia de estrés
laboral en sus cuatro niveles: alto, muy alto (quemado), regular norma y bajo. Las autoras
explican que este trabajo lo consideran cuasi experimental. Conviene subrayar que en este
trabajo se unen dos problemadticas de gran envergadura, por un lado, el autismo y, por el otro,
el estrés. Asi es como parten de situar al estrés como una de las grandes probleméticas
contemporaneas de las sociedades modernas y como causante de diferentes enfermedades. Y
para hacerle frente se ocupard la Teoria Cognitivo Conductual®®, ya que dicho modelo
psicoterapéutico ha funcionado para el tratamiento como son: la depresion, adicciones,
ansiedad, trastorno de angustia, estrés, violencia, manejo de la ira por mencionar algunos.
Por consiguiente, las técnicas recaen usualmente sobre estrategias cognitivas y conductuales
(Albert Ellis y Aaron Beck). Sanchez y Vallejo hacen un recorrido sobre los origenes de estas
terapias y sus teorias, en donde el comin denominador es que se intenta modificar
directamente los pensamientos especificos, asi como las creencias irracionales, miedos,
pensamientos en cascada o distorsiones cognitivas, del mismo modo se marcan tres aspectos
psicologicos que rondan el comportamiento humano como son los pensamientos, los
sentimientos y el comportamiento. Para el segundo capitulo se aborda la historia del estrés,

su desarrollo y sus consecuencias. Todo ello en miras de enfocarlo en el espacio laboral.

86 Caracteristicas de este modelo psicoterapéutico: su brevedad, centrado en el presente, en el problema
aqui y ahora, su caracter preventivo, estilo cooperativo entre paciente y terapeuta, tareas de autoayuda.
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En el capitulo tres, se aborda la problematica del autismo en relacion de la presencia
de estrés en los trabajadores de CLIMA. En dicho apartado, se comienza con la historia del
autismo (en México) y sus pioneros, pero se enfoca totalmente sobre Europa y Estados
Unidos. Se explica este sindrome desde la Teoria de la Mente, para de esta forma englobar
todos los sintomas y actitudes de una persona con autismo. Por lo tanto, se pasan por los
principales topicos como son la etiologia y su clasificacion. Ya en el siguiente punto, se hace
referencia a la historia de CLIMA, donde solo se limitan a nombrar la fecha de apertura
(1990) y a su mision sobre el tratamiento del autismo, ante la carencia de instituciones
publicas y privadas. Desafortunadamente no se encontraron datos sobre el nimero de
poblacion atendida en ese momento. Sdnchez y Vallejo explican su metodologia para llevar
a cabo su investigacion sobre el estrés que padecen los trabajadores de CLIMA, su muestra
es de 15 personas, exponen el andlisis descriptivo y los resultados de manera cualitativa. Una
parte interesante de este trabajo es mostrar las areas que pueden alterar significativamente el
trabajo con niflos con autismo, esto son: trastornos del suefio, trastornos psicosexuales,
trastornos gastricos, trastornos neur6ticos, trastornos por dolor, trastorno por ansiedad,
trastorno por depresion. Es significativo; sefialar que 7 de 15 personas mostraron tener un
alto nivel de estrés, pero después de realizar el taller para disminuir el estrés, este bajo a 5
personas. Entre tanto, las autoras concluyen que los altos niveles de estrés en CLIMAS
corresponden a que los terapeutas y docentes estan completamente involucrados y
comprometidos por atender y ayudar a solventar las problematicas que puede presentar un
trastorno tan demandante como lo es el autismo infantil, ya que los obliga a tener un nivel de
vida acelerado, que en ocasiones no les permite tener tiempo para sus necesidades basicas,
como puede ser la alimentacion o la actividad fisica. Eventualmente, explican que los
terapeutas y co-terapeutas estan expuestos a una diversidad de estresores como son: largos
periodos de trabajo, la monotonia, la presion del tiempo, el trabajo repetitivo, las demandas
exageradas, los problemas técnicos, la ambigiiedad del puesto. De este modo, resulta
conveniente resaltar como las autoras enfocan su estudio por medio del andlisis del cuerpo
de las personas que cuidan y atienden el autismo en clinica. Por consiguiente, creemos
pertinente que el estudio del cuerpo puede entenderse desde la teoria del “embodiment” o
también llamado encorporamiento ya que nos da la posibilidad de obtener una comprension

mas profunda sobre el analisis de la cognicion corporizada del actor social con su espacio y
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tiempo, es por medio de la interaccidon corporal que se pueden construir significados que
repercuten en la investigacion de este trastorno infantil. Dicho de otra forma, este enfoque
teorico parte de la idea de que la cognicion no sucede de forma aislada en el cerebro, sino
que ¢ésta se da a partir de que el sujeto se pone en accion con su medio (tiempo y espacio).
De este modo podemos abandonar la dicotomia Cartesiana entre mente y cuerpo de manera

definitiva para las investigaciones futuras sobre el autismo infantil.

El trabajo arriba mencionado nos habla de teorias y técnicas cognitivas conductuales,
de ahi que asumamos una postura en la que la cognicidn esté corporizada. Esto implica que
la mente no esté aislada del cuerpo, sino que constituye un todo experiencial entorno a su
espacio. Para ello, se desarrolla el concepto mente-cuerpo como una unidad tal como lo

postula Damasio. Asi también, de acuerdo con Johnson (2007):

El significado no reside en nuestro cerebro, no reside en una mente
descorporeizada, debido a que el significado requiere un cerebro
funcional, en un cuerpo vivo que se comprometa con el medio (y
espacio) —que es tanto social y cultural, como fisico y biolégico.

(p.152)

Con estas ideas (auxiliares), el objetivo es situar el estudio del cuerpo con autismo en
un espacio movil y constructor de sentido por medio de su capacidad de experimentar su
contexto social, asi como desde las experiencias que le promueven sus familiares y quienes
les rodean, mismos que se construyen y van aparejando significados sociales y culturales a

través de los mismos procesos.

Por otra parte, continuando con los estudios cognitivos, encontramos los aportes de
Di Paolo, Damasio y Johnson. Para Clark, el encorporamiento (embodiment) debe ser
ubicado como una condicidn natural de cognicion, de compromiso con nuestra naturaleza de
cuerpos pensantes € inmersos en un contexto social. En este sentido, la cognicion
corporeizada no es una condicion particular de la cognicion, sino la forma natural en que
comprendemos nuestro tiempo y espacio, asi como nuestras experiencias en el mundo. En
sintesis, la teoria del encorporamiento (embodiment) se centra en el estudio de la interaccion
dinamica corporeizada del sujeto con su ambiente, con su espacio y tiempo, para que,

finalmente, a través de esta interaccion pueda construir significados, indican Gomila y Calvo.
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Sean Gallagher enuncia la importancia del cuerpo en la cognicion a partir de su teoria
embodied cognition, misma que nos lleva a cuestionar las diferentes formas en que se puede
representar el cuerpo y la importancia del espacio, que puede ser de manera emocional,
visual, espacial, motora o tactil por mencionar algunas. Las ventajas de situar al cuerpo del
autista y el de sus cuidadores (profesional y familiares) dentro de un espacio historico, es que
promete proporcionar nuevos datos relevantes para su comprension. De esta forma, el avance
del tiempo en los estudios del autismo, desde otras teorias, teniendo en cuenta los aspectos
sensitivo-motores y afectivos, puede brindarnos formas alternativas de comprension del
mundo y con esto poder edificar nuevas estrategias de atencion y cuidado. De esta manera,
podremos hacernos con una imagen adecuada del mundo. En este caso, el mundo con y desde

el autismo, si empezamos a integrar el espacio, el tiempo y la accion, como senala Schlogel.

3.16.2. Autismo: Mitos y realidades cientificas

El siguiente texto tiene por titulo “Autismo: Mitos y realidades cientificas”. Este fue
publicado por el Centro de Investigaciones Cerebrales de la Universidad Veracruzana y
elaborado Eva Alvarez Lopez, Paul Saft, José¢ Barragan Espinosa, [liana Calderén Vazquez,
Edgar Torres Cordoba, Luis Beltran Parrazall, Leonor Lopez Meraz, Jorge Manzo y
Consuelo Morgado Valle. En un primer momento, este trabajo planted que el autismo esta
atravesado por tres tipos de déficits que son el verbal, el comunicativo y el afectivo,
acompafiado de conductas obsesivas, y que finalmente es un trastorno que nunca
desaparecerd, pero dado la alta incidencia se ha podido avanzar en su estudio etioldgico.
Ahora se sabe que tiene su origen en las alteraciones genéticas y/o neuroldgicas. El objetivo
de este trabajo recae en una revision bibliografica sobre los principales mitos que rodean el
trastorno del espectro autista, como son el de los nifios superdotados, el retraso mental, las
vacunas, el autismo desaparece al llegar la edad adulta, los medicamentos lo curan, el autismo
es una enfermedad heredable, las personas con autismo son incapaces de valerse por si
mismos, entre otros. Concretamente, para ese momento se le veia como un trastorno que
avanzaba en el conocimiento dentro de la sociedad, también era muy comin que se
construyeran mitos alrededor de esta condicion, es por ello que este articulo de alguna manera

buscaba refutar algunos de los mitos mas arraigados frente algunos articulos cientificos.
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Asimismo, el articulo comienza explicando algunas de las situaciones clasicas que presenta
el trastorno como son las alteraciones conductuales, la comunicacion verbal, los movimientos
estereotipados, las relaciones sociales y emocionales, asi como una explicacion sobre su
desarrollo a lo largo de la vida de quien lo padece, y que siempre un diagndstico temprano
ayuda enormemente a contrarrestar las posibles anomalias. Eventualmente, se expone uno de
los mitos més comunes, que es el de creer que la gran mayoria de los nifios son superdotados,
ya que poseen memoria eidética, alta capacidad musical y de observacion, pero explican que
también existe el otro lado en donde en ocasiones no se desarrolla ninguna habilidad. Otro
gran mito es que el autismo tiene una o varias curas, ya que se considera una enfermedad
transitoria, pero los estudios han arrojado que al poseer una etiologia multifactorial eso lo
hace dificilmente tratable o curable por una sola via de tratamiento, ya que existen varios
medicamentos que se encargan de disminuir algunos de los sintomas como son la ansiedad,
la agresividad, la impulsividad o la hiperactividad. Y uno de los mitos de més controversia
estéa relacionado con la vacuna triple viral, ya que su contenido en etilmercurio era un factor
que posiblemente causaba la presencia de autismo, pero después de diversos estudios se
concluyd que no era un factor causante de las alteraciones genéticas, fisioldgicas y

neuroldgicas.

Por consiguiente, en el caso de los nifios “genios”, los autores le atribuyen la
expansion de este mito a la cultura pop, debido a las peliculas o series donde se muestran
personajes con un alto nivel de inteligencia y que los ligan con el diagndstico de autismo
(asperger), es el momento en que aparece el nifio genio, pero la prevalencia de que un nifo
con autismo genere una habilidad o un conocimiento por encima del normal es de 10 a 1,
pero todavia asi estos nifios presentan alguna deficiencia en algiin otro aspecto social o campo
de conocimiento®”. De hecho, a continuacién, se usa un término un tanto “agresivo”, para
referirse a los nifios con autismo, se les llama “sabios idiotas”, este fue utilizado
primeramente por Darold Treffert quien sefialaba que es un estado patoldgico, mismo que
poseen increibles habilidades pero que tienen algunas discapacidades mentales, fisicas o
motrices. Algunas de las habilidades son: facilidad de numero primos, notas musicales, oido

absoluto, dibujo realista, memoria eidética. ;Pero a qué se debe que algunos nifios con

57 S6lo el 30% de los pacientes autistas poseen un coeficiente intelectual (1Q) por arriba de 70.

229



autismo, posean este tipo de habilidades? Se preguntan los autores, y explican que siguiendo
la propuesta de autores como Dr. N. Gordon quien sefiala que al momento en que el cerebro
se desarrolla sufre una alteracion, misma que le permite concentrar la mayor informacion en
ciertas partes del cerebro mientras que en otras estd muy por debajo de lo normal. Otra
explicacion la dan O’ Connor y Hermelin. Estos autores sefalan que los autistas crean sus
propias reglas y se ajustan a ellas, ya que se han podido encontrar ciertos patrones al momento
de llevar a cabo ciertas actividades. Por lo cual, es entendible que no todos los nifios se
desarrollan al mismo tiempo y que las circunstancias, asi como los contextos socioculturales,
juegan un papel importante al momento de fomentar sus capacidades creativas, cognitivas e

inteligencia.

Eventualmente, al momento de abordar el mito sobre la cura del autismo por medio
de medicamentos, se da una situacion que aln se encuentra en una etapa muy temprana. Si
bien ciertos medicamentos han ayudado a paliar algunos de los comportamientos extremos
que presentan estos infantes, todavia se debe contar con el apoyo de la terapia psicoldgica y
paido-psiquiatrica. Hoy en dia los medicamentos estan lejos de ser la inica opcion para el
tratamiento del autismo, y hablar de tratamiento®® es un debate complejo. Si bien, no es una
enfermedad y si una condicion, es bueno o deseable saber qué tipo de comportamiento se

busca obtener, uno que beneficie al nifio y no solo querer obtener el que no de “problemas”.

Respecto al tema de la vacuna triple viral, este es, tal vez, una de las problematicas
que han encontrado eco en muchas partes del mundo, llegando a los oidos de padres que se
han negado a vacunar a sus hijos y a los padres que tienen hijos con autismo a demandar a
las farmacéuticas que proveen el medicamento con timerosal que estd compuesto por
etilmercurio, dicho medicamento suponia tener un caracter neurotoxico para los infantes
vacunados. Al mismo tiempo, se aborda el debate si el autismo es algo hereditario. Se han
realizado estudios sobre ciertas anomalias genéticas en personas que son diagnosticados con
TEA, pero se ha demostrado que solo el 10% de los casos han mostrado anomalias
citogenéticas, creando asi una lista de estudios sobre mutaciones en los genes como son:

neuriliginas, la neuroxina presindptica, algunas proteinas y el sindrome X fragil.

%8 Tratamientos sensorio-motrices. Abarcan varios modelos de terapias que aln carecen de evidencia
sobre su efectividad, como el entrenamiento de integracion auditiva.
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Comprendemos que estas investigaciones son los primeros escalones para encontrar la
etiologia del autismo. Alrededor del mito de la dependencia, que un nifio con autismo pueda
valerse por si mismo dependerd de la prontitud del diagndstico y el tratamiento adecuado.
Cuan mas rapido los padres deslumbren un comportamiento andémalo y respondan con
prontitud para la atencion es como el nifio comenzaré a desarrollar las habilidades que en ese
momento se ven alteradas, pero en el caso de tratarse de autismo grave, los resultados seran
de pronostico reservado y, en la mayoria de los casos, negativos. Lo que dejan claro los
investigadores es que segun el tipo de autismo sera el nivel de recuperacion que tendra el
nifo. Ante un autismo leve o moderado los avances se veran significativamente reflejados,
pero en el caso de un nivel medio los resultados se veran mucho tiempo después, y en el caso
de un diagndstico de autismo severo es poco probable la integracion autébnoma del nifio, ya
que siempre dependerd de alguien para su cuidado. Sobre los problemas neuroldgicos, los
autores explican que se han realizado estudios post moértem en cerebros de personas con
autismo y lo que se ha encontrado es que el peso de este drgano es superior a uno “normal”,
ya que este mayor peso se adquirio en el periodo de la infancia. Estos estudios post mortem
se han realizado en diferentes edades dando como resultado la deteccion de alteraciones en
la densidad de células nerviosas en diferentes partes del cerebro, también se not6 una
disminucién de células Purkinje y una disminucion de cantidad de neuronas, misma que se
encontraban pequeiias y palidas. Se concluye que el autismo es un sindrome multifactorial,
por esta causa es muy dificil encontrar una etiologia definitiva. En los estudios realizados a
los infantes con autismo se han podido develar ciertos patrones neuroldgicos y genéticos. A
través de las resonancias magnéticas nucleares se ha constatado que existen alteraciones en
el cerebelo, amigdala, tronco encefalico e hipocampo. Es asi que los mitos generados en torno
al autismo contienen una base empirica, pero debido a la complejidad del trastorno eso no da
por sentado que todo que este escrito o lo difundido por los medios de comunicacion sea una

vision absoluta o definitiva.

