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Resumen

El presente Trabajo Final de Grado se enmarca en las disputas y movimientos sociales
dentro del campo de la Salud Mental y Discapacidad Psicosocial. En un primer momento,
pretende problematizar la patologizacién de la subjetividad de las personas diagnosticadas
con “Trastorno del Espectro Autista”, a partir de los discursos cientificos que la producen en
la actualidad. Para esto, se realiza una aproximacién al sub-campo del autismo a nivel
mundial, el cual se compone por discursos de diferentes disciplinas, asi como también
practicas e instituciones que lo abordan. Se comprende que este conjunto de elementos
configuran un dispositivo de poder desde de la nociéon de Foucault (1977), promoviendo lo
que se corresponde con la patologizacion de estas subjetividades. En funcidon de esto, se
visibilizan posibles resistencias y procesos de subjetivacion a través del activismo de estas
personas diagnosticadas, enmarcadas en el movimiento social de la Neurodiversidad. El
propdsito de este recorrido, es un intento de trazar una posible via hacia la despatologizacion
del autismo, insistiendo hacia un cambio de paradigma en la comprension de la discapacidad

psicosocial desde un Modelo Social.
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Preliminares: Inquietud e implicacion

Este trabajo fue motivado por inquietudes, experiencias y vivencias en el sub-campo
del autismo y la discapacidad psicosocial. Surge a raiz de mi implicacién en la tematica y en
el encuentro entre varias trayectorias. Por un lado, mi trayectoria formativa en esta casa de
estudios fue modelada por las perspectivas de la(s) Psicologia(s) Social(es). A su vez mi
trayecto por la practica pre-profesional de la Licenciatura se enmarco en el &mbito del Hospital
y la clinica con nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA), a partir de
donde surge el deseo de pensar la problematica del autismo desde una mirada que incluya
las dimensiones sociales, culturales, historicas y politicas que se desplegaban en dicha
practica.

En el medio de esto, mi implicacion en esta tematica data desde hace mucho tiempo
y se vincula con mi trayectoria personal y familiar. Trayectoria en la cual me he encontrado
implicada desde la cercania en la experiencia que rodea al autismo y la discapacidad
psicosocial en la contemporaneidad, al haber sido afectada desde el discurso médico, el
discurso social, el discurso familiar, las exclusiones, los intentos de inclusiéon, mezclado con
mis vivencias en el encuentro con la diferencia desde los afectos, y mas adelante, con mi
formacion académica dentro de la psicologia. Es en el entre de estas trayectorias académicas

e implicaciones personales que surge mi inquietud en esta tematica.

Presentacion:

Desde la descripcién inicial de Leo Kanner (1943), lo que actualmente se conoce como
“Trastorno del Espectro Autista”, ha sido conceptualizado por diversas disciplinas y teorias,
siendo que en la actualidad estas subjetividades diagnosticadas con dicho “trastorno” son
producto de diversas disputas entre los profesionales de la Salud Mental. En la actualidad
varias investigaciones enuncian que asistimos a una “epidemia” del TEA, en relacion a la
cantidad de nifios diagnosticados. Este aumento de diagnosticos es seguido de una
intensificacion medicamentosa y de la busqueda constante y difusion indiscriminada de
técnicas invasivas que prometen e insisten en la cura del autismo.

Ahora bien, frente a este conjunto de discursos y practicas, las cuales se inscriben en
un dispositivo de poder atravesado por l6gicas medicalizantes y patologizantes, que a su vez
abogan por la normalizacion de la subjetividad de estos nifios, nifias y adolescentes, vemos
emerger en la actualidad movimientos sociales desde los sujetos diagnosticados con TEA en
defensa y en la lucha hacia la despatologizacion de sus subjetividades.

En continuidad con estas movilizaciones sociales, es que desde el presente trabajo
pretendemos interrogar la concepcién del autismo como patologia, para privilegiar la

ontologia del autismo como diversidad (Muniz, 2017). Para trazar este recorrido, realizaremos
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un pasaje por tres capitulos que permitan enmarcar dicha propuesta.

En el capitulo 1, entendiendo que el sub-campo del autismo se encuentra inmerso en
el campo de la Salud Mental y Discapacidad Psicosocial, a modo de contextualizacién de la
problematica, nos proponemos visibilizar los diferentes actores y las perspectivas que se
disputan en relacion a la comprension y el abordaje del sufrimiento psiquico y la diversidad
humana. Para luego, realizar un recorrido que pretenda visibilizar el lugar de las personas
con diversidad funcional en su lucha desde los movimientos sociales en dicho campo. Como
veremos, desde los afos 60 hasta la actualidad estos movimientos se constituyeron como
fuerzas que han problematizado las perspectivas hegemdnicas en la comprension de la
discapacidad, promoviendo la transformacion de un orden social que se encontraba
configurado desde jerarquias y relaciones de poder, silenciando y tutelando estas
subjetividades, asi como también vulnerando derechos humanos.