En los dos trabajos anteriores podemos ser testigos de como el estudio del autismo va
tomando diferentes cauces conforme a su andlisis, ya no es solamente realizar investigaciones
sobre este trastorno infantil, desde la psiquiatria, ahora se busca encontrar otros campos de
la salud que se alteran a partir del diagnostico de autismo. Ahora los momentos en los que se

desarrolla el estudio del autismo prometen no solo dar conclusiones sobre el devenir de esta
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condicion, sino que de alguna manera los estudios se exigen explicar mas alteraciones que
no solo reclaman la personalidad del infante sino también de la propia familia y de quien lo
atiende. Podemos vislumbrar un desencanto ante la imposibilidad de no encontrar respuesta
a /Qué es lo que provoca el autismo? Estamos ante un escenario que vislumbra Sloterdijk
como una realidad mundial en donde las sociedades de Occidente han presentado una crisis
del porvenir, siendo las nuevas generaciones las que manifiestan sintomas de desazon ante la
no posesion de un sentido o significacion de existencia, pues no han encontrado la respuesta
necesaria y es por ello que los estudios del autismo se han ido filtrando hacia otras disciplinas.
Al mismo tiempo, Sloterdijk ensaya la idea del bien comuin, misma que se ha fragmentado
provocando que el sentimiento de permanencia y de agrupacion se vaya diluyendo ante la
aproximacion de las promesas no cumplidas, ya que una de las principales caracteristicas del
capitalismo ha sido ser una maquinaria de promesas. En consecuencia, el estudio del autismo
ha ido levantando diferentes frentes en diferentes disiciplinas para entender sus posibles
causas y, por lo tanto, sus consecuencias. La realidad es que un diagnéstico de autismo no
solo altera a quien lo posee, sino llega a enfermar con quien convivi, pero hoy en dia se busca

una justificacion por adaptarlo a una condicién y alejarlo de la idea de enfermedad.
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3.17. Ao 2015: Ley sobre el autismo en México y Microsoft
Contexto

E12015 fue un ano muy significativo para el autismo en México, ya que se promulgo,
el 30 de abril, la Ley General para la Atencidon y Proteccion a Personas con la Condicién del
Espectro Autista. En este inédito marco legal, el Estado se comprometia y obligaba por ley a
garantizar la integracion e inclusion a la sociedad de las personas con autismo por medio de
la proteccion de sus derechos y cubrir sus necesidades basicas. Quien tenia esta tarea de velar
por los derechos de las personas con autismo seria la Comision Intersecretarial, la cual
dependera del Ejecutivo federal, asi mismo, llevaria a cabo la ejecucion de los programas
que ayuden a atender las necesidades de este trastorno. En el discurso, el Presidente Pefia
menciona que en el pais por cada 300 nifios hay uno que posee esta condicion, pero también
existen los adultos con autismo, quienes de igual manera enfrentan incomprension y
discriminacién. Durante este discurso se explicd que la Secretaria de Salud estaba en la
necesidad de realizar un diagnostico y una evaluacion clinica temprana, precisa y accesible.
De este mismo modo, la institucion de salud se comprometia a realizar diagndsticos y una
evaluacion temprana (precisa y accesible). Para ese momento se expuso lo que parecid una
buena idea: que se les expidiera a las personas con autismo Certificados de Habilitacion en
los que se establecia que estaban aptos para trabajar. También se menciond que tenian
derechos como el de disfrutar de la cultura, las distracciones, el tiempo libre y el deporte. En
esa ocasion el Palacio Nacional se llend de padres de familia con hijos con autismo. Durante
el evento la Secretaria de Salud, Mercedes Juan, explicaba que el Sistema Nacional de Salud
atiende a 10 mil nifios con espectro autista, que los examenes de diagnostico estaban
cubiertos por el Seguro Popular, que el plan a futuro era construir 16 centros regionales de
desarrollo infantil y para el préximo afo otros 16 centros con la finalidad de realizar el
tamizaje a menores de tres afios. Finalmente, Mercedes Juan menciono que tanto el LM.S.S.,
I.S.S.S.T.E. y D.LF. ya contaban con personal capacitado para el diagnostico y tratamiento

del autismo.

En ese mismo afio, la empresa Microsoft desarrolld y lanz6 un programa piloto para
contratar a trabajadores con autismo en su sede en Washington, en ese proyecto se buscaba

aprovechar las capacidades de sistematizacion que tienen muchas de estas personas. La
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empresa miraba las capacidades de las personas con autismo como fortalezas, cada individuo
es diferente, algunos tienen la habilidad de retener grandes cantidades de informacion, con
altos niveles de detalle, profundidad en matematicas o codificacion. Microsoft trabaja con la
iniciativa Specialisterne, este es un programa iniciado por la Fundacion para las Personas
Especiales en Dinamarca. Su filosofia corporativa consiste en aprovechar las caracteristicas
de las personas con autismo conforme a las necesidades de la empresa, como pueden ser las
pruebas de software, la programacion y el manejo de base de datos. Specialisterne se centra
en las caracteristicas tales como la atencion a los detalles, cero tolerancias al error,
persistencia en el trabajo hasta terminarlo, especialistas y perfeccionistas natos sefiala la

vicepresidenta corporativa Mary Ellen Smith quien tiene un hijo con autismo de 19 afios.

3.17.1. El autismo en la actualidad

El siguiente documento es un Boletin Epidemiologico emitido por la Secretaria de
Salud. Este lleva por titulo “El autismo en la actualidad” y fue elaborado por el Sistema
Nacional de Vigilancia Epidemioldgica Sistema Unico de Informacién. Este documento
comienza con la explicacion del valor de las normas y la importancia de su correcta ejecucion
en una sociedad, en donde todo comportamiento anomalo usualmente serd remitido a un
médico o especialista. En un primer momento, este es el predmbulo para adentrarse al
Trastorno del Espectro del Autismo, se habla de su historia y de los pioneros que lo trataron
por primera vez desde la clinica, para después llegar a la definicion oficial de 2012 y asi
nombrar sus sintomas. Un punto importante es que se explica la nueva definicién emitida en
el DSM-V, ahora el TEA se encuentra dentro de los Trastornos del Desarrollo Neuroldgico
que se enfocan en el Sistema Nervioso Central. Sobre la etiologia, las cosas no cambian
mucho al resto de los trabajos revisados, ya que se sigue sin conocerse la causa, pero ya se
tiene la certeza de que los posibles factores se encuentran en el elemento genético, ambiental,
bioquimico o causado por una enfermedad médica. Pero es el factor genético donde se ponen
las mayores perspectivas. En estudios realizados con gemelos en donde uno de ellos tiene
autismo es muy posible, en un 60%, que el otro comience a manifestarlo, en el Boletin
Epidemioldgico retoman un estudio realizado por la Universidad de California en asociacién

con Autism Speak, también se menciona que, si un hijo nace con autismo, un segundo
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nacimiento tiene entre 10% o 18.7% de probabilidad que también lo posea.
Consecuentemente, en el Boletin Epidemiologico explican los signos de manifestacion por
medio de una tabla dividida entre la comunicacién social y los comportamientos restringidos
y repetitivos. Un punto a recalcar es sobre la prevalencia que maneja este trabajo oficial. Se
retoman cifras del Instituto Nacional de Salud Mental (NHI) de Estados Unidos de 2012, de
Reino Unido de 2010, de Corea del Sur de 2011, y, en el caso de México, se retoma el trabajo
realizado en 2010 por dos instituciones privadas, una es la Clinica Mexicana de Autismo A.C
y la asociacion norteamericana Autism Speak. Este estudio se realizo inicamente en la ciudad
de Leon Guanajuato®. Con base en esta investigacion se llegd a una estimacion de que 1 de
cada 300 nifios poseia un diagndstico de autismo en México. Esto daba un aproximado de
155 mil nifios con TEA. Con un discurso que llama a la inclusiéon y al trabajo
multidisciplinario, asi como a recalcar el uso correcto de llamar a las personas no autistas

sino con autismo es como termina este articulo.

En 2015 se cumplieron 90 afos que, en México, la deteccion de los trastornos
infantiles habia quedado, desde un principio en manos de las escuelas. Fue el Dr. Rafael
Santamarina, pionero en la psicometria mexicana, quien durante su gestion en la SEP”
promovio6 la aplicacion y el uso masivo de las pruebas encargadas de medir y estandarizar la
inteligencia del alumnado mexicano. Uno de sus trabajos mas importantes fue la traduccion,
del francés, de la prueba BINET-SIMON, aplicdndola en 1925 en el Departamento de
Psicopedagogia e Higiene de la Secretaria de Educacion Publica. En ese momento, se
buscaba marcar la diferenciacion entre los nifios retrasados de los mentalmente normales y
los anormales, sefiala Rios (2016), y la estigmatizacion provocada al momento de diferenciar
a los nifos supuestamente normales de los que tenian comportamientos distintos o
“anormales”. Esto provocaria una persecucion contra los nifios “no normales”. Con este
antecedente, no se entiende que una cultura del autismo no se dard de la noche a la mafiana

como lo pretende la Ley proclamada el 30 de abril de 2015. Entendemos que la construccion

59Se realizé un estudio de prevalencia en 5000 nifios en edades de 8 afios pertenecientes a escuelas primarias
regulares, escuelas especiales, nifios atendidos en el sistema salud y DIF para identificar a nifios con dicho
trastorno; se encontré puntajes significativos en autismo, posteriormente se paso a entrevivistas a la familia,
pruebas para el Diagndstico de Autismo, recoleccion de expediente clinico y finalmente se determind cuales
casos reunieron los criterios para confirmar el diagndstico de Autismo.

70 Secretaria de Educacién Publica
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de la imagen del autismo depende de la reminiscencia de la sociedad. Para explicar este punto
recurrimos a Kevin Lynch quien delibera referente al valor de la memoria resaltando que al
momento en que observamos un objeto por primer a vez, este puede ser identificado y
relacionado no porque sea familiar sino porque se ajusta a un cliché ya construido por el
observador. De este modo, entendemos que el autismo infantil se puede llegar a conocer no
solo por un discurso de salud o un boletin sino también por los medios de comunicacion
(electrénicos), la literatura, el cine o el discurso de lo cotidiano. En esta constante interaccion
se produce la imagen ambiental. Es ahi donde cada uno de los individuos construye y aborda
su propia imagen (del autismo), pero con la particularidad de que existe una coincidencia
fundamental entre cada uno de los miembros que conforman el grupo. Por consiguiente, se
responde al concepto de “imagenes colectivas”. Este nos habla de la aceptacion que se tiene
entre los individuos, teniendo asi las "imdgenes publicas" que son las representaciones
mentales comunes que hay en grandes numeros de los habitantes de una ciudad. De este
modo, se comprenderia que la imagen ambiental (del autismo) estaria constituida por tres
partes: identidad, estructura y significado. Con esto la imagen incluyo la relacion espacial o
pautal del objeto con el observador y con otros objetos, asi también tenia cierto significado,

practico o emotivo para el observador.

Por ejemplo, se comprende que la imagen (de las personas con autismo) se ha
reforzado ultimamente a través de personajes de series de television, peliculas o literatura
popular. Este fendmeno ha llevado a cierto porcentaje de la poblacion a creer que la
personalidad del autista oscila entre el genio (soberbio e incomprendido) o el incomunicado
(parcial o total). Globalmente, la imagen producida por los medios de comunicacién masivos
representa un reflejo distorsionado por ciertos componentes que obedecen a ciertas reglas,
métodos e ideologias de quien construye esa imagen. Al final, las im4genes ambientales a las
que se refiere Lynch son artefactos que se vuelven un medio (vehiculo) para trasmitir y
fortalecer estereotipos. Entre tanto, la comunidad del autismo como la sociedad han
compartido el discurso oficial, que proviene de la psiquiatria, al mismo tiempo este mensaje
ha sido adoptado por los medios politicos como un discurso de poder, con lo cual se puede

decidir sobre el futuro de la poblacion infantil y de sus adultos.
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3.17.2. Es-posible: Centro de Integracion Autismo Corregidora Querétaro

El siguiente trabajo fue realizado por Valeria Beatriz Alvarado Cruz y Juan Rosas
Diaz de la Universidad Nacional Autébnoma de México de la Facultad de Arquitectura Este
lleva como titulo “Es-posible: Centro de Integraciéon Autismo Corregidora Querétaro”. Este
texto partio desde lo que significa la discapacidad en México y plantea que es un problema
que no tiene la atencion necesaria. En el caso particular del TEA, es una situacion diferente,
pues este trastorno es visto no desde la ciencia médica sino desde los espacios para su
atencion como es la arquitectura. Resulta interesante conocer los aportes que pueden ayudar
en la inclusion y atencion de los infantes con autismo. Los autores consideran el espacio
como un campo de experiencias, de ahi que la arquitectura como disciplina sea un medio
para crear una conciencia social, en otras palabras, es lograr que los espacios destinados a los
nifios, les proveen un ambiente de inclusion e integracion. Concretamente, los autores
explican que es una relacion del nifio con su centro ES-POSIBLE, mismo que beneficiara a
la familia y a la sociedad. Es asi que este trabajo comienza en el mismo orden que los trabajos
antes mencionados, se dan cifras internacionales y nacionales. En este tltimo caso se toman
los datos del INEGI en relacion con todas las discapacidades. De ahi se saca un promedio en
torno al TEA. Se indica que para 2011 existian mas de 40 mil nifios con TEA, esto es, por
cada 500 nacimientos hay uno con este trastorno en el territorio nacional. Estas cifras son
mas interesantes porque no guardan una simetria con otros trabajos de investigacion. Este
texto se apoya en instituciones como CLIMA y TELETON para construir el contexto
sociocultural del diagnostico y tratamiento del autismo infantil en México. Para la vision
internacional retoman datos de las Nacionales Unidas de los Derechos de los Nifios
(UNCRC) y de las Organizaciones de las Naciones Unidas (ONU). Consecuentemente, se
explica lo que es el Trastorno del Espectro Autista, su historia, sus sintomas, el diagndstico
y el tratamiento. Es de senalar que se destina cierta importancia al tratamiento del autismo
con perros, explican que deben ser animales previamente entrenados para poderles brindar

las herramientas necesarias para entablar una relacion de apoyo entre el perro y el nifio.

Por otro lado, en el siguiente apartado se explica la relacion entre el autismo y la
arquitectura. Alvarado y Rosas dicen que el puente que puede unir esta relacion se da por

medio de la comprension de los comportamientos peculiares con su entorno fisico. Tomando
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en cuenta las necesidades y la condicion de las personas con autismo es como se piensa que
la arquitectura puede disefiar espacios que les ayuden a modificar su resistencia al entorno y
fomenten su capacidad para imaginar, donde las transiciones entre espacios resulten
familiares con la finalidad de evitar crisis por los cambios repentinos. Lo que se entiende en
un primer momento es no crearle un mundo a modo para las personas con autismo, sino mas
bien darles la posibilidad de integrarse a espacios que los consideren a ellos y a sus
congéneres. Para ello, esta idea de crear espacios amigables los cuales deben estar apoyados
por pictogramas y fotografias, en otras palabras, se trata de crear ambientes de transicion. La
comunicacion verbal en el autismo significa un reto a superar, ya que en ocasiones puede
significar una barrera que dificulte la integracion con el infante y la sociedad. Es por eso que
los espacios deben contener elementos claves que ayuden a organizar y orientar la vision del
nifio con autismo. La respuesta seria darles herramientas claras y directas por medio de
sefales visuales. Los autores abogan por espacios amplios y colores sobrios que fomenten la
creatividad, la comunicacion y la libre proximidad. En lo que se refiere a los nifios con TEA,
estos constantemente buscan espacios libres de ruidos o personas. En ocasiones estos nifios
poseen una personalidad solitaria muchas veces motivada por la hipersensibilidad visual,
acustica, vestibular, tactil, ocular u olfativa. Alvarado y Rosas explican que al momento de
disefiar un espacio para nifios con autismo se debe considerar ciertos colores, la acustica, los
elementos de construccion, la iluminacidon, ya que se busca evitar una saturacion de
percepcion. A todo lo mencionado, se da paso a las salas de estimulacion multisensorial, ya
que estas permiten a las personas con TEA ajustarse a sus percepciones sensoriales. Muchos
de los problemas y alteraciones (gritos, agresivas, llanto) de los comportamientos de los nifios
con autismo estan relacionados con la sobre exposicion de elementos ‘“naturales” y/o
cotidianos, pero esto es debido a que no existe un momento de transicion entre un espacio y

otro.

Como resultado, al momento de crear espacios para personas con autismo, estos
adquieren una categoria de habitante-usuario. Para la realizacion de este trabajo, los autores
acudieron a las instalaciones del TELETON. En un primer momento hacen una descripcion
arquitectonica del lugar, sefialando cosas como el disefio bioclimético, las aulas en crujia,
circulacion tipo celosia, circulaciones publicas. Del mismo modo, toman ejemplos de otros

centros infantiles como el de la ciudad austriaca de Egg, el salon de astronomia ubicado en
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el norte del Reino Unido, en Kensington o el Centro Infantil Bermts Have situado en Holbaek
en Dinamarca. Finalmente, los autores explican que la arquitectura puede jugar un papel
importante al momento de recibir terapia. Para esto se apoyan en el trabajo de Cecilia
Ruiloba: “Arquitectura terapéutica: el sanatorio antituberculoso pulmonar”, quien mira a la
arquitectura con capacidades curativas. En esta misma corriente arquitectonica se encuentra
al arquitecto Luis Gonzalez Sterling, quien explica que el entorno funciona como elemento
influyente de la curacion de pacientes. Con esto se busca humanizar la construccion de
hospitales y centros de salud. Por medio de este trabajo, se puede ayudar a entender coémo el
entorno fisico puede llegar a influir positivamente en el paciente considerando la gravedad
del nivel de autismo, pero para la realizaciéon de un proyecto arquitectonico tan necesario y
ambicioso es necesaria la participacion de diferentes disciplinas y profesionales, asi como el
estado y la sociedad, que aporten sus conocimientos y experiencias para crear espacios que

ayuden a los tratamientos médicos y terapéuticos.

De esta manera, retomamos el trabajo de Karl Schlogel “En el espacio leemos el
tiempo. Sobre historia de la civilizacion y geopolitica”. Ahi nos expresa que la historia no se
desarrolla inicamente en el tiempo, sino también necesita de un espacio, por consiguiente,
los lugares no son algo estatico o carentes de sentido. De esta manera, podemos reflexionar
que la temporalidad de los sujetos, la evolucion de su psique y la corrupcion de sus estados
mentales, todos ellos se constituyen por medio del tiempo, pero es inevitable la presencia de
los espacios, mismos que van marcando cada etapa y proceso de su vida. Estos sitios pueden
ser el hogar, la escuela, el hospital. De algin modo, tiempo y espacio se vuelven fuentes y
cimientos del recuerdo, elemento necesario para el desarrollo del ser humano. Ahora bien, si
retomamos los espacios del autismo, como son los nosocomios mencionados, estos cuentan
con instalaciones modestas que no han podido responder a los cambios de tratamientos y
avances multidisciplinares de los padecimientos mentales de los ultimos afios.
Congruentemente, la obra de Karl Schlogel nos ha permitido construir la siguiente reflexion:
los hospitales se vuelven irremediablemente el reflejo de como una sociedad puede llegar a
cuidar y tratar a sus pacientes durante la enfermedad o con una condicion mental, como lo es
el autismo. La arquitectura hospitalaria deberia responder a construir espacios de bienestar y
ser parte activa en la capacidad curativa. Hoy en dia los hospitales en naciones de primer

mundo son obras arquitectonicas que cuidan cada espacio en pos del bienestar del paciente
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(internado). En esos lugares intervienen elementos esenciales como son la luz solar y
artificial, el color, los traficos, los pabellones, el inmobiliario, la tecnologia y la organizacion
humana. Todos estos son factores que son considerados al momento de proyectar un nuevo
espacio hospitalario, ya que un disefio arquitectonico idoneo, elaborado especialmente para
el tipo de discapacidad que se quiere tratar ayudard considerablemente a obtener mejores y
mas rapido resultados para sus pacientes. En el siglo XXI, la arquitectura hospitalaria resalta
la importancia de las zonas de jardines (indispensable para los hospitales psiquiatricos
infantiles, en el caso del N. Navarro cuenta con una considerable extension, incluyendo un
invernadero), tanto asi que la estructura de patios interiores como de las jardineras y areas de
estancias exteriores son capaces de mantener un equilibrio climatico entre el exterior y el
interior. En esos espacios es primordial la ventilacion para desechar los olores indeseables,
tal y como lo apuntaria Alain Corbin en su obra “El perfume o el miasma”, este autor nos
lleva a entender el peso que tienen los olores al momento de construir y reafirmar ideas,
creencias y practicas en el desarrollo de la sociedad. En donde la ciencia, al servicio del
estado, no permanece ajena a este analisis olfativo, ya que esta inmersa en el control de los
olores que circundan los espacios publicos. Pero en el caso de México y sus nosocomios
gubernamentales, se ha abogado mas por una posicion reduccionista, en donde se busca
sustituir los hospitales por oficinas, por ejemplo, los diversos intentos por reubicar el Hospital
Psiquiatrico Infantil N. Navarro en un edifico burocratico que fue disefiado para la Secretaria

de Educacion Publica.

Al mismo tiempo, la vision histérica de los espacios nos proporciona una
comprension mas profunda sobre la importancia de generar estos lugares de confort, en donde
las estructuras combinan la comodidad visual con la practicidad de espacios interconectados,
mismos que ayuden tanto a pacientes como a visitantes, logrando que la arquitectura forme
parte activa de la terapia. Un ejemplo de lo dicho es el trabajo del arquitecto colombiano
Victor Castro, quien participa en el disefio y ejecucion de los centros psiquidtricos en Francia;
por medio de sus planteamientos principales en donde el manejo de la curva y la supresion
del 4ngulo se vean reconfigurados en el disefio de los corredores. Sumando a esta idea, Walter
sefiala que los pasajes son un microcosmos, son un primer vistazo a lo que significaria
experimentar la modernidad, siendo estas obras de hierro y vidrio esa frontera entre el interior

y el exterior de las que se componen las exposiciones universales, se vuelven rapidamente
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templos de admiracion y culto, se transforman lugares fetiches. Finalmente, De Certeau igual
que Foucault manifiesta que el espacio social es la consecuencia de la confrontacion entre
las fuerzas del poder y las inevitables resistencias que genera. Al final es un proceso
constituido por operaciones que orientan y temporalizan. Dichas opresiones responden a

fuerzas hegemonicas y disciplinarias, pero de igual forma hay fuerzas contrapuestas.
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3.18. Afio: 2016 Primer estudio de prevalencia de autismo en México y los espacios como

elementos beneficiarios para la salud mental.
Contexto

En el afio 2016 en México se presentaron los resultados del primer estudio sobre la
“Prevalencia del Trastorno del Espectro Autista” realizado en la Ciudad de Leon,
Guanajuato, llegando a la conclusion que existia un infante por casa 115 nacimientos. Aqui
se menciona que en el pais hay 400 mil nifios entre cero y 18 afios que se encuentran dentro
del espectro autista, sin embargo, alin no se tenia detectada que region de la republica contaba
con el mayor niimero de casos. El estudio también expuso la carente deteccion y el
desconocimiento por parte de profesionales de la salud para detectar los primeros sintomas
del autismo, mismos que se dan entre los 18 y 24 meses. Ahora bien, si se proporciona un
tratamiento en los tres primeros afios es muy probable que el porcentaje de infantes pueda
reducirse hasta un 50 por ciento de los casos. Con esto se daria un paso significativo en el
tratamiento del autismo, sefiala el Dr. Marcin, quien fungié como asesor en el estudio
realizado. En México el Dr. Marcin explico que se necesitaban alrededor de 200 mil
especialistas para poder brindar atencién a este sector de la poblacion, muchas veces
constituido por personas de bajos ingresos econémicos. También en ese estudio se menciond,
que la mitad de estos nifios tenian la posibilidad de entrar a una escuela regular, y pueden
obtener una recuperacion en su condicion, mejorando asi dos campos importantes que son:
el lenguaje y la conducta. La doctora Maria Elena Medina Mora, directora del Instituto
Nacional de Psiquiatria “Ramoén de la Fuente”, resalto la importancia de haber realizado el
primer estudio de prevalencia sobre este trastorno, pero también sefiald que este trabajo se
debe completar con estudios en poblaciones urbanas y rurales. Por otro lado, la directora del
Secretariado Técnico del Consejo Nacional de Salud Mental dijo que existe un modelo de

clinica; que lleva cinco afios brindando 900 consultas semanales.

A casi un afio después de haberse emitido la “Ley General para la Atencion y
Proteccion a Personas con la Condicion del Espectro Autista”, la ONU-DH celebré que la
Suprema Corte de Justicia de la Nacién (SCJN) declara inconstitucional exigir un certificado
de habilitacion a personas con autismo para poder laborar. Fue el 18 de febrero que la Corte

dictamin6 que los certificados de habilitacion es algo totalmente opuesto a los derechos
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humanos de igualdad, libertad de trabajo, reconocimiento a la personalidad, salud, y
capacidad juridica. Los ministros concluyeron que el hecho de extender un documento a
cierto grupo de la poblacion mexicana para certificar que puede laborar se traduce & en
contribuir al fortalecimiento de prejuicios y estereotipos, mismos que llevaran a practicas

discriminatorias y estigmatizadoras.

Para ese mismo afio, el Gobierno de la Ciudad trabaja con el Instituto Nacional de
Psiquiatria en el desarrollo y construccion de la segunda Clinica de Autismo en la Delegacion
Alvaro Obregén. Para ese momento ya se habian atendido a mil 500 menores y el Jefe de
Gobierno, Miguel Angel Mancera, y el secretario de Salud Federal, José Narro Robles,

anunciaron la creacion de la “Copa de Futbol Iluminemos de Azul por el Autismo”.

Mientras tanto, en Dinamarca se ponia en marcha la construccion de un centro
especial para nifios con autismo. La sede tenia lugar en la localidad de Hareskoven. El
objetivo de este proyecto es que los residentes que habiten este complejo habitacional tengan
la sensacion de estar en un hogar, ya que los espacios son amplios y dotados de seguridad y
privacidad. La idea es eliminar la vision institucionalizada que puede dar un hospital
psiquiatrico comun, es brindar la posibilidad de que los nifios encuentren espacios calidos y
conectados a un paisaje tranquilo y armonico. Se ha pensado en todos los espacios, como las
cocinas que brindan una atmosfera hogarefa, las 4reas de juego, que son espacios que
fomentan la creatividad y la estimulacion sensorial, pues se pretende brindar la mayor

cantidad de elementos que ayuden al infante a generar relaciones sociales e intelectuales.

3.18.1. El trastorno del espectro autista: aspectos etioldgicos, diagnosticos y terapéuticos

El siguiente trabajo es un articulo de revision titulado “El trastorno del espectro
autista: aspectos etiologicos, diagnosticos y terapéuticos” publicado por el Departamento de
Neuropediatria y de Investigacion del Centro Neurologico, Centro Medico American Birtish
Cwdray de la Ciudad de México y desarrollado por César Reynoso, Maria José Rangel y
Virgilio Melgarb. El trabajo comenzo6 explicando qué es el autismo y su historia, en donde
se sefiala que a partir de 1946 hasta este articulo de 2016 se han publicado mas de 34 mil

trabajos sobre este trastorno. Posteriormente en el trabajo se comenta la explicacion respecto
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a su etiologia biologica y su descripcion en el DSM-III, asi como su nueva clasificacion
emitida en 2013 en donde se le nombra Trastorno del Espectro Autista (TEA). En concreto,
en el apartado de la epidemiologia respecto al caso de México, se explica que hasta 1994 no
se tenia contemplado dentro de las 10 primeras causas de atencidon psiquiatrica.
Posteriormente, se da un salto hasta 2013, afio en que el autismo figura entre las primeras
cinco causas de consulta psiquiatrica infantil. Asi mismo, se sigue presentando mayormente
en nifos que en nifas, sus escalas y herramientas de diagnostico siguen siendo ADOS y
CARS, aunque adquieren nuevos parametros para entrar a los actuales criterios del (DSM-
5). Sin embargo, sigue sin haber un estudio total de la prevalencia de autismo en México,
pues el unico referente es el estudio realizado en Guanajuato que arrojé que menos del 1%
de la poblacion de ese estado pertenecia al espectro autista. Respecto a la etiologia, las
investigaciones siguen girando en torno a los componentes genéticos, comuinmente
recurriendo a estudios sobre gemelos. De este modo, se nombra una serie de investigaciones
relacionadas con la genética, de algin modo se recurre a los ejemplos del Alzheimer y
Parkinson. En este orden de ideas, sigue siendo inevitable para los investigadores mirar al

autismo como una posible “enfermedad’!” y eso queda plasmado en este articulo.

A continuacion, se muestra como han quedado clasificadas las personas con autismo
hasta ese momento. Nombrandolas de la siguiente manera: autismo puro, autismo
sintomadtico, autismo con marcadores genéticos y autismo por lesiones cerebrales. Todas
estas divisiones corresponden al nivel de sintomas que marcan la intensidad de las personas
con autismo, quedando en algo mas sencillo de nombrar como es el autismo leve, moderado
y severo. Continuamente, en este articulo se resalta la importancia de los estudios
fisiopatologicos para abordar la condicion del autismo, debido a que los procesos de
percepcion e interpretacion del entorno sensorial, social y cultural ponen en funcidon gran
parte de la corteza cerebral. También se ha observado que en algunos casos existe el
crecimiento cerebral en personas con autismo en los primeros tres afios de vida. Por otro lado,

en cuestiones de la historia clinica, se indaga sobre asuntos conductuales, habilidades de

"IEsta enfermedad afecta predominantemente a varones con relaciones mujer/hombre de 1.3/16 a 3.3/15.7,
dependiendo de la subclasificacién de autismo, si se clasifican como del espectro del autismo o presentan
autismo profundo, respectivamente. EI TEA puede ser considerado como una enfermedad poligénica y
multifactorial en la que cambios o variaciones genéticas de distintos tipos interactuan con factores
ambientales, lo que resulta en fenotipos especificos.
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comunicacion y del desarrollo cerebral del infante. Del mismo modo, se construye una
historia acerca de los padres, también se busca recabar la mayor cantidad de datos para poder
contextualizar el espectro autista, donde todo dato clinico y social sirve para construir un
criterio en torno al DSM-5 y CIE10. Posteriormente, se suma la prueba de tamizaje M-Chan
y para el caso de la poblacion latinoamericana se cuenta con el Ek-50. Todo esto con la
finalidad de poder elaborar un plan de atencion y tratamiento terapéutico adecuado. En este
articulo se enfatiza que; el autismo, al tener un caracter heterogéneo, su tratamiento también
lo es, donde los primeros pasos para su atencion se deben realizar alrededor de los sintomas
conductuales. A partir de ahi, por medio de recursos psicoterapéuticos, se buscard la
modificacion de ciertas conductas que lo pongan en riesgo. Para esto también es necesaria
una intervencion farmacoldgica para calibrar las conductas repetitivas, la ansiedad,
descontrol de impulso o el pensamiento disperso, aunque se aconseja que la intervencion por
medicacion debe ser uno de los elementos mas observados, ya que sus efectos son diversos
y los resultados son de pronoéstico reservado, ya que existe la posibilidad de producir los
efectos adversos. Debido a lo anteriormente mencionado, son las intervenciones
psicoterapéuticas, conductuales y educativas quienes tiene el mayor peso en el tratamiento
del infante. Para ello existen diferentes modelos de intervencion terapéutica como son: EIBI
(Early Intensive Behavioral Intervention)’>, ABA (Applied Behavior Analysis)’?, PRT
(Pivotal Response Tretment)’*, TEACHH (Treatment and education of Autistic and Related

Comunication Handicapped Children)’, STAR (Strategies for Teaching Base don Autisnm

72 Se basa en empezar con el apoyo terapéutico a partir de los 18 meses de vida, con programas de 20 a 40
horas por semana. Tiene dos ejes fundamentales, el andlisis de la conducta y su modificacidn, y el incremento
de las habilidades comunicativas y del lenguaje

73 Se basa en la teoria de aprendizaje y condicionamiento operante. Se plantean objetivos pequefios y
alcanzables y se hacen intentos modulando la conducta hasta alcanzarlos y premiarlos, haciendo evidente el
previo conocimiento-accion y consecuencia. Se requieren programas de hasta 40 horas a la semana.

74 El tratamiento de respuesta pivote consiste en plantear multiples ejercicios que el paciente necesita
trabajar, sobre todo en aspectos fundamentales de la comunicacidn y en habilidades de la vida diaria, atencion
compartida, peticidn, estrategias utilizando juego y reforzadores positivos. Los sistemas aumentativos y
alternativos de comunicacion, incluyendo apoyos visuales, dispositivos y programas que aumentan los canales
de comunicacion, apoyan el aprendizaje en casi todos los métodos mencionados.

75 Es una técnica para mejora las habilidades de comunicacién social en ambientes escolarizados utilizando
estrategias psicopedagdgicas especificas.
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Research)’®. Con estas técnicas se busca la inclusion de los nifios y nifias con autismo a una

vida social los mas autonoma posible.

Respecto al tratamiento farmacologico existen diferentes medicamentos que ayudan
a mermar la conducta repetitiva, disruptiva, la hiperactividad e irritabilidad como son los
antipsicoticos: la risperidona y el arpiprazole. Para la ansiedad, irritabilidad y depresion se
ocupa la fluoxetina usualmente en adolescentes. Del aumento en la comprension y la
expresion espontanea se ocupan inhibidores de la acetilcolinesterasa (donepezilo,
galatamina, mecamilamina, vereniclina). Para los problemas de atencion y ejecutivos se
utilizan inhibidores como son bupropion, metilfenidato, lisdexanfetamina mientras que en
los trastornos del suefio se ocupa comunmente la melatonina. También existen medicamentos
o técnicas que han demostrado no ser de utilidad para el tratamiento del autismo como son la
secretina porcina, los polipéptidos, la acupuntura, las vitaminas, las dietas libres de gluten y
caseina, citosinas, inmunomoduladores, ozono y células madre. Todo tratamiento
farmacoldgico y/o terapéutico debe pasar por las agencias de seguridad sanitaria de cada pais,
ya que ultimamente ha existido un alto crecimiento de pseudoterapias y pseudo-
medicalizacion que ofrecen curar el autismo, pero sin los protocolos de la bioseguridad se
corren grandes riesgos para la salud de las personas con autismo. Por ultimo, este trabajo
enuncia un pronostico negativo para los infantes con autismo, ya que lograr una vida
independiente es algo que solo lograra una minoria, mientras que la mortalidad es mayor que

en el resto de la poblacion, pues su esperanza de vida oscila entre los 53 afios.

En este trabajo, el autor ha demostrado las tensiones a las que se ve sometido al estudio
historico del autismo. Ronzon y Pappe (2015) explican que “el sujeto se ve expuesto a
determinadas épocas, [...] ya que al permanecer inmersos en continuos procesos de
explicacion, interpretacion y significacion que se modifica y se ajusta en el tiempo y sujeto”
(p.2). Sobresalen dos tipos de discusiones en torno al analisis del autismo, por un lado, estdn
las intervenciones terapéuticas y, por el otro, el tratamiento farmacoldgico. Ambos estan
sustentados por la psicometria. En muchos de los textos revisados es comun que el discurso

utilizado por la psiquiatria para validar sus intervenciones terapéuticas, a través del tiempo,

7% as estrategias de ensefianza basadas en investigacidn en autismo. Involucra a los centros educativos para
la inclusion de los niflos con TEA. El uso de acompafiantes terapéuticos también facilita la adecuacion de la
curricula y la optimizaciéon de los recursos dentro de las aulas.
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sea por medio de la investigacion estadistica del comportamiento, en donde la piscologia
clinica y la psicometria se vuelven instrumentos para examinar y comprobar la conducta,
desarrollo y rendimiento de los nifios. Sin embargo, existe la posibilidad de analizar estos
discursos provenientes de la psiquiatria sabiendo que varian en tiempo, disciplina y
proposito, indica Pappe y Jeronimo (2016). Por lo tanto, poder problematizar el discurso del
autismo dependiendo de sus situaciones espacio-temporal particulares nos da la posibilidad
de comprender que tanto las pruebas psicoldgicas y los tratamientos farmacoldgicos solo
pueden estar sustentados desde teorias mas amplias, que involucren la conducta humana en

relacion con la nocion de tiempo, espacio y causalidad.