Siguiendo hacia el capitulo 2, nos centraremos en visibilizar y mapear como se ha
configurado el sub-campo del autismo desde la primera descripcién que realiza Leo Kanner
(1943), hasta las conceptualizaciones actuales, asi como las disputas que se han generado
desde diferentes lineas tedricas. Visualizaremos como el TEA se encuentra actualmente
conceptualizado y abordado por diversos actores, discursos, disciplinas, practicas e
instituciones que producen estas subjetividades, y que a su vez, pueden ser pensadas
configurando un dispositivo de poder en términos de Foucault (1977). Nos enfocaremos en
problematizar de qué modo este dispositivo en la actualidad promueve lo que se corresponde
con un proceso de patologizacion y medicalizacion de la subjetividad de estas personas.

Finalizando con el capitulo 3, entendiendo que, al decir de Foucault (1977), donde hay
poder hay resistencia, pondremos de manifiesto practicas de resistencia frente a estos
discursos de saber y poder que han patologizado estas subjetividades. Para ello nos
acercaremos al espacio de los movimientos sociales enfatizando la importancia que estos
conceden a la creacién de nuevos lugares enunciativos, asi como la capacidad de
transformacion, resistencia y la generacion de procesos de subjetivacion. Visualizaremos
como en la contemporaneidad estas personas que han sido diagnosticadas como “enfermas
mentales” y “discapacitadas” se han auto organizando en defensa de su subjetividad,
enmarcados en la emergencia del “Movimiento Social de la Neurodiversidad”,
problematizando y produciendo fisuras a los diversos discursos que producen su subjetividad.
En este ultimo capitulo, pretendemos dar cuenta sobre como estas personas se encargan de
visibilizar entre las lineas de los discursos cientificos, un ejercicio de poder que ha
patologizado e incapacitado sus subjetividades, tifiéndolas de tragedias personales. En este
sentido, expondremos el caso de activismo de Amanda Baggs quien ha sido diagnosticada
con TEA de “bajo funcionamiento”, y en la actualidad representa una reconocida figura dentro

del movimiento de la Neurodiversidad.



Ahora bien, es importante destacar que desde el presente trabajo no buscamos
producir una verdad sobre el “autismo”, mucho menos conceptualizar lo “que es” o tomar
posicién por alguno de los discursos que en la actualidad se encargan de producirlo. Lo que
pretendemos es visibilizar como y de qué forma han sido y son producidas estas
subjetividades, para luego mapear las practicas que estos sujetos diagnosticados han
encontrado para subjetivarse de otro modo. A su vez, no pretendemos ofrecer un calco de
todos los posicionamientos que asumen los sujetos que componen el movimiento de la
Neurodiversidad, ni tampoco hablar por los sujetos que lo llevan adelante (Muniz, 2017). Ellos
y ellas hablan por si mismos. Lo que intentaremos, es disponer una serie de movimientos,
narrativas y acciones que en la actualidad emergen y abren posibilidades para pensar
posibles resistencias frente al discurso patologizador de su subjetividad dentro del campo de
la Salud Mental.

El propésito ultimo de este trabajo es intentar trazar un posible recorrido hacia la
despatologizacién del autismo, con el fin de que este texto sea una contribucién mas que
insiste hacia un cambio de paradigma en el campo de la Salud Mental y Discapacidad

Psicosocial.

Capitulo 1. Contexto. Campo de la Salud Mental y Discapacidad psicosocial

1.1 Tiempos de Reformas y transformaciones en el Campo de la Salud Mental

Siguiendo a De Leén y Techera (2017) el campo de la Salud Mental ha sido un campo
en disputa en relacién a los modelos de atencién, concepciones, epistemologias y practicas
que alli convergen. Como expresan varios autores, actualmente en este campo, el fendmeno
de la medicalizacién se ha incrementado considerablemente (Conrad, 2007; Castel, 1984;
Ferreira, 2008). El paradigma dominante en las practicas y concepciones actuales pareceria
ser el modelo biomédico (Leifer, como se cité en Natella, 2008) que basa su comprensién del
sufrimiento psiquico y la diversidad humana, a partir de la enfermedad y la patologia en un
substrato biolégico, siendo esta actualmente la ideologia dominante de la psiquiatria a nivel
mundial (Natella, 2008).