3.18.2. Calidad de vida del adulto con autismo a partir del contexto institucional

El siguiente trabajo lleva por titulo “Calidad de vida del adulto con autismo a partir
del contexto institucional” de la Universidad Nacional Autdnoma de México y fue elaborado
por Mara Lovera Chimal. En un primer momento, se parte de la premisa de que los adultos
con autismo son los mas relegados en el campo de la investigacion y la atencion de este
espectro psiquiatrico. Se explica que en 2015 la Secretaria de Salud reportaba que uno de
cada 68 nifios presentaba autismo. Entendiendo que el autismo es una condiciéon que no
desaparecera con la adultez, su atencion se vuelve una problematica ignorada por la mayoria
de las instituciones privadas y publicas. Es por ello que la intervencidon psiquiatrica y
psicolédgica queda interrumpida, los adultos con autismo necesitaran de una ayuda terapéutica
diferente a lo que requieren los nifios. Dicho de otra manera, este trabajo busca generar
estrategias, retomadas del modelo de Espana, que ayuden a explorar y cubrir las necesidades
que estan presenten en los adultos con autismo. Esta investigacion recorre aspectos generales
de la historia del autismo, la evolucién de sus definiciones, sus teorias etioldgicas:
ambientales y metabdlicas, neuroldgicas y genéticas, teorias psicologicas: teorias
psicogénicas, teoria de la mente, teoria de la intersubjetividad, también abarca la
sintomatologia, los tratamientos médicos, psicologicos, psicoeducativos: sensomotrices,

entrenamientos en integracion auditiva, terapia de integracion sensorial, método Doman-
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Delacato’’ terapia de la conducta, sistemas de fomento de las competencias sociales, sistemas
alternativas de comunicacion, comunicacion facilitada, sistema TEACCH, terapia cognitivo

conductual y farmacologicos.

Algo particular de este trabajo es que utiliza el término “calidad de vida” para referirse
a una valoracion que abarca las dimensiones del bienestar fisico, mental y social’®. Lovera
realiza toda una extensa explicacion sobre este concepto con la finalidad de unirlo a las
personas que tienen la condicién de autismo. Para ello se propone un modelo con ocho
dimensiones que se deben considerar, que son: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico autodeterminacion,
inclusion y derechos. En el caso de las personas con autismo, se deben adaptar las

dimensiones de calidad de vida desde una perspectiva propuesta por Riviere quedando de la

180 181

siguiente manera: bienestar fisico’®, bienestar emocional®’, bienestar material®!, bienestar

interpersonal®, desarrollo personal® e inclusion social®*.

Por otra parte, el siguiente punto son las instituciones de atencion para el adulto con
autismo, Lovera tomo como ejemplo a los Estados Unidos, Espaia y Reino Unido quienes
han consolidado organismos capaces de cubrir las necesidades en la vida adulta. Lovera
menciona que los programas estan disefiados por profesionales de la salud mental, tomando
en cuenta los indicadores de la Buena Practica, estipulados por la Asociacion Espafiola de
Profesionales del Autismo, mismos que estan constituidos por los siguientes puntos: la
implicacion de las personas con TEA y de su familia, evaluacion de destrezas y puntos

débiles en el desarrollo personal, valoracion de la funcionalidad de las dificultades en la

77 Es un tratamiento con grandes cuestionamientos en efectividad, ya que no trata directamente los
sintomas de Trastorno del espectro autista.

78 Definicidn tomada de Grimaldo

79 Habitos saludables y atencién médica adecuada, nutricidn, programas y actividades, entornos.

8 poder ser uno mismo, autoestima y satisfaccién con uno mismo, reduccién del estrés, seguridad y
estabilidad.

81 pefender la seguridad econémica y los derechos a corto y largo plazo, permitir el uso de recursos propios
que garanticen su atencion, asegurarse el ambiente.

82 Fomentar interacciones sociales, proporcionar apoyo social, promocionar amistades, permitir el afecto,
permitir la intimidad.

8 Proporcionar educacién, fomentar el desarrollo de habilidades funcionales, proporcionar actividades Utiles
y funcionales, utilizar tecnologia aumentativa.

84proporcionar oportunidades para la integracién y participaciéon en la comunidad, fomentar ambientes
normalizados e integrados, conectar con redes de apoyo, promover funciones de rol y estilos de vida, apoyar
el voluntariado.
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autorregulacion conductual, personalizacion de los contenidos de los programas, empleo de
estrategias eficaces de ensefianza, favoreciendo los aprendizajes en contextos naturales e
inclusivos, priorizar metas socialmente validas, funcionales y adecuadas a la edad
cronologica frente a actividades con una menor relevancia social, favorecer habilidades de
comunicacion espontdnea y funcional, participacion activa en actividades inclusivas,
instaurar procesos de evaluacion y mejora continua. Este extenso listado deja claro su
objetivo, que es el de cubrir la mayor cantidad de variables y necesidades que puede presentar

una vida con autismo.

Para el caso de México, la autora sefiala que el tratamiento de las personas con
autismo es algo nuevo, un ejemplo de ello es la “Ley general para la atencion y proteccion a
personas con trastorno del espectro autista” emitida en 2015. Esta ley busca principalmente
la proteccion de los derechos y necesidades fundamentales. Pero antes de esa ley, ya existian
instituciones que se encargaban de brindar un tratamiento a las personas (adultas) con
autismo. Es el caso de DOMUS quien tiene un proyecto llamado “Programa de Transicion a

la Vida Adulta®”

Lovera menciona que CEITEA [.A.P. es una institucion de atencion al autismo en el
Estado de México que se ocupa de las personas adultas con autismo a través de dos centros
de trabajo donde se brinda la posibilidad de aprender un par de oficios. Son pocas las
instituciones en México que emprenden un programa para ayudar a la autonomia de una
persona con autismo por medio de ensefarles un oficio o actividad que les permita generar
ingresos y con ello cubran sus necesidades. No se puede hablar de una vida independiente o
una integracion laboral totalmente, ya que estas instituciones poseen grandes limitaciones a
diferentes niveles, pero el mas importante es la ausencia de los profesionales. Es en este punto
que el concepto de calidad de vida se vuelve ambiguo con respecto a la realidad de las
problemadticas de unas personas con autismo y su familia. La autora se remite al caso de
Espafia, donde se tiene una tradicion de mas de 30 afios tratando y ayudando a las personas

con autismo a encaminarlas a una vida socialmente activa y no de asistencia. Para finalizar

8 Se trabajan estrategias para promover aprendizaje en higiene personal, vida diaria, comportamiento en
comunidad, comunicacién, aspectos pre-laborales y planes individuales para promover la participacién del
chico en diversos ambitos; y el “Programa de atencién a adultos”, enfocado a cuestiones inclusivas de la vida
laboral, taller en donde elaboran y empaquetan productos, y vida independiente referida a residencias
similares a las de su familia.

249



este trabajo de investigacion, Lovera propone el perfil del profesionista mexicano que atiende
el autismo, seguido de una propuesta institucional para la creacion de un centro de atencioén
para adultos con autismo desde el modelo de la calidad de vida. En ambos casos Lovera
resalta que la intervencion en las personas con la condicion del autismo hace una tarea de
alta complejidad, ya que los prondsticos en su mayoria son indefinidos debido a que es un
fenomeno de la salud mental que no tiene una etiologia concreta, y que el modelo de Calidad
de vida solo sirvi6 como una guia general que estaria sometida a cambios y variaciones para

lograr las mejores condiciones para la familia que tienen un hijo con TEA.

Para finalizar, nos gustaria recalcar que en ambas visiones sobre el estudio del
autismo se hace un llamado a las intervenciones que tienen que ver con el estudio del cuerpo,
llamese psicoterapéuticas, conductuales y/o educativas. Del mismo modo se aboga por
enfocarse en el analisis de la calidad de vida del infante, tanto a nivel fisico, mental y social.
En este orden de ideas, nos parece pertinente recurrir a Merleau-Ponty quien primordialmente
se ha centrado en el estudio del cuerpo, asi como de la percepcion del mundo a través del
espacio, el sentir, las experiencias (con las cosas), el enlace del tiempo natural y el tiempo
historico, asi como de la oposicion entre el ser en si y el ser en el mundo. Mostrando asi,
como en los trabajos revisados, una opinién que se enfrenta directamente a la propuesta
cartesiana. Por consiguiente, Merleau-Ponty plante6 que una de las tareas principales de la
fenomenologia era alcanzar el corazén de la "experiencia encarnada”. En otras palabras, si
el ser humano posee un cuerpo, este mismo lo ata a un mundo en particular (Ilamese autismo),
haciendo imposible la objetivacion y la universalidad. Por consiguiente, la percepcion de la
que partimos (como historiadores) hace referencia a una percepcion encarnada que solo es
posible de una situacion histérica especifica. De esta manera, a través de su concepto
“experiencia vivida”, Merleau Ponty rebasa la idea de separacion entre objeto y sujeto,
sefialando que la mente solo puede ser percibida como una mente encarnada, dicho de otro
modo, es la percepcion vivida en el mundo. De esta manera se logra que el sujeto este en un
eterno cambio por medio de su percepcion. Globalmente, entendemos que en el estudio del
autismo no hay cabida para un sujeto enteramente autdnomo, esto es, que la conciencia no se
relaciona con, sino por medio del cuerpo. De esta manera, los trabajos sobre autismo abarcan
no solo el estudio de la mente infantil, sino también la bisqueda del reconocimiento tanto de

la corporeidad de la conciencia como de una intencionalidad corporal.
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3.19. Aifio: 2017 Un ano de la Clinica de Autismo de la Ciudad de México
Contexto

Para el afio 2017 en México no se contaba con un registro oficial sobre cuéantas
personas tienen la condicion de autismo, sefial6 la directora Judith Vaillard del Instituto de
Autismo Domus en una conferencia titulada “Autismo a 74 afios de su historia”. Mientras
que el subdirector de Calidad de Investigacion (Domus), Diego Reza, explico que en Estados
Unidos se destinan billones de ddlares para la investigacion de este trastorno, ya que se
considera un problema de salud publica, en México aun existe un considerable rezago en
diferentes niveles. Por lo tanto, la atencion es limitada, ocasionando largas listas de espera
para ser diagnosticaos y, por ende, tratados, pero uno de los mayores retos es para los
profesionales de la salud, ya que aiin muchos confunden los sintomas del autismo con otros
trastornos o sindromes, como puede ser el retraso mental, los problemas de conducta o el
Asperger. Reza hace una critica sobre los festejos y la campafia publicitaria de
concientizacion sobre el Dia Mundial del Autismo haciendo un llamado a la mesura en la

celebracion y abogando que esos recursos vayan a servicios necesarios para el tratamiento.

En este afio la apertura sobre el conocimiento del autismo se da en diferentes
direcciones. Municipios como Ecatepec llevaron a cabo la primera caminata para
conmemorar el Dia Mundial de Concientizacion sobre el Autismo. Este evento tiene la
finalidad de acercar a la poblacién a lo que significa el autismo. El municipio mexiquense
toma como motor de concientizacion el caso de Gael, un nifio de 13 afos que no habla, solo
se comunica por medio de gestos y sonido, su madre (Miriam Roman) habla sobre su
experiencia de madre de un hijo con autismo, enfatiza el trajinar de diagndsticos y estados
emocionales por los que traveso ella como la depresion, la ansiedad, el miedo y hasta la
aceptacion. Mientras tanto, en la Clinica de Autismo de la Ciudad de México ya se cumplio
un afio de servicio sefialando que se atiende un promedio de 45 consultas diarias, donde
acuden personas de diferentes partes del area metropolitana por una consulta e incluso
reciben llamadas de otros estados de la reptblica. La doctora Delhi Calderon Nieto quien es
coordinadora de la Clinica, sefiala que cuenta con un equipo de especialistas que incluyen:
psicologos, psiquiatras, terapeutas del lenguaje, terapia fisica y masoterapia. Calderon

explica que el tema del autismo es poco comun en la poblacion mexicana, ya que la mayoria
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no sabe qué hacer, ni donde acudir. Por otro lado, la editorial Pollo Blanco publica uno de
los pocos cuentos (infantiles) dirigidos a nifios para explicarles que es el autismo, de titulo
“Mi hermano Luca”, escrito por Catalina Serna, madre de un nifio con autismo e ilustrado
por Greta Haaz. Este libro busca generar una empatia de los nifios hacia quienes padecen
autismo, conocer su mundo interior y la progresiva pérdida del contacto con las reglas de la
realidad. Se termina explicando que parte de las ganancias van a campanas de sensibilizacion

sobre el autismo y la socializacion.

El 10 de abril, se emite un episodio del programa Plaza Sésamo donde aparece Julia,
un personaje con autismo. En lugar de ser tratada como una extrafia o relegada por su forma
de ser, los demads personajes la aceptan y enaltecen sus cualidades al momento de interactuar
con ella. Julia es un proyecto de inclusion para las personas con autismo, es parte de una

iniciativa multiplataforma de Sesame Street and Autism: See Amazing in All Children.

3.19.1. Revision del trastorno del espectro autista: actualizacion del diagndstico y

tratamiento.

El siguiente documento revisado proviene de la Revista Mexicana de Neurociencia y
lleva por titulo “Revision del trastorno del espectro autista: actualizacion del diagndstico y
tratamiento”. Este escrito fue elaborado por Lucia Lisseth Vazquez Villagran, Carlos Daniel
Moo-Rivas, Elisael Meléndez- Bautista, Juan Sebastidn Magrifia-Lizama y Nina Isabel
Méndez-Dominguez. Primeramente, esta investigacion sitla al autismo dentro los cuatro
subtipos clinicos clasicos, la nueva clasificacion se dio a partir del afio 2013 cuando el DSM-
5 sustituyo estos cuadros clinicos por la categoria general “Trastornos del espectro autista”
comunmente llamado TEA. Por consiguiente, la investigacion prioriza la informacion
ampliada y actualizada respecto al TEA, también la importancia de un diagndstico temprano
con la finalidad de que el lector reflexione sobre la importancia de conocer las caracteristicas
de esta “patologia”, asi lo nombran, y conseguir un tratamiento adecuado y una vida de
calidad. Igualmente, el trabajo se desarrolla bajo tépicos conocidos como son la incognita de
su etiologia, la diversidad de los comportamientos extrafios y el diagndstico. Algo curioso
sucede al momento de la clasificacion, los autores nombran la nueva actualizacion del DSM-

V, pero siguen ocupando la antigua definicion, sin embargo, ponen un cuadro comparativo
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entre el DSM-I-TR y el DSM-V, y mencionan la exclusion del trastorno Asperger, pero la
del Sindrome de Rett todavia la consideran parte del espectro autista, cuando esta ultima
categoria también fue excluida en esta nueva entrega del manual psiquidtrico. Para el caso de
la prevalencia se toman datos de Espafia, mientras que en el caso de México no se nombra
ninguna cifra. En el apartado de las manifestaciones clinicas se explican algunos de los
cuadros de comportamiento del infante en los primeros afios de vida, se explican las
alteraciones mas comunes con la capacidad cognitiva, del lenguaje, de interaccioén con la
madre y la inexpresividad, por mencionar algunas. Para abordar el diagndstico se apoyan en
La Academia y Sociedad Americana de Neurologia (ASN por sus siglas en inglés) y muestran
un cuadro explicativo sobre los niveles del diagnostico del autismo, el cual resulta
enriquecedor. Por medio de estos dos niveles se hace el andlisis clinico para enseguida
abordar las tres fases de evaluacion: fase de identificacion de posibles casos®®, fase de

evaluacion global®’, fase de diagnéstico especifico®®.

Vazquez, Villagran, Moo et al explican que después de realizar las revisiones clinicas
pertinentes aun existen estudios complementarios que ayudaria a tener un diagnodstico mas
certero. Estas son las pruebas de laboratorio®’, de neurofisiologia®® y neuroimagen®'. Los
autores posteriormente hacen un resumen de los criterios del DSM-V para diagnosticar el
autismo, mismo que desemboca en la explicacion del diagnostico diferencial, el cual consiste
en descartar patologias que se puedan presentar en torno al autismo como son: anomalias

sensoriales, genéticas, enfermedades fisicas, retraso mental, retraso global del desarrollo,

85E| objetivo serd reconocer las manifestaciones o constatar lo observado por los padres, por ejemplo, en la
comunicacion, interaccion social y conducta del nifio.

87Se busca ver la consistencia y significado de las manifestaciones neurolégicas y del comportamiento de los
nifios para confirmar las observaciones y las preocupaciones de los padres o de los médicos que han referido
el nifo al especialista.

88Se establece el diagnéstico definitivo de TEA y se define el tipo de este. Con este propdsito se contrasta la
informacion proporcionada de los padres y de los especialistas que han visto al paciente, aplicando las
pruebas necesarias para correlacionar los datos con los criterios del manual de diagnéstico DSM-V

8 E|l examen de laboratorio casi nunca aporta datos para el diagndstico, pero en muchas ocasiones se realizan
para descartar las formas sintomaticas de autismo, sobre todo si se asocia historia de letargia, vomitos ciclicos,
crisis epilépticas tempranas, rasgos dismaorficos y retraso mental.

% E| electroencefalograma (EEG) suele ser normal en los nifios autistas que no tienen convulsiones; ni
evidencias clinicas de patologia cerebral concomitante.

91 En las formas idiopéaticas de autismo la neuroimagen suele ser normal; en algunos casos se ha observado
hipoplasia del vermis posterior y de los hemisferios cerebelosos, reduccién del volumen de los Iébulos
parietales cerebrales y adelgazamiento del cuerpo calloso
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retraso del lenguaje, problemas de aprendizaje, trastornos de la audicion, ansiedad, trastornos

obsesivo compulsivo o sindrome de Ladau-Kleffner®?.