Por su parte Perez (2017) sefala que en la actualidad se pueden distinguir dos
grandes perspectivas en el campo de la Salud Mental: la “objetivo-natural” y la “subjetivo
histérico/social”’. El modelo biomédico sefialado, parte de la perspectiva “objetivo-natural” en’
la comprension de la “enfermedad mental” (Pérez, 2017). Esta perspectiva se basa en un
modelo que tiene como ideal el establecer relaciones causales que permitan controlar los
padecimientos mentales, en donde los fendmenos y patologias psiquicas se conciben como
enfermedades cerebrales, quedando la intervencién delegada en este plano (Pérez, 2017).

Por otro lado, el paradigma “subjetivo-histérico/social”:



(...) postula que no existen “enfermedades puras” que puedan ser abordadas desde un unico

plano, sino que en todo caso los “trastornos mentales” son modalidades de respuestas a

diferentes exigencias del medio, dénde intervienen elementos socio-histéricos que interactian

con el plano biolégico. La forma de estudio es ampliar las variables, abrir los datos para
comprenderlos en la complejidad de una persona y su contexto de expresién y produccion

social e historica (Pérez, 2017, p.115).

Desde esta perspectiva la concepcion sobre el ser humano se compone de una forma
diferente a la anterior: “se plantea un ser humano singular e histérico (ontogenéticamente y
filogenéticamente), cuya conducta tiene multiples fuentes de construccion en un determinado
tiempo vy territorio, en una determinada trama de significaciones y sentidos sociales que
produciran subjetividad” (Pérez, 2017, p.115).

En correlacion con estas perspectivas, en la actualidad Natella (2008) distingue en
este campo un modelo dominante en el quehacer profesional denominado “clinico-
asistencial”, el cual comparte las explicaciones bioldgicas del sufrimiento psiquico y la
diversidad humana. Se focaliza en el hombre y su sintoma, centrando la eficacia de su
intervencion en reparar el lugar en que el sintoma se expresa (Natella, 2008), a través de
diversas intervenciones que van desde la institucionalizacion, pasando por el uso de psico-
farmacos, hasta las psicoterapias correctivas individuales. Este sistema asistencial
hegemonico produce medicalizacion y sobredimensiona el campo médico sin “asumir que las
dimensiones sociales, culturales, morales, econémicas y politicas del problema son mas
relevantes que las especificamente médicas o psiquiatricas” (Menéndez, como se cité en
Natella, 2008, s/p). Siguiendo a Natella (2008) este modelo no alude solamente a una
disciplina o profesién, sino de un tipo de modelo en atencién de salud mental que engloba las
caracteristicas antes expuestas. Se dirige hacia un modelo asistencialista que “sostiene un
circuito de dependencia del usuario, des-socializacién, des-politizacién, y una ldgica
hegemodnica en su intervencion” (Natella, 2008, s/p). Un modelo, que desde este trabajo,
entendemos que se basa en la intolerancia a las diferencias, en el etiquetamiento, la
patologizaciéon y la estigmatizacion de las personas diagnosticadas con “enfermedades
mentales” o “deficiencias”, fomentando la exclusion social, y silenciando los factores politico-
sociales, co-participes del sufrimiento mental y la discapacidad, sin intervenir directamente
sobre ellos (Natella, 2008; Ferreira, 2008). Este modelo que denomina al sufrimiento psiquico

” o«

a partir de la “enfermedad”, o a la diversidad humana a partir de la “discapacidad” “tiene un
poder social performativo muy fuerte, constituyendo una patologizaciéon en si mismo de la
persona ubicada en este lugar social’ (Pérez, 2017, p.117). En este sentido, desde este
trabajo, elegimos abordar la comprensién del problema desde el sufrimiento psiquico y la
diversidad humana, lo cual implica moverse de las llamadas “enfermedades mentales” para
“adentrarnos en las diversas maneras en que el dolor forma parte de los procesos vitales y

en los efectos que puede derivar de su reduccion a la psicopatologia” (Stolkiner, 2013, p.212).