Por consiguiente, para el tratamiento se promueve la participacion de equipos
multidisciplinarios con especialistas que tengan conocimientos en TEA, sus familias y de la
comunidad del autismo. Por el lado del contexto del tratamiento farmacologico, se habla de
la clomipramina. Este es un medicamento que ha dado resultados positivos en la reduccion
de sintomas de conductas repetitivas, pero también se ha observado que, al no tener un buen
manejo en las dosis, los nifios presentan resequedad en la boca, constipacion, letargia,
depresion, problemas de suefio y conductuales. Por otra parte, medicamentos como la
fluoxetina tienen un mejor resultado en la adolescencia, ya que en la infancia se muestra una
pobre efectividad en tratar conductas repetitivas y de agresion, presentando cuadros de
ansiedad, irritabilidad, falta de concentracion, conductas agresivas. Vazquez, Villagran, Moo
et al sefialan que un pronostico positivo para los nifios con autismo dependerda de un
diagndstico temprano, pero también serd importante el trabajo entre especialistas como son
los neurdlogos, (paido)psiquiatras, seudocientificos, psicologia, fonoaudidlogos, terapeutas

ocupacionales y educadores.

Con este panorama se nos muestra un discurso psiquiatrico atomizado de conceptos
técnicos que nos lleva a comprender como ha ido transforméando las disciplinas a su
proposito. Con ello podemos ir construyendo una comprension de la memoria cultural no
solo del autismo infantil, sino también de las enfermedades mentales, debido a que ambos
estan formados por las identidades de sus comunidades, de sus instituciones, ya que, por
medio de sus celebraciones, redes sociales, costumbres, valores y tradiciones se amalgama
una representacion colectiva de lo que significa un trastorno mental, mismo que se trasmite
y trasforma en el devenir de los tiempos. Conviene subrayar un rasgo evidente de los trabajos
revisados: la ausencia del estudio del tiempo. Aunque estos escritos aboguen por revisiones
de la historia del autismo, no aparece ninguna reflexion contundente sobre la importancia del

tiempo. De este modo, comprendemos que el propio concepto de tiempo representa una tarea

92 E| sindrome de Landau-Kleffner (SLK) es una encefalopatia epiléptica relacionada con la edad en la que se
produce una regresion del desarrollo, especialmente en el dominio del drea del lenguaje, y donde las
anomalias del electroencefalograma se localizan sobre todo en las regiones temporoparietales. El término
'afasia epiléptica adquirida' describe los rasgos principales de esta enfermedad.
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extrema abstracta, como apunta Josean Larrion, ya que se extiende en una gran variedad de
tipos, formas y/o manifestaciones especificas que hacen referencia al tiempo mortal, al
tiempo cosmico, al tiempo histdrico o al tiempo social. Nos ubicamos en el tiempo historico,
ya que este representaria ser el mas adecuado a la sociedad occidental, porque es un tiempo
lineal, continuo y secuencial, pero también es un tiempo que permite el cambio, la apertura
y la trasformacion. De esta forma el tiempo nos lleva por diferentes acepciones y
dimensiones, mismas que pueden ayudar a comprender el futuro de los estudios del autismo.
En consecuencia, los estudios sociales (en torno al autismo infantil) pueden considerar que
no exista un tiempo unico, abstracto y universal que tenga la necesidad de imponérse a la
mayoria de los grupos. Asi como existe una diversidad de grupos, deberian existir tiempos
sociales que correspondieran a cada una de las sociedades contemporaneas. Por lo tanto,
como historiadores nos acercamos a un campo mayormente clinico y debemos situarnos en
la posicidn de replantear nuestras fuentes y enfoques. Es precisamente poniendo énfasis en
lo cotidiano, lo micro histérico y lo individual, como posiblemente se dara origen a materiales
de reflexion critica en torno a estudios de la psiquiatria infantil. Poseer una vision
historiografica ha dado la posibilidad de revisar ciertos trabajos que cumplen la funcion de
mostrar el recorrido de cierta condicion mental como es el autismo infantil, esto nos llevo a
indagar sobre la relacion que guarda la historia y la memoria, mismas que se ven atravesadas
por la historia cultural, que a su vez estd apoyada en los trabajos antropologicos. Desde esta
perspectiva, encontramos interpretaciones de las representaciones colectivas en relacion con
los trastornos infantiles, asi como con la descripcion de sus registros, y el anélisis de sus

discursos plasmados en los textos y sus contextos.

3.19.2. La trasformacion del concepto de autismo. Desde sus origenes hasta la

actualidad

El siguiente texto revisado lleva por titulo “La trasformacion del concepto de autismo.
Desde sus origenes hasta la actualidad” realizado por Lizeth Jaramillo Arzate de la
Universidad Nacional Autonoma de México. Este trabajo aborda la situacion del autismo
desde el enfoque psicologico y biologico. El autor expres6é que aunque han pasado mas de

50 afios desde las primeras descripciones de Bleuler las causas alin siguen siendo un misterio.

255



Ahora se habla de alteraciones genéticas (X fragil) o trastornos metabolicos (fenilcetonuria
o rubeola congénica). Sus variaciones parecen oscilar dentro del mismo campo que son la
modificacion de la conducta, la comunicacion verbal y la no verbal, la interaccion social y
emocional anomala. Esta investigacion parte de la clasificacion antigua del autismo, del
DSM-IV, donde ain se hace mencion a los Trastornos Generalizados del Desarrollo.
Asimismo, para abordar la historia del autismo se recurre a Lorna Wing, el cual es un
movimiento (casi) obligatorio. Asi también se enuncian los principales casos de nifios semi-
salvajes, asi como de comportamientos extraiios para la época todos estos sucesos tomados
de Europa. A continuacion se hace hincapié en los trabajos de Kanner y Asperger en los afios
40. Se menciona una de las primeras fundaciones que se dedicaron a atender este trastorno
en los anos 60, asi como los primeros estudios biologicos enfocados al cerebro y sus posibles
lesiones, hasta llegar a la integracion del DSM III. Consideramos, en general, que el trabajo
se desenvuelve bajo los mismos pardmetros historicos, etioldgicos, de diagnostico y de
tratamientos que otros, pero lo que llamo nuestra atencion fueron los modelos explicativos
que se encargan de exponer el autismo, comenzando con el psicoanalisis. Por consiguiente,
en ese apartado la problematica del autismo es abordada desde la teoria freudiana, teniendo
como premisa el estudio del desarrollo psiquico del humano, por medio del inconsciente,
desde los primeros afios de vida. Por lo tanto, el abordaje del autismo desde el psicoanalisis
inmiscuye la teoria sexual freudiana versus el cuadro clinico de esquizofrenia, ya que Bleuler
negaba que el aislamiento autista fuera causa del autoerotismo. Desde este punto de vista, el
autismo es visto como la respuesta a un terror elemental. De ahi que el nifio quede
ensimismado, esto es, motivado posiblemente por una ruptura afectiva entre madre e hijo. De
ahi que el nifio se repliegue emocionalmente hacia un estado de soledad. Para Freud y Lacan,
el aparato psiquico del humano es un constante esfuerzo de construccion, es asi que la
relacién maternal es un ejercicio de traduccion y acoplamiento del mundo para el hijo. Con
respecto a Lacan, €l integra el lenguaje y la palabra como elementos importantes en el
desarrollo de trastornos en el aparato psiquico, en donde el cuerpo y el lenguaje estan
conectados por una relacion que tiene que ver con el goce. De ahi que desde la postura
Lacaniana el autismo es comprendido como una psicosis infantil motivado por las
alteraciones del lenguaje. Se aborda otro enfoque del autismo desde el psicoanalisis, pero

esta vez por medio del autor Mahler se sefiala que existen dos tipos de psicosis, el primero
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tiene que ver con que el nifio no pudo construir psiquicamente y emocionalmente la figura
materna, lo cual es muy parecido al trabajo de Kanner. La segunda se llama “psicosis infantil
simbidtica” y estd relacionada con una fusion regresiva hacia la madre donde el nifio no puede
desarrollar su propio ser. Esta es mas una extension de la madre a todos los niveles y no
puede lograr una madurez donde ¢l sea capaz de diferenciarse de la madre. Otra postura la
enuncia el francés Tustin, €l explica que todos pasamos por un autismo “normal” en una
primera etapa de nuestra vida, en donde no somos capaces de diferenciarnos de nuestra madre
y no vemos nuestro cuerpo como propio. Igualmente, Tustin que existe también otro tipo de
autismo, uno que se da cuando existe la pérdida de la madre en una edad muy temprana,
practicamente el nifio se encapsula en si mismo. Bettelheim comparte la misma teoria que
Tustin sefalando que el autismo aparece en los primeros afios de vida y que estd

estrechamente relacionado con la frustracion infantil.

Después, Orozco abordo el conductismo tomando como punto de partida el modelo
de aprendizaje de Watson. Aqui el aprendizaje juega un papel importante, ya que es el
elemento que moldea la personalidad por medio de las situaciones que experimenta el
individuo. Tomando la idea de Jhon Locke sobre la tabla rasa, que todo recién nacido viene
al mundo sin nada y es el ambiente quien le da forma a la personalidad. Posteriormente, habla
sobre los trabajos de Lovaas y Tristram. Estos fueron los primeros trabajos que intentaron
comprender el autismo desde el conductismo indicando que a causa de una interaccion
inadecuada entre padre e hijo, donde no existieron los estimulos sociales (elogio y atencion)
para el niflo, se provocaran los rasgos autistas. En concreto, esta teoria posee cinco principios,
la primera: la conducta esta guiada por leyes y sujeta a las variables ambientales, segunda: la
conducta es un fenémeno observable e identificable, tercera: las conductas mal adaptativas
son adquirida a través del aprendizaje y tiene la posibilidad de ser modificadas, cuarta: las
metas conductuales han de ser especificas, moderadas e individualizadas, quinta: la teoria
conductual se focaliza en el aqui y el ahora. En particular, los conductistas explican que el
autismo es un problema de acoplamiento entre el sistema nervioso y el ambiente. Este modelo
busca por medio del reforzamiento el modelamiento de ciertas conductas socialmente

aceptables y adaptativas.
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Globalmente, la teoria cognitivo-conductual, se refiere a un modelo de atencion
creado por Albert Ellis y Aaron Beck que tiene como principales conceptos la motivacion,
ideas o pensamientos. Autores como Bandura explican que la personalidad se desarrolla por
medio de la interaccion entre la cognicion, el aprendizaje y el ambiente. Del mismo modo
que el ambiente altera al sujeto, se puede generar un cambio de forma inversa, por medio de
tres elementos que conforman la personalidad: ambiente, comportamiento y procesos
psicolédgicos. Pentltimamente, otro modelo psicologico que se aborda es el de la teoria de la
mente, ahi se explico la omision del lenguaje en el autismo como ausencia de motivacion,
donde las emociones, pensamientos e intenciones tienen un papel fundamental. Finalmente,
lo Historico Cultural es la ultima teoria que aborda Orozco. Apoyado principalmente en el
trabajo de Vigotsky, Orozco se enfoca en el desarrollo del infante desde las condiciones
sociales y la base biologica del comportamiento humano, asi como desde la importancia del

otro para desarrollarse psiquicamente.

Para acercarnos a la trasformacion del concepto de autismo vemos necesario el
abordaje de la memoria colectiva, asi como de sus procesos de significacion en el tiempo, en
torno a la identidad. Esto ha significado un amplio reflexionar sobre los vastos sistemas
culturales. Para entender un concepto tan abstracto como el autismo es necesario adentrarse
a la memoria y a la identidad debido a que representan un campo amplio para el analisis y la
comprension de expresiones populares de la memoria colectiva. Dicho de otra manera, es la
memoria la pieza fundante de la identidad. En este punto hemos podido constatar que los
trabajo revisados se han ido apoyando en métodos provenientes de la antropologia, la
lingtiistica o el psicoanalisis. Con ello se busca capturar la memoria historica de las vidas en
comunidades, sus mitos de origen, sus experiencias. Con esto se abre un amplio numero de
nuevas propuestas de investigacion, retomando a Ibarra. En esta directriz vemos pertinente
hacer referencia a las fuentes orales en el estudio del autismo. Se presupondria que su uso es
una cuestion mas o menos reciente, pero en algun otro tiempo han existido autores, de
diferentes disciplinas, que han defendido esta representacion de la enfermedad mental, como
son los casos del socidlogo Ervin Goffman, del filosofo Michel Foucault o del psicoanalista
Bruno Betteelheim. Por consiguiente, es asi como las maneras de analizar el discurso
psiquiatrico (infantil) también varian en tiempo, disciplina y proposito. En suma, a este paso

podemos ir construyendo una comprension de la memoria cultural en torno al espectro autista
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infantil en México, que esta formado por las identidades de sus comunidades, de sus

instituciones, de sus actores sociales.

Podemos ir percatandonos que con el pasar de los afios el estudio del autismo va
sufriendo lo que llama Le Goff “memoria mecénica”, que solo se limita al razonamiento y al
uso excesivo de las metodologias (medicamentos). Por consiguiente, la memoria del estudio
del autismo retorna a su estado de promesa a resolver, vuelve a una etapa mitica donde la
respuesta yace en un medicamento, en un manual o una terapia que cure el comportamiento
indeseable. Finalmente, la memoria colectiva (sociedad del autismo), por un lado, parece no
mantener un orden, pero no tolera la discontinuidad, ya que sus grupos se encargan de
trasmitir creencias, identidades, saberes y valores, pero con el pasar del tiempo estos se

vuelven difusos, se sustituyen y se va haciendo cada vez mas dificil precisar su pasado.
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3.20. Aio: 2018 La Suprema Corte de Justicia y la enzima PAK2
Contexto

En el afio 2018 la Suprema Corte de Justicia declararia inconstitucional una reforma
de 20135 que ofrecia un fortalecimiento de la educacion especial para personas con algun tipo
de discapacidad (fisica o mental). Esto era porque el Estado debia estar obligado a ofrecer la
integracion de estas personas al sistema educativo regular. De esta manera los Ministros
establecieron que las personas con autismo, por regla general, deberian ser educadas en el

sistema educativo ordinario®?

. Dicha discrepancia recaia en una critica sobre el
fortalecimiento de la educacion especial, cosa que se traducia en gastos para el Estado o
insertar a los nifios con autismo a un sistema educativo que no esta preparado para recibirlos,
también significaba una inversion para capacitar a todo el personal de las instituciones
educativas. Por lo tanto, el tribunal destacé que la educacion debia ser lo bastante inclusiva

para poder integrar a estos nifios. Con esto se buscaba eliminar las barreras y los prejuicios.

Para ese mismo afio, investigadores de la Academia de Ciencias de China (ACCh),
llegaron a identificar un gen que regula los procesos cerebrales y cuya deficiencia puede
causar autismo. De este modo, la serina/treonina quinasa PAK2 es una enzima codificada por
el gen PAK2. Esta desempefia un papel clave en la reorganizacion del esqueleto celular que
controla el crecimiento y la muerte de la célula. Finalmente, se concluia que su funcion dentro

del sistema nervioso aun no esté asegurada.

3.20.1 Autismo, la patologia del momento en la psiquiatria

Para ese afio, retomamos el trabajo titulado “Autismo, la patologia del momento en
la psiquiatria” publicado en la revista Salud Mental del Laboratorio de Enfermedades
Psiquiétricas y Neurodegenerativas, Instituto Nacional de Medicina Genomica, Ciudad de
Meéxico y elaborado por Humberto Nicolini. En un primer momento, el autor explica que en

la tltima década el autismo ha adquirido un incremento de atencion por parte de la sociedad

% La Segunda Sala de la Corte ampard hoy a un grupo de 137 quejosos con diversas discapacidades, en contra
del articulo 33, fraccion IV bis de la Ley General de Educacién (LGE), que desde 2013 establece que las
autoridades "fortaleceran la educacién especial y la educacién inicial, incluyendo a las personas con
discapacidad".
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y en el financiamiento de las investigaciones biomédicas. Prueba de esto es el aumento en
las publicaciones de articulos sobre este espectro psiquiatrico. Se sefiala que en el afio 2000
habia alrededor de 500 publicaciones en el sitio PubMed. Después de 18 afios hay mas de
40,000. De hecho, muchos de estos trabajos circundan los estudios sobre la citogenética, la
asociacion alélica, el tamizaje del genoma, el exoma y la epigenica. Por consiguiente, la gran
diversidad de estudios sobre autismo responde a que la arquitectura de la genética del autismo
es altamente compleja. Hemos podido percatarnos que han existido grandes avances en torno
a la busqueda de la etiologia del autismo, encontrando respuestas parciales a otros trastornos
como el sindrome de Rett. Nicolini posteriormente hace un recuento sobre los avances desde
la perspectiva inmunolodgica, asi como del Sistema Nervioso Central, por ejemplo, la relacion
que puede existir entre las infecciones prenatales o los factores hormonales con el desarrollo
de autismo. Entre tanto, la teoria de la mente ha ido ganando terreno en el estudio del autismos;
desde un enfoque cognitivo. Ante esto, se estd en la posibilidad de entender los estados
mentales en si mismo y de los otros. Su uso principalmente se basé en el estudio de la
comunicacion social de los niflos con autismo. Esto es debido a que diferentes partes del
cerebro se activan al momento que se da la percepcion social y en los procesos cognitivos®.
Otros de los avances se han dado por medio de los estudios de las imagenes cerebrales y de
la neurofisiologica. Esto se da en el momento en que los nifios observan diferentes rostros.
Asi también existe la técnica de la tractografia, la cual puede predecir alteraciones en el
desarrollo del nifio entre los 6 y 24 meses. Asi también esta el estudio de las neuronas espejos.
Estas han arrojado luz al andlisis del autismo. Esto se ve en el analisis de los comportamientos
(de imitacion) entre nifios con y sin autismo, mismos que estan estrechamente relacionadas
con la dificultad de procesar informacion con la conectividad cerebral. Igualmente, se ha
puesto bajo estudio riguroso el andlisis de la edad paterna avanzada como causante de
mutaciones en las células germinales que derivan en la presencia de autismo. Por tanto,
también se han debilitado los mitos sobre el uso de vacunas o antidepresivos como causante
de autismo. De este modo, el autor hace una reflexion que pueda representar una vision

generalizada sobre el autismo en México que es la siguiente:

%Como la corteza prefrontal medial, la unién temporo-parietal, la amigdala y el giro fusiforme, muestran
una actividad hipofuncional en los pacientes con autismo.
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Llama la atencion que el autismo no conlleva la misma carga de
estigma que otras enfermedades mentales como la esquizofrenia o
los trastornos adictivos. Me atreveria a decir que algunas personas
incluso han disfrutado recibir el diagnodstico relacionado con el
espectro autista, en lugar de otra enfermedad mental no tan fashion.
(Nicolini, 2018, p.107)

Por este motivo existe una confusion en el deseo social de pertenecer a este grupo que deriva
en casos como el de México, cuyos legisladores han sugerido que el autismo es una eleccion
(Diario Oficial de la Federacion, 2015), de modo que se considera una condicion mas que un

padecimiento”.

En esta declaracion existe un par de inconvenientes, realmente creemos que el
diagnodstico de autismo estd lejos de ser festejado, al menos no por parte de los padres de
familia, y sobre el estigma creemos que no cambia en mucho, ya que el simple hecho de

acudir a un psiquiatrico infantil es motivo de sefalizacion.

Kevin Lynch delibera referente al valor de la memoria resaltando que al momento en
que observamos un objeto por primera a vez este puede ser identificado y relacionado no
porque sea familiar sino porque se ajusta a un cliché ya construido por el observador. Sin
temor a equivocarnos este mismo fendémeno se presenta para cada profesional que trata con
el autismo infantil y esta experiencia queda plasmada en los escritos sobre el espectro autista.
De este modo, en esta constante interaccion que produce la imagen ambiental es donde cada
uno de los individuos construye y aborda su propia imagen (sobre el autismo), pero con la
particularidad de que existe una coincidencia fundamental entre cada uno de los miembros
que conforman el grupo. De hecho, esto responde al concepto de “imégenes colectivas”, que
nos habla de la aceptacion que se tiene entre los individuos, teniendo asi las "imagenes
publicas", que son las representaciones mentales comunes que hay en grandes nimeros de
habitantes de una ciudad o comunidad. De este modo, la imagen ambiental (del autismo)
estaria constituida por tres partes: identidad, estructura y significado. Con esto la imagen
debe incluir la relacion espacial o pautal del objeto con el observador y con otros objetos, asi
también la imagen debe tener cierto significado practico o emotivo, para el observador.
Continuando con la construccion de las imagenes sobre el autismo infantil, en su entorno, es

Peter Burke uno de los principales exponentes en el campo, debido a que su estudio de la
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Historia Cultural y del periodo de la Edad Moderna enuncia que la Historia Cultural es una
corriente historiografica que se caracteriza por el uso combinado de los métodos
antropologicos e histdricos para el estudio e interpretacion de las tradiciones de la cultura
popular, centrandose en temas especificos como la historia de las mentalidades, de las
costumbres y de la vida cotidiana por mencionar algunas de sus vertientes. Eventualmente,
para la situacion del autismo encontramos subgrupos dentro de la comunidad del autismo,
los que visualizan al autismo como una enfermedad a erradicar, los que lo invisten con la
idea de genialidad, los que buscan la aceptacion y su “normalizacion”, los que niegan el
padecimiento y le dan la connotacion de comportamiento y finalmente los que le dan un
sentido religioso. Globalmente, cada subgrupo ha construido sus representaciones e imagenes
del autismo conforme a sus experiencias y relaciones con otros grupos, es una configuracion
en las redes de influencia en la intersubjetividad de cada miembro que compone el grupo
generando confrontaciones entre los modelos utilizados por los diferentes subgrupos y dando

como resultado una division y una proliferacién de visiones que se oponen drasticamente.

En este sentido, otro punto a resaltar es que en los ltimos afios el estudio del autismo
ha recurrido al uso de imégenes. Para esto Burke analiticamente nos muestra lo que son los
testimonios visuales, las imagenes como documentos historicos y como fuentes para nosotros
como historiadores e investigadores, asi como sus peligros inminentes en el uso de la
investigacion. Globalmente, resalta la importancia de las imagenes en ciertos procesos
historicos como son los testimonios, la historia de la forma de vestir, la historia de la
construccion, la ciencia, al final es develar la historia cultural en general. Burke
constantemente insiste en la importancia de una correcta critica hacia las fuentes. Este punto
es importante debido a que en el estudio del autismo se recurre a una sobre explotacion de
las mismas fuentes o plataformas electrénicas como es el caso de Pubmed. Asi también,
sefala que las iméagenes no tienen por qué responder a una verdad absoluta se ponen en juego
procesos de idealizacion. Esto nos lleva a la elaboracion de una representacion, por ejemplo,
pretender que los tratamientos terapéuticos generen una respuesta inmediata y concluyente
en el tratamiento del autismo es una idealizacion que funcionaria mas como un modelo mitico
y no como una realidad, del mismo modo también las imégenes se pueden volver parodias

de la realidad.
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3.20.2. Desarrollando habilidades emocionales, neurocognitivas y sociales en nifios con

autismo. Evaluacion e intervencion en juegos de roles sociales

El siguiente trabajo se titula “Desarrollando habilidades emocionales,
neurocognitivas y sociales en nifilos con autismo. Evaluacion e intervencion en juegos de
roles sociales” divulgado por la Revista Mexicana de Neurociencia, publicacion oficial de la
Academia Mexicana de Neurologia A.C, y elaborado por Cristian Villanueva Bonilla, Jasmin
Bonilla Santos, Angela Magnolia Rios Gallardo y Yulia Solovieva. En primer lugar, el
autismo es ubicado como un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por sus dificultades
para establecer lazos sociales, afectivos, de comunicacion, cognicion y conductas repetitivas
e inusuales. Este trabajo se centra en el juego de roles sociales como actividad rectora que
propicia cambios positivos en el desarrollo de los nifios (con autismo) en aspectos como la
imaginacion, la actividad voluntaria, el lenguaje, el pensamiento reflexivo y las habilidades
de conversacion. Posteriormente, se muestra que es una investigacion con tres casos de nifios
de ocho, nueve y diez afios, aplicando metodologia de microgenética para determinar las
caracteristicas emocionales, neurocognitivas por medio del juego de roles sociales.
Asimismo, este trabajo parte de la relacion de las dificultades con la Teoria de la Mente en
1985, ya que es un asunto complejo, donde los procesos de pensamiento se generan
mutuamente entre personas (lo que la otra persona puede estar pensando). En el caso del
autismo existe esa dificultad para poder percibir los estados mentales, comprender (afectivo),
predecir ciertas conductas de las personas que se tiene en frente. Es decir, situarse en el
estudio de los procesos psicoldgicos, cognitivos y emocionales, es lo que en estos ultimos
afos las investigaciones han apostado en su intervencioén por medio del estudio del juego de
roles sociales®®, mismos que se dan en los primero afios de vida del infante, ya que es un
proceso que lo dota de independencia y da paso a la creatividad. En ese momento se
desarrolla la habilidad de comprender las representaciones de un rol especifico y la
interaccion con el otro, en otras palabras, es poder reflejarse en el otro. En efecto, por medio
del juego de roles se busca obtener resultados positivos en las areas cognitivas, emocionales
y sociales. Por ultimo, el trabajo muestra sus fases de construccion, el método de inclusion

de participantes, asi como un analisis clinico (y escolar) de los nifios seleccionados. Asi

% El juego de roles es la actividad esencial para el desarrollo de contacto entre pares, que comparte un
Unico objetivo entre todos y no presupone participacion aislada de cada individuo.
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también se enlistan los instrumentos de evaluaciéon como son la Evaluacion Neuropsicoldgica
Infantil (ENT), el Wechsler para Nifios WISC-15, el Test de reconocimiento de expresiones
emocionales, ADSA%, ASAS”’. Globalmente se menciona que este proyecto tuvo una
duracion de 25 sesiones de actividades de juego, 24 actividades con lapiz y papel, tres
sesiones de psicoeducacion dirigida (con familia, terapeuta, profesores). Como resultado, se
revisa el desarrollo de la investigacion, asi como su implementacién de las actividades
correspondientes para llevar a cabo el juego de roles, en suma, se puede notar el rigor
mecanizado por obtener resultados cualitativos. Mientras que los resultados son mas de
caracter cuantitativo, buscando cierta estandarizacion de comportamientos aceptados, se
muestran graficas que miden los resultados del programa de intervencién que buscaba
promover ciertas habilidades de la Teoria de la mente. Por ultimo, los autores explican que
los resultados obtenidos muestran que los tres nifilos que participaron en este programa de
intervencion lograron avances positivos en los procesos de atencion, viso-construccionales,

comprensivos y ejecutivos.

En este apartado es de resaltar el valor que nos ofrece el analisis del contexto al
momento de ensayar las ideas sobre el estudio del autismo en México, por lo que la
recapitulacion de estudios sobre el TEA a través de los afios es una constante, pero en la
mayoria de los textos, solo nos remiten a la clasificacion de datos técnicos que se suscriben
en los manuales oficiales de psiquiatria. Asimismo, el contexto esta formado por un niimero
de dimensiones que limitan su marco de una situacion social, como es el tiempo, lugar o
posicion del hablante. En este caso, a los investigadores del autismo, de esta manera,
retomando el estudio del tiempo, se nos puede remitir a ciertos géneros del discurso que
pertenecen a periodos temporales especificos, que nos pueden hablar de las diversas teorias
que intentan explicar el origen del autismo, llamasen estudios neuroldgicos o estudios de
casos de nifios salvajes. Por otro lado, continuando con el estudio del lugar, la importancia
que tiene los actores sociales, llamasen paidopsiquiatras, terapeutas o docentes, todos ellos
estardn en un espacio que pueden ser privado o publico, institucional o informal pero
irremediablemente el discurso oficial sobre el autismo sera reproducido por ellos en el hogar,

en el hospital, en el psiquiatrico o en un aula. De esta manera, se da paso a los ambientes

% Escala Auténoma para la deteccién del sindrome de Aspergery el autismo de alto funcionamiento.
97 Escala australiana para el Sindrome de Asperger
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institucionales, mismos que estan ampliamente relacionados con los géneros del discurso
oficial que interactiian en multiples formas con las estructuras del texto y el habla. Ya en este
punto, vale decir que los contextos institucionales poseen una especie de utileria u objetos
que pueden ser relevantes para los textos o el habla formal. Esto puede ser como los
uniformes, las salas de juegos, el mobiliario especial, los instrumentos, las pruebas
psicologicas, los juegos de roles o los medicamentos. De lo anteriormente mencionado,
entendemos que el discurso del autismo ha ido construyendo una imagen que opera de
diferente forma dependiendo del lugar, como son los hogares, psiquiatricos, escuelas
privadas o escuelas publicas, todos estos espacios son considerados “sitios” de géneros
discursivos especiales, explica Van Dijk, mismos que estan repletos de objetos tipicos,

mismos que nutren el discurso del autismo y le dan forma a su representacion.
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3.21. Aiio 2019: Desconocimiento y falta de profesionistas para tratar el autismo
Contexto

En el mes de junio se da conocer la noticia de que, a una nifia de 11 afios con autismo,
de la Ciudad de México que cursaba el quinto grado de primaria en una escuela privada, se
habia asignado un horario diferente al resto de sus compaiieros por orden de la directora del
plantel con la intencion de reducirle horas de clase. Sumado a este nuevo horario, también se
le condiciond su permanencia en la escuela, debido a que se le obligaba tener una “sombra”;
que le acompafiara en todo momento y, por ultimo, se exigié que tuviera ciertas
caracteristicas fisicas (la sombra). Por estos hechos la madre de la nifia solicitd un juicio de
amparo arguyendo trato discriminatorio y excluyente. Fue asi que el Cuarto Tribunal
Colegiado en Materia Administrativa decidio darle el amparo a la menor, ya que consideraron
que se estaban violando sus derechos por ser una persona con discapacidad, ademas de estar
trasgrediendo el articulo 3 constitucional, el derecho a la educacion basica. El Tribunal
expresO que no debia de ser segregada la nifia, sino mas bien integrarla completamente a la

comunidad escolar y realizar los ajustes necesarios, del tipo médico y psicopedagogico.

En ese mismo afio se reportd que soélo el 4% de las personas de la Republica
Mexicana; con autismo reciben tratamiento. Sumado a esta cifra baja se expone que
unicamente el 6% de las unidades médicas del gobierno cuentan con especialistas en el tema.
La especialista Patricia Zavala, jefa de la Unidad del Hospital Instituto Nacional de
Psiquiatria Ramoén de la Fuente Muiiiz (INPRF), explico que se realizé un estudio por el
INPRF que incluia a instituciones importantes como el IMSS, el ISSSTE, la SSA, el DIF,
concluyendo que soélo el 12 por ciento de las unidades de segundo y novel de atencion del
pais cuentan con una plantilla de especialistas para realizar un diagndstico y que solo el 2.4
por ciento del total de las unidades reportaron tener al menos un instrumento clinico de
tamizaje o evaluacion y, por ultimo, solo el 13.8 por ciento dispone de un medicamento del

tipo neuropsiquiatrico.
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3.21.1. La batalla por el sujeto: la controversia terapéutica en el autismo

En este apartado se analizo la tesis que lleva por nombre “La batalla por el sujeto: la
controversia terapéutica en el autismo” elaborada por Selene Ciprés Plascencia de la
licenciatura en psicologia por parte de la Universidad Nacional Autonoma de México. Este
trabajo esta dividido en cuatro apartados que nos hablan de los antecedentes, las terapias, las
etapas libidinales, la psicosis y el autismo. Desde un primer momento hay puntos que
sobresalen, uno de ellos es que la autora asemeja la prevalencia del autismo como una
“epidemia”. Dice que no existen cifras oficiales en México sobre este trastorno y que el tinico
estudio de prevalencia es el realizado en 2016 en ciudad de Ledn, Guanajuato. Ademas,
menciona que no existe ninguna causa directa de su origen, pero que existen diversos
tratamientos. El mas representativo y el que ha dado mejores resultados ha sido la terapia
cognitivo-conductual con medicacion. La autora desde un comienzo muestra una postura,
por enfrentar, desde el psicoanalisis contra la postura normalizadora de las instituciones. El
trabajo se desarrolla bajo los propios cdnones anteriormente revisados. Se hablan de los
mismos autores, de los mismos sintomas y se enmarcan a los problemas de socializacion
como los mas importantes, sin embargo, muestra puntos sobresalientes al momento de hablar
de la relacion entre autismo y el retraso mental. Se explica que existe un 75% de probabilidad
de que el diagndstico de autismo venga acompanado de algin tipo de oligofrenia. Por
consiguiente, el trabajo se apoya en los manuales psiquidtricos DMS V y CI para construir la

definicion de autismo concluyendo con una division por grados de severidad del trastorno.

Posteriormente la autora explica los modelos terapéuticos, y menciona que estan
principalmente basados en lo conductual y que se olvidan de la biisqueda del sujeto, donde
solo se busca que las personas sean “funcionales”. Selene Ciprés habla del Modelo
Conductual de Watson, el Condicionamiento Clasico de Pavlov, el Condicionamiento
Operante que trabajo Skinner, las Teorias Socio-cognitivas, asi como del Modelo Cognitivo
y Conductual. Por lo tanto, también enuncia los tratamientos mas importantes para atender
el autismo como son: ABA, DENVER, PECS y TEACCH. La autora realiza un pequeiio
resumen de cada una de estas terapias y concluye que son terapias que tienen el mismo
objetivo evaluar conductas, modificarlas y evitarlas. Por otra parte, se llega al apartado que

aborda las Etapas Libidinales desde la perspectiva psicoanalitica, podemos decir que este es
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el nucleo del trabajo, ya que profundiza en aspectos emocionales particulares como son la
angustia, el sintoma, el inconsciente, el sujeto, el objeto, el significado y el significante, la
pulsion, lo real, lo simbdlico e imaginario. Asi como la formacion de la estructura psiquica
de cada sujeto y, finalmente, las fases libidinales (La oralidad, El estadio del espejo, El
narcisismo, La etapa anal, El complejo de Edipo, La falta, Etapa Falica, Etapa de Latencia).
Ya en la fase final de su trabajo, la autora abre un debate sobre la psicosis y el autismo, que
lo concluye diciendo que con el psicoandlisis no se busca dar con un diagndstico, sino
encontrar el “lazo” que conecte a los pacientes con autismo con el mundo que les rodea. En
conclusion, es un trabajo que aboga desde el psicoanalisis por la comprension y no por la

normalizacion.

Es de singular importancia que ciertos trabajos sobre autismo continten con la linea
del psicoanalisis para su abordaje. Consideramos que esta accion del investigador;
corresponde a la memoria individual y a su identidad. Ibarra explica que la historiografia
recientemente descubri6 el valor de la memoria por medio de la recuperacion de la memoria
viva de las comunidades, esto es, a través de considerar sus mitos, sus experiencias y su
identidad. Con estos insumos se logran generar nuevas investigaciones que tienen su soporte
en métodos disciplinarios provenientes de la antropologia, de la lingiiistica y del
psicoanalisis, y por qué no también de la psicologia social. Con estos recursos los
investigadores del autismo pueden llevar a un nuevo nivel de reflexion a la relacion entre la
historia y la memoria. De este modo se entenderia que las lineas fronterizas entre ambas
entidades deben ser bien definidas, ya que las principales discusiones se han dado en el
campo de la historia cultural, entre la historia y la antropologia, en torno a las
representaciones colectivas, el andlisis critico de los registros y de los discursos,
consecuentemente, también en los textos y sus contextos. Frank Ankersmit menciona que
ahora al pasado se entiende en mayor medida por medio de las fuerzas que rigen y trascienden

a la voluntad y el poder de los actores individuales.

En el caso del autismo, se cuenta con un contexto histérico (sobreexplotado) que nos
da cuenta de un conocimiento historico previo, mismo que responde a la realidad pasada y
eso da cierta estabilidad (confianza) para proseguir en la investigacion, pero al mismo tiempo

no le permite al investigador del autismo buscar nuevas teorias o metodologias, pero hasta
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ahora creemos que debemos buscar elementos especificos que nos ayuden a cuestionar
tedricamente el conocimiento adquirido hasta el dia de hoy con la intencién de corregirlo o
ampliarlo. Creemos importante que los investigadores del autismo deberian preguntarse cuél
deberia ser la funcion del contexto en su investigacion. Ahora, si bien el analisis del contexto
histérico nos arroja la idea de poder acceder a los datos mas relevantes de un periodo; y
también acceder a esa informacion que se oculta detras de un documento o una narracion,
pero también existe la posibilidad de hallar textos y documentos que se analicen e interpreten
en relacion con el objeto de estudio. Por consiguiente, la finalidad es que el contexto historico
nos pueda acercar a la realidad del pasado y asi construir los referentes 6ptimos para que nos
vislumbren esa realidad y, por lo tanto, podamos adquirir una interpretacion mas fidedigna
de los materiales a analizar, llegando asi a la posibilidad de distinguir entre realidad y
representacion de la misma, en donde se yerguen problemaéticas conexas con la realidad fisica
que estd claramente identificable por medio de acontecimientos y tradiciones. Podemos
entender que los contextos historicos responden a nuestra forma de percibir el mundo que
nos rodea, ahi estdn inmersas nuestras emociones, valores, ideologias a través de ellos
podemos interpretarlos y comprenderlos. Es asi que los contextos histéricos no son algo
estatico, ni concluidos por completo que nos den una vision absoluta del pasado, sino que
son esa muestra sustentada que se constituye (lee e interpreta) a partir de las visiones

posteriores, mismas que estan cargadas de valores subjetivos.

3.21.2. Un segundo espectro del autismo: de la conducta a la neurona

El trabajo que a continuacion se analizo es un articulo titulado “Un segundo espectro
del autismo: de la conducta a la neurona” publicado en la revista electronica Neurobiologia
del Centro de Investigaciones Cerebrales: Universidad Veracruzana y elaborado por Jorge
Manzo Denes. Desde un primer momento, se comienza explicando que es una alteracion
neural que se refleja en la conducta infantil de manera significativa. A parte de enlistar los
sintomas mas comunes que presentan los nifios con este trastorno, el estudio se embarca en
una vision entorno a las neuronas espejo y la glia, donde el autor intuye que pueda estar la
causa del autismo. El articulo comienza con una introduccion que recalca la nueva definicion

del DSM-V, asi mismo, se menciona la importancia de los motores de busqueda para su
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elaboracion tales como Scopus, PubMed y Google Scholar. Por consiguiente, se hace un
recuento de la historia del autismo y sobresale la observacion de que el autismo Asperger ya
no es considerado como un sindrome particular, sino parte del llamado TEA (Trastorno del
Espectro Autista). Continuando con la historia del autismo, el autor sefiala que fue el afio
2000 como el momento donde las investigaciones crecieron considerablemente en torno a
este trastorno, tomando como medida las graficas que proporciona PubMed. El autor explica
también que no solo creci6 el interés cientifico sino social, debido al incremento de
fundaciones y sociedades que procuran brindar una mejor calidad de vida a las personas con
autismo. Sumado a ello también estd el avance tecnoldgico y de las comunicaciones.
Posteriormente, el articulo hace un recorrido por los instrumentos para diagnosticar el
autismo, mismos que en otros trabajos ya hemos mencionado, pero lo importante es que se
agrega otra herramienta, aunque no es considerada como instrumento directo para el
diagnostico sefiala el autor, pero resulta relevante: una Entrevista Diagnostica para los
Trastornos Sociales y de Comunicacion (DISCO). Esta sirve para los nifios ya diagnosticados
con autismo, pues nos permite conocer sus necesidades individuales y poder brindarles una
mejor ayuda, ademds de conocer el momento en que comenzo6 a manifestarse este trastorno.
Otra érea en que el articulo incursiona es la comorbilidad, ya que el autismo usualmente trae
aparejado alteraciones como son la ansiedad, el déficit de atencion, la hiperactividad, la fobia,
las conductas obsesivas, las alteraciones del suefio y gastrointestinales, epilepsia.
Globalmente, los andlisis de manifestaciones conductuales recaen sobre los procesos
neuronales, sin embargo, el autor es consciente del alcance de su trabajo, pues menciona que
faltan otros tipos de estudios (genéticos, hormonales, inmunoldgicos, los relacionados con el
microbioma) para llegar a un entendimiento mas completo sobre las causas que provocan el
autismo. Para finalizar, el autor sefiala que los nuevos estudios sobre el autismo deben estar

enfocados en el analisis del cerebro social.

Ambos trabajos permiten percatarnos de la variabilidad con la que se puede llegar a
abordar un problema como es el estudio del autismo en México. Lo anterior mencionado es
una muestra de como se va trasformando la representacion de autismo a partir del tiempo y
del espacio. El autismo parece por momentos escapar del determinismo bioldgico y se
presenta la posibilidad de poder abordarlo desde fundamentos teoricos de la antropologia

médica, como sefiala Angel Martinez:
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Los fundamentos teodricos de la Antropologia de la salud: vision
cultural y social de la enfermedad, sensibilidad a la dimension
histdrica, independencia del mundo social con respecto a la realidad
natural, analisis particularista de las enfermedades, nocion de multi
causalidad etiologia, sospecha de las vinculaciones entre normalidad
biologica y normalidad social y negacion de la neutralidad de la
teoria y practicas biomédicas, entre otros principios posibles.
(Waltraud, Martinez, 2008, p.546).

Con el paso de los afios, el autismo se ha ido sacudiendo la etiqueta de enfermedad,
para ajustarse a la del sindrome de disfuncidon neuroldgica que se proyecta en la conducta,
pero esa problematica, merece una discusion aparte. A nuestro entender, en este presente
globalizado las tecnologias biomédicas van en una carrera frenética para desarrollar nuevas
practicas y formas de diagnosticar y, por lo tanto, asignar tratamientos a enfermedades
mentales. Globalmente, Martinez indica que estamos ante una nueva era biotecnologica
conformada por una curiosa combinacion de los modelos informacionales y la biologia
molecular que va a permitir tanto la interpretacion de cédigo de la vida como su

recodificacion y reelaboracion mediante la ingenieria genética.
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3.22 Aio: 2020 Trasplantes de microbiota fecal, como tratamiento para el autismo
Contexto

En los primeros dias de enero de 2020 aparecid6 una noticia sobre un nuevo
tratamiento del autismo que se lleva a cabo en México y que causa discusion en Canada
debido a que el doctor Jason Klop estaba ofreciendo tratamiento a nifios canadienses con
autismo en dos clinicas establecidas en Tijuana, México. Las autoridades de salud
canadienses emitieron un boletin de que los naturdpatas de ese pais no tenian autorizacion
para trasladar a México nifios canadienses con autismo para ser tratados con trasplantes de
microbiota fecal (TMF), el cual es un tratamiento que es muy controvertido. Explican las
autoridades canadienses que tienen reportado que el doctor Klop ha estado llevando pacientes
con autismo a México para que reciban un tratamiento que consiste en administrar pildoras
y liquidos hechos de materia fecal humana. Fue la radio televisora publica canadiense CBC
quien evidencid las practicas del doctor Klop. Igualmente, el Colegio de Medicos
Naturdpatas de Canada explicaron que dichas practicas estan incurriendo en faltas graves a
la practica médica de los doctores naturdpatas. En la provincia de Columbia Britanica esta
prohibido tratar a pacientes con TMF. Este es un procedimiento donde se trasplanta bacterias
y microbios de las heces humanas sanas a pacientes para restaurar la fauna intestinal.
Usualmente los trasplantes de materia fecal se utilizan para tratar infecciones de la bacteria
Clostridium difficile, misma que causa enfermedades gastrointestinales agudas como diarreas
y colitis. Los médicos de Canadé y Estados Unidos rechazan el tratamiento de TMF para el
autismo, debido a que sus investigaciones estan en una fase muy prematura. Por otro lado, el
doctor Klop dice que las mejoras han sido considerables después del tratamiento en nifios
con autismo. El tratamiento tiene un costo de 15 mil ddlares y se realiza en México. La
Asociacion de Naturopatas de Columbia Britanica ya suspendié al doctor Klop debido a que
ha violado el codigo de ética del Colegio de Médicos. Este tratamiento tiene grandes riesgos,
ya que los trasplantes de materia fecal pueden ocasionar mortales infecciones como la
Escherichia coli. Respecto a este problema, la Secretaria de Salud en México se ha mantenido

ajena debido a que no esta regulada esta practica en el pais.
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3.22.1 El autismo Asperger en la narrativa de cinco madres. Un acercamiento desde la

antropologia fisica (10 afios después).

Para cerrar este breve recorrido creemos pertinente volver a un trabajo realizado en
el Hospital Psiquidtrico Infantil Juan Nepomuceno Navarro entre los afios 2010 y 2012
titulado “El autismo Asperger en la narrativa de cinco madres. Un acercamiento desde la
antropologia fisica” elaborado por Moisés Olmedo Lopez. Este trabajo comienza tocando los
mismos topicos que son los antecedentes, los pioneros y también se recurre a las
clasificaciones de los manuales oficiales de psiquiatria (DSM-IV y CIE10). Han pasado diez
afos de esas clasificaciones utilizadas y ya no estan actualizadas debido a que han cambiado
drasticamente en los ultimos afios hasta el punto de desaparecer la categoria de autismo
asperger. La primera parte del ensayo no ofrece grandes aportes que no se hayan visto en
otros trabajos aqui revisados. Los problemas de los datos en incidencia siguen siendo una
falta significativa que perdura hasta este aflo 2020. No existen cifras exactas sobre cuantas
personas tienen autismo, ni se sabe cudntos tienen un tratamiento adecuado. Resulta
pertinente subrayar que este es un trabajo que rescata las narrativas de las personas
encargadas de cuidar a los nifios con autismo, es decir, no es el autismo el objeto de estudio
principal, sino los sujetos que viven esta condicion tan cadtica. Al ser un trabajo que se realiza
desde una disciplina no psiquidtrica, una de las preocupaciones de la linea de investigacion
que en ese momento ocupaba (cuerpo y poder) destacaba la importancia de explicar ciertas
condiciones corporales como la salud, la enfermedad y la muerte, analizadas desde lo que
piensan, sienten, dicen y hacen diversos conjuntos sociales, toda vez que se ha asumido al
cuerpo en interaccion social permanente y también como productor de sentido. Del mismo
modo, el trabajo intentaba explorar una problematica de salud que se caracteriza como un
trastorno del desarrollo de las funciones del cerebro que afecta principalmente la
comunicacion y, en consecuencia, la reciprocidad emocional y la interaccion social de nifios
en los primeros afios de su vida, pero también trastoca las relaciones sociales, la situacion
cognitiva, conductual y emocional de los padres. En ese momento la investigacion, arriba
referida, se apoyaba en la propuesta tedrica Cuerpo y Poder, donde se destaca la importancia
del cuerpo como sujeto productor de sentido, y a la enfermedad y sus metaforas a través del

punto de vista del actor. Asi también se hizo referencia al Modelo Médico de Autoatencidén
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incluye todo tipo de saberes y practicas para explicar lo que ocurre (sentido comtn, marcado

por el sistema de valores propio).

Otro punto significativo es la literatura especializada en el Autismo Asperger
puntualiza el problema de las emociones y la manera en que influyen en las relaciones
familiares. Y finalmente la propuesta de Goffman para explicar el estigma, para designar

alguna desgracia relacionada con enfermedades, atributos, rasgos o formas de conducta.

La investigacion analizada permitié mostrar el intento de repensar el autismo
Asperger a través de la antropologia, conociendo otro punto de vista cientifico que arrojé luz
sobre aspectos poco conocidos en la busqueda de un diagndstico como es la resistencia a
creer en la presencia del autismo en un hijo, donde el discurso biomédico termina
imponiéndose. Asi, del mismo modo, se pudo percatar de que un diagndstico se convierte en
un agente quebrantador importante de las relaciones familiares, donde finalmente el proceso
estigmatizador de una condicion psiquiatrica no solo perturba al infante sino a toda la familia.
Finalmente, se muestra que la sociedad mexicana aiin desconoce en gran medida este tipo de
trastornos, ya que la salud mental es un tema pendiente no solo para la poblacion sino también
para el Estado. Como lo explica Goffman (2006), las personas suelen tener actitudes mas

positivas hacia los incapacitados fisicamente que hacia los incapacitados mentalmente.

En la revision de este trabajo, en el caso particular del autismo asperger, su literatura
tanto al nivel médico como en el de la ficcion (47t Lit’®) ha tenido una creciente fascinacion
durante el inicio del siglo XXI, en donde las personas con esta condicion (TEA) gozan de
una actitud estrambotica, que en ocasiones toca lo roboética, en donde también se subrayo la
posibilidad de genialidad, creando asi un conocimiento que se va orillando al estereotipo, que
en su momento abordd Van Dijk. Pero si volvemos sobre los escritos generados en el siglo
XX, su funcioén de estos libros fue liberadora y constructiva para la mentalidad del infante
con asperger, logrando dar apoyo moral y emocional tanto a padres como a hermanos y
familiares del nifio con TEA. En este escenario retomamos a Pappe que bien puede escudillar

el fendmeno arriba mencionado diciendo que el poder problematizar los tipos narrativos se

98E| surgimiento de un nuevo mercado literario enfocado en la publicacién de novelas creadas por jévenes
con trastorno asperger, denominado Alt Lit, dicho género no tiene que ver con el aspecto clinico, mas bien
esta relacionado con la novela de ficcion que posee muchas veces rasgos autobiograficos.
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puede dar desde la propia estructura narrativa. Con ello podemos acercarnos a ciertas
circunstancias que serian de ayuda para nuestra investigacion sobre el autismo como es el
analisis de los monodlogos o la importancia de la temporalidad en lo escrito. Con esto
queremos decir; que han pasado diez afios de hablar de autismo (asperger) y para el dia de

hoy la forma en que se narra es diferente a lo que se explicaba a comienzos del siglo.

Paul Ricoeur parte de la nocion heideggeriana de "la pertenencia del yo a su mundo"
y propone que la temporalidad es el caracter dominante de la experiencia humana. Ricoeur
sostiene que la conciencia subjetiva so6lo puede alcanzarse a través del lenguaje. Para
esclarecer la experiencia temporal, Ricoeur acude al relato, a la trama narrativa, ya que su
tesis fundamental es que "la narracion identifica al sujeto en un ambito practico: el del relato
de sus actos”. Para este autor la narracion es lo que hace posible la identificacion del
individuo y de las comunidades. Por lo consiguiente, ¢l explora la relacion entre relato y
experiencia temporal desde el relato historico, del relato de ficcion o "narracion imaginativa",
y fenomenoldgico. Ricoeur repasa ampliamente sobre “el acto de leer y escribir las
afirmaciones metaforicas y narrativas que tienen por objeto refigurar la realidad en un doble
sentido: devela la dimensidn cancelada de la experiencia humana y transforma nuestra vision
del mundo y nuestro estar en el mundo". Finalmente, remitiéndonos en este sentido a la
memoria de los narradores, Polkinghorne ve un especial valor en la memoria como
reconstructora de sefiales narrativas (débiles) y marcadas culturalmente que nos conducen a
conocer la posible identidad del narrador y que al mismo tiempo tiene que ver con la

construccion de su identidad.
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Conclusiones

Este trabajo mas alla de finalizar en estas conclusiones, deja abierto el debate sobre
las diversas maneras de estudiar y reflexionar al autismo en México. A través del tiempo este
trastorno infantil ha ganado reflectores, pero esto no ha significado que su esclarecimiento,
en la sociedad y profesionales de la salud, haya aumentado. Esta investigacion realizada
desde la historiografia critica nos ha permitido contribuir de manera importante en su estudio,
debido a que nos ofrecid, no solo la oportunidad de profundizar e ir mas alld de una revision
de fuentes y analisis del discurso, sino la oportunidad de rebasar los simples niveles
descriptivos de las obras, asi como romper las barreras de las intenciones de los autores que
las construyeron. Si pudiéramos dar un pronéstico general a partir de la revision de los
trabajos aqui consultados sobre el futuro de las investigaciones del autismo, este tendria un
caracter reservado porque la etiologia de este sindrome estd lejos de ser identificada
completamente. Mientras se examinaban las fuentes a las que recurrieron los autores de las
investigaciones aqui analizadas, se puede constatar la fuerte tendencia por abordar estudios
de genética, terapias conductistas y tratamientos farmacoldgicos, principalmente. Sus
bibliografias se llenaban con estos topicos, por momentos parece que se cae en una crisis de
sentido, como explica Marc Auge y que eso fuera sintoma de que se pierde la claridad de lo
que ha significado el estudio del autismo. La mayoria de los autores ya no recurren a las
fuentes primarias del autismo, pues ni los manuales oficiales de psiquiatria figuraban en la
lista de referencias. Aunque existe una cantidad considerable de fuentes que hacen resefia a
este trastorno, muchas de ellas provenientes de la psiquiatria o psicologia, también hay
investigaciones de otras disciplinas que se unieron en la busqueda de respuestas para esta
condicioén tan compleja como es el Trastorno del Espectro Autista. Por otro lado, la
bibliografia especializada puede representar un reto para el historiador debido a que una de
las problematicas primarias es la cantidad de fuentes que han proliferado actualmente. Para
ello es necesario y oportuno tener bien afinado el método heuristico en donde no solo se
busquen nuevos textos o acumular la mayor cantidad posible, sino que los documentos
revisados puedan ser redescubiertos a partir de nuevas preguntas que ayudaron a reformular
juicios criticos sobre las diversas metodologias y enfoques del estudio del autismo. Este
proceso solo fue posible desde una perspectiva historiografica critica. Al momento de revisar

los trabajos sobre autismo (tesis, articulos, tesinas, guias clinicas, libros) como historiadores
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enfrentamos un vocabulario basico de la historia de la psiquiatria y de la investigacion
historica del autismo. Un discurso de caracter liminal y reiterativo debido a que las preguntas
siguen siendo (en esencia) las mismas para abordar la “problematica”, pues son pocos los
trabajos que implementaron nuevas fuentes, teorias o preguntas. Se mostraron algunas
fuentes que nos ayudaran a repensar el estudio del autismo, por ejemplos, los trabajos de Uta
Frith, Hanne De Jaegher, Oliver Sacks, Isabel Rapin, Steve Silberman, Adam Feinstein, Sami
Timimi o Thomas Szasz. Estos casos permitieron comprender la necesidad de contrastar las
diversas interpretaciones sobre la historia de este trastorno. La historiografia nos ofrece la
oportunidad de dejar de limitar el estudio del autismo al texto (manual, libro, guias, revistas).
Con el desarrollo de los medios de comunicacion se ha trasformado el concepto de fuente.
Hoy contamos con registros audiovisuales como pueden ser la palabra y la imagen. Estos
nuevos aportes permiten construir y analizar parte de la realidad de este trastorno a través de
diferentes vertientes como lo social, lo cultural o lo politico. Fue a partir de plantear nuevas
preguntas que motivaron la busqueda de nuevas fuentes y con ello obtener informacion
relevante que posteriormente se sometio a un analisis critico. Desde la perspectiva historicas
se entiende que el autismo ya no solo esta en los libros especializados de psiquiatria infantil,
hoy en dia puede estar en los monumentos, en las peliculas, las novelas, los testimonios

orales; 0 en una simple imagen como lo es una pieza de rompecabezas azul®’.

En un primer momento, cuando se revisaron las fuentes provenientes de los espacios
psiquiatricos, como pueden ser expedientes, guias clinicas, evaluaciones, historias clinicas
familiares, los diarios de campo, enfrentamos un espacio de pluralidad de interpretaciones de
una misma realidad historica. Se tenia la necesidad, como primer esfuerzo, de analizar la
relacion entre el paidopsiquiatra y el niflo, no como psicologo o psiquiatra sino como
historiador, asi que fue imperativo hacer un ejercid hermenéutico. Gadamer propone
estructurar un puente entre la comunicacion y la expresion de sentido. Esto se debia a que la
psiquiatria es una ciencia compleja, pero era ineludible para encontrar las condiciones que
guiaran a una comprension mas profunda del trastorno infantil. Como historiadores estamos
cognitivamente en un campo inexplorado, (psiquiatria infantil). Ante ello fue muy importante

contar con la obra de Gadamer debido a que explica la intencién de comprender como un

% Simbolo del autismo.
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ejercicio en el que se puede estar expuesto a los riesgos de las opiniones equivocadas, mismas
que dan paso a la arbitrariedad. Por lo tanto, se ha interpretado que tanto el lenguaje como el
discurso son dos vértices que atraviesan constantemente el estudio del autismo infantil en

México.

Como historiadores, una vez interpretado lo que representa el autismo mas alla del
saber psiquiatrico, es posible poder ejecutar una reconstruccion mas completa y compleja de
lo que ha significado histéricamente este padecimiento para la humanidad, en particular en
México. Gadamer mencionod que era un arte el poder saber lo que sucedia a otras personas, y
la escucha es una fuerza mayor, asi que por medio de la hermenéutica se accedia a repensar
el desarrollo cientifico de la psiquiatria infantil y sus resultados hasta hoy. Por otro lado, esta
investigacion permitié entender la tension existente entre los paidopsiquiatras y el saber
comun de la comunidad del autismo. Esta tension tenia dos puntas, por un lado, el trastorno
autista y, por otro, la salud mental. En la mayoria de los trabajos revisados se pudo percibir
que, gran parte de la sociedad contemporanea mexicana piensa al autismo desde la
enfermedad. Concretamente, por medio de la hermenéutica filosoéfica de Gadamer se pudo
reflexionar que la condicion del autismo permitia al ser humano (y a su comunidad) habitar

su espacio de forma diferente.

El autismo infantil en México, al igual que muchos otros trastornos mentales,
responde a las ideas de su cultura, de ciertas corrientes filosoficas o de ciertas épocas. Desde
Koselleck se logré repensar este pensamiento entre pasado y futuro, mismos que tenian
aparejadas las experiencias y expectativas. Es asi que desde la anterioridad y posterioridad
se va construyendo la unidad de sentido que forma un acontecimiento a partir de los
incidentes. De este modo, la presencia del contexto queda atravesada entre ese antes y
después que mas tarde llega a ampliarse, donde su consistencia queda adherida al curso del

tiempo.

La historiografia critica proporcioné instrumentos metodolégicos necesarios para
profundizar en el estudio del autismo infantil de una forma diferente a las ciencias que
comunmente lo estudian, del mismo modo fue fructuosa la relacion entre los conceptos
prejuicio, horizonte, modernidad y principios dominantes, por mencionar algunos, que se

fueron trabajando a lo largo de esta investigacion. Con respecto a los principios dominantes,
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fue usar esa herramienta/concepto lo que proveyo la posibilidad de identificar valores, ideas,
imaginaciones, deseos, necesidades, todos ellos inmersos en la particular manera de percibir
el mundo de parte de los investigadores del autismo. De esta forma, se pudo examinar que la
intersubjetividad da importancia a la cognicion compartida y a los consensos, ya que son
necesarios para la construccion de ideas y de los lazos sociales. Koselleck (1993) sefala que
la intersubjetividad del contexto de un acontecimiento, en tanto lo realizan sujetos activos,
tiene que estar fijada en el reticulo de la serie temporal. En otras palabras, se pudo examinar
como los investigadores del autismo contemplan el porvenir, en el cual vertian sus deseos y
aspiraciones, ahi donde se piensa que son posibles encontrar las soluciones al autismo. En
este mismo orden ideas, este estudio pudo develar la aceleracion del tiempo y la idea del
progreso en torno al autismo, pues muestra como se habia generado un modelo de expectativa
con el pasar de los afios, con la llegada de un nuevo medicamento, con la aparicion de una
nueva terapia, lo cual ha desembocado en una crisis de sentido. A lo largo del tiempo se
presentd la evolucion del concepto de “infancia enferma”, el infante como paciente
psiquidtrico, la higiene mental y finalmente la salud mental, los conceptos siguieron su
naturaleza de mutar y para 2021 se espera una nueva clasificacion del autismo. Siguiendo
con el concepto de horizonte de expectativa, este se pudo usar para comprender que el estudio
del autismo en México esta en un presente alargado, donde la globalizacion no ha entregado
la tan esperada respuesta sobre su etiologia. Esto se reflejo en cada trabajo revisado, donde
sus contribuciones concluian que en el futuro se esperaba encontrar soluciones a la condicion
del autismo infantil, ya sea por medio de una terapia o un medicamento. Ahora los estudios

estan centrados en las neurociencias.

Por consiguiente, la posibilidad de situar el autismo dentro del campo de la
historiografia critica permitié reflexionar sobre la relacion entre texto y contexto,
entendiendo que ambas se influyen en sus procesos de construccion del conocimiento. De
este modo se vislumbro una necesidad por historizar y problematizar los contextos, asi como
a los tedricos y sus significados, pues ya no era solamente enlistar los estudios sobre autismo
y separarlos por teorias. Pappe sefiala que en todo analisis de un texto, documento o imagen,
la interpretacion siempre rebasara el objeto de estudio original por medio de sus referencias
a otros textos (tradiciones, lineas de pensamiento, estructura dialdgica), a un contexto

(discusivo, histdrico, cultural, entre otros), a nociones y conceptos teoricos, a las formas de
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relacionar unos elementos con otros (argumentos, relaciones logicas, alusiones a
conocimientos ya establecidos). En esta logica, corresponde a los autores utilizados para esta
investigacion y que se han encargado de estudiar el autismo, varios de ellos provenientes de
diferentes disciplinas y corrientes tedricas muchas veces ajenas a la medicina, psiquiatria o

psicologia.

Mientras que Hanne de Jaegher centra su estudio sobre el autismo a través de los
procesos de interaccion social en la subjetividad y la intersubjetividad, el antropdlogo y
sociologo Roger Bartra aborda el estudio del autismo a partir de teorias provenientes de las
neurociencias, de datos empiricos, de ciencias de la conducta, de la lingiiistica y también de
la reciente filosofia de la mente. El poder hacer nuevas preguntas a trabajos ya consolidados
como el de Lev S. Vigotsky (padre de la psicologia historica cultural) y su ensayo “La
imaginacion y el arte en la infancia” que sefiala que el desarrollo de la imaginacion infantil
se consolida en un proceso creativo donde la mayoria de las veces no es bien entendida v,

por lo tanto, mal interpretado.

Esta investigacion permiti6é hacer un recalque sobre la jerarquia que se presenta en
los textos que tienen que ver con la certeza y la validez que engloban los diferentes discursos
sobre el autismo provenientes de diferentes disciplinas que conforman el equipo de
tratamiento debido a que narran, trasmiten y representan ciertos niveles donde se halla el
reconocimiento en mayor o menor grado, por ejemplo, en muchos de los trabajos examinados
se pudo hallar la preponderancia que ocupa el discurso psiquiatrico sobre las demas ciencias,
por momentos dejando relegadas a disciplinas como la psicologia, pediatria, antropologia o
trabajo social. En este sentido, Pappe (2008) indica que:

“Esa jerarquizacion de los discursos conlleva implicitamente que los
contextos, los marcos tedricos, los modelos de interpretacion y
explicacion presentan un grado mayor de realidad, objetividad,
verdad o verosimilitud. En consecuencia, cuestionar esta certeza en

general, y no so6lo analizar su pertinencia en cada caso especifico,
presenta un problema para la investigacion” (p.25).

Los casos que tenemos para el autismo los encontramos en un primer momento con
el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM) y especificamente

en México esta la Guia de Practica Clinica (GPC) para Diagnostico y Manejo de los
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trastornos del espectro autista desarrollado por el Instituto Mexicano del Seguro Social, en
ambos casos se aboga por estandarizacion de los comportamientos, es por ello que al realizar
este trabajo desde la historiografia critica, se pudo poner a prueba las reflexiones
provenientes de la relacion entre texto y contexto. En términos de Pappe (2008), se parte de
la idea de “privilegiar determinados tipos de textos para que éstos permitan y apoyen la
comprension y explicacion, asi como la interpretacion de otros discursos, con el fin de
otorgarles un significado determinado” (p.26). De ahi, que no solo nos enfocdramos en textos
provenientes de la psiquiatria, sino que los trabajos revisados provenian también de otras
disciplinas ajenas a la salud mental. De alguna manera se busc6 darle una relectura a la
problematica del autismo desde otras narrativas para que al final ayudara a saber como es
que se esta entendiendo un trastorno tan complejo como es el autismo a través del tiempo y
espacio. De alguna forma, esta investigacion, al momento de ir construyendo el contexto
comenzo a mostrar los posibles alcances, asi como los valores que definiran el analisis. Del
mismo modo los argumentos de explicacion e interpretacion, asi como los significados. Esto
se puede deber a que los contextos, como explica Pappe (2008), son “un reflejo de nuestra
actual percepcion acerca de los horizontes que abarca un objeto de estudio producido en un
momento dado; constituye el lugar donde interviene activamente el sujeto que establece el
entorno y las reglas de una investigacion, a la vez que determina y delimita las posibilidades

de andlisis e interpretacion” (p.23).

Las fuentes utilizadas eran referencias que estaban sustentadas por una realidad de
hechos y acontecimientos, mismas que reforzaban las criticas argumentativas de nuestro
analisis historiografico. En consecuencia, en el andlisis de texto y contexto se presento la
posibilidad de trabajar con modelos interpretativos y discursivos reconocidos que tienen que
ver con la eliminacion de los prejuicios personales, como apunta Gadamer, pero al mismo
tiempo encontramos modelos propios. De alguna forma fue dejar el nicho de especialista y
poder llevar el discurso disciplinario a lectores no especializados, ya que podemos abarcar
aspectos como la memoria colectiva y la identidad de los grupos. Al final referimos a un
emparejamiento de conocimiento entre lectores y autores donde no se pierda la comprension

del objeto de estudio.
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Al momento de encontrar los contextos, asi como los modelos de atencion, las teorias
o los métodos que circundan el estudio del autismo, se debia optar por deslindarse de
circunstancias propias, se tenia que abrir el pensamiento historico y elaborar una
representacion del pasado apropiada para analizar los textos seleccionados. Como lo sefiala
Pappe (2008), contextualizar significa fijar las pautas, parametros, y hacer posible
comunicacion con la comunidad que constituye la propia disciplina histdrica, asi como con
los lectores, significa establecer los campos referenciales mediante los cuales se crean todas

las condiciones necesarias para realizar la investigacion.

El relato historiografico lleva a una reflexion en torno a los presupuestos basicos de
la articulacion narrativa del relato en relacion con otros ambitos. En el caso del estudio del
autismo infantil, los modelos de intervencion estan orientados en explicar tres habilidades de
los infantes con autismo que estan relacionados con la accion de comunicar. Estas son las
habilidades conversacionales y el discurso narrativo. Los trabajos escudrifiados mostraban
que el lenguaje no solo es un mecanismo neurologico, sino un sistema complejo sustentado
por significados y simbolos, dependiendo la sociedad donde se construya y desarrolle. En la
narracion historica, Rusen (2014) muestra que el ser humano posee la capacidad mental para
construir e interpretarse no solo a si mismo sino también a su entorno particular y su mundo
general, es lo que €l llama narracion de una historia. La narraciéon como una practica cultural
antropologica que sucede en cada rincon del planeta y en cada sujeto no importando su
condicion, en este sentido, tanto infantes con autismo como sus padres y los profesionales de
la salud han podido plasmar sus experiencias con este trastorno. El poder construir una
historia tejida entorno a la convivencia con el TEA ha significado internarse al sentido de
secuencias temporales a través de su escritura, logrando con ello dar una vision particular del
autismo. Al momento de revisar los argumentos de los trabajos examinados, se aprecia que
el relato de cada caso de autismo infantil es Unico, sus significados que giran alrededor de
cada hecho van a depender de la forma personal en que cada sujeto signifique los
acontecimientos producidos a partir de su encuentro con este trastorno infantil. Esto se debe
a que la percepcion del tiempo vivido juega un papel importante en la estructuracion de la

identidad de los sujetos.
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La examinacion de relatos sobre el autismo infantil mostré la manera cifrada en que
la literatura daba cuenta de la existencia del autismo. Incluso antes de los estudios de Kanner
y Asperger se vislumbr6 que ciertas culturas poseian mitos y/o leyendas sobre personas que
tenian comportamientos considerados como raros, absurdos, extravagantes e inclusive
tildarlos de ermitafios, pero para el dia de hoy entrarian en un cuadro descriptivo de autismo.
Globalmente, todo dependera de la manera particular de significar los hechos, teniendo en
cuenta el tipo de organizacion de significados acerca de los trastornos mentales; que el sujeto
ha ido adquiriendo a través de su vida, asi como sus experiencias con algin tipo de
comportamiento diferente. De esta manera, es como este trastorno ha permanecido y

acompaiiado a todas las sociedades del mundo volviéndose asi parte de su historia.

Una de las ocupaciones mas importantes en este trabajo fue la de encontrar una
relacion entre los procesos de identidad y la condicion del autismo infantil. Partimos de no
buscarla en el infante con autismo, sino mas bien de indagar en los discursos de las
comunidades que se forman en torno al TEA, lldmense instituciones gubernamentales o

privadas, padres, familiares o sombras'®

. Gran parte de estos actores sociales abogan por
que se valore y respete la identidad de las personas con autismo. Comprendemos que la
identidad esté relacionada con la experiencia, misma que posee una unién entre el individuo
y su grupo, que tiene ver constantemente con la solidaridad, pero no le exime de conflictos.
Al final es una asimilacion mutua, donde todas las identificaciones que en un principio
estaban fragmentadas, terminan por formar una introyeccion debido a que se sustituye la

identidad ilusoria por una identidad social. De esta manera entendemos que las comunidades

se autodefinen mediante a sus formas narrativas.

En concreto, buscamos una ruta en el sentido de saber como se puede llegar a
estructurar la identidad del autismo a partir de ciertos discursos histéricos. En este sentido
Igger habla del resurgimiento del discurso narrativo a finales del siglo XX, donde la forma
de hacer historia mostraba un cambio que consistia en poner atencion en la cultura y a en sus
actores sociales. Se entenderia que los investigadores sociales preponderaban la narracion

como propiedad ontologica de la vida social, pero sin descuidar la posibilidad de considerarla

100 5y misidn es favorecer la integracién del nifio autista a la escuela regular. Se encarga de hacer adaptaciones
curriculares para priorizar contenidos que potencien su aprendizaje.
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como un método para acceder al conocimiento, lo cual llevd a un retorno de las formas
narrativas. Asi mismo, esto traia aparejado ideas de cuestionamiento que tenian que ver con
el progreso y los procesos civilizatorios. En términos de Marc Augé (2013), “Las ciencias
sociales son ciencias historicas: los objetos que estudian se trasforman historicamente, y ellas

mismas se ven trasformadas por dicha historia” (p.37).
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