Si bien no es objetivo de este trabajo profundizar en las reformas de los modelos de
atencion en Salud Mental, resulta importante destacar siguiendo a De Ledn y Techera (2017),
que en el contexto actual en la regién y en nuestro pais, nos encontramos en el medio de
diversas relaciones de fuerzas y actores que luchan por dar direccion a las perspectivas,
epistemologias y practicas que se vinculan a la atencién del sufrimiento y la diversidad
humana. Como vimos, pareciera ser que las ciencias medicas y psiquiatricas son las que en
este campo componen una unidad y hegemonia en el discurso sobre la enfermedad mental
y la discapacidad (Galende, 2008; Ferreira, 2008). En nuestro pais, esto se visualiza con los
cambios en el marco normativo a través de la promulgacion de la Ley de Salud Mental N°
19.529 en agosto del 2017, en donde se han generado disputas entre posturas sanitaristas,
y por otro un modelo integral basado en una perspectiva de Derechos Humanos (Comision
Nacional por una Ley de Salud Mental, 2017). Este proyecto de Ley, presenta controversias
y contradicciones que la Comisién Nacional por una Ley de Salud Mental ha expresado
(CNLSM, 2017). A los intereses de este trabajo, es pertinente destacar la problematizacion
realizada desde la Comision hacia la utilizacion del término “trastorno mental”’, entendiendo
que este continua con los procesos de patologizacion y estigmatizacién del sufrimiento
psiquico, “ubicandose en el paradigma de lo patolégico, acentuando aquello que les faltaria
0 sobraria a las personas para ser “normales” (CNLSM, 2017, s/p). De esta forma, la
Comisién integrada por organizaciones compuestas por usuarios, padres, familiares,
estudiantes y profesionales, al decir De Ledn y Techera (2017) se expresan como una fuerza
instituyente dentro de este campo: “las fuerzas instituyentes (...) componen acciones de
fuerza que intervienen en los procesos de reforma en la atencién a la salud mental. Estas
fuerzas se mueven, inciden, chocan.” (p, 55). En este sentido, es que continia siendo
necesario seguir moviendo y problematizando sobre lo que se despliega en este campo desde
una perspectiva de los Derechos Humanos. A su vez, interesa poder focalizar en algunos
aspectos que remarca la Comision, relacionada con la promocion de procesos de des-
estigmatizacién, despatologizacién, y el cumplimiento por parte de los profesionales hacia los
derechos expresados en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas en
situacion de Discapacidad (CDPD) (CNLSM, 2017).

En este sentido, vinculado a los procesos de reforma y transformaciones en este
campo, desde este trabajo comprendemos que es fundamental la incorporacion y
consideracion de las voces de los propios usuarios/as o0 ex usuarios/as de la Salud Mental,
que como veremos, a través de diversos movimientos sociales, han posibilitado visibilizar la
vulneracién de sus derechos y las relaciones de poder que se despliegan en los modelos de
atencion y las légicas hegemonicas en este campo. De esta forma deviene necesario exponer
las luchas que el colectivo de las personas en situacion de discapacidad fue y continia dando

en la actualidad en defensa de los Derechos Humanos que continuamente se ven vulnerados



en su vida cotidiana y en los servicios de Salud (Palacios y Bariffi, 2007; Rosato y Angelino,
2009).

Ahora bien, en este trabajo, se hara especial hincapié en el movimiento social llevado
a cabo por personas diagnosticadas con TEA, el cual en la actualidad se encuentra
conceptualizado desde el discurso-medico cientifico a través de un déficit en la interaccion
social, en la comunicacion y en el aprendizaje. De esta forma, es que en Uruguay a partir de
la ley 18.651 de Proteccion Integral de Personas con Discapacidad (PIPD) promulgada en
febrero de 2010, el TEA queda concebido como una discapacidad, ingresando al campo de
la Salud Mental y la Discapacidad Psicosocial. Desde el articulo 2° de esta ley se define a las
personas con discapacidad como: “toda persona que padezca o presente una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial, organica, visceral) o mental
(intelectual y/o psiquica) que en relacion a su edad y medio social implique desventajas
considerables para su integracion familiar, social, educacional o laboral” (PIPD, art 2°).

Al mismo tiempo que esta ley nacional reconoce al TEA una como discapacidad,
marca también la alianza de estos sujetos y sus familiares en un movimiento social y politico
mas amplio: el movimiento de las personas en situacion de discapacidad (Rios, 2017; Ortega,
2009).

Desde este trabajo, consideramos que la visibilidad y la produccién académica sobre
los movimientos sociales de usuarios/as o0 ex usuario/as componen una de las posibles vias
para continuar generando fuerzas instituyentes en el campo de la Salud Mental. A su vez,
siguiendo a Santos (2001), partimos desde un modo particular de concebir la produccion del
conocimiento cientifico, entendiendo que este tiene un compromiso ético y politico en el
mundo. El rigor cientifico que propone este autor es a partir de la objetividad, pero no de esta
como neutralidad, sino qué es objetivo el saber que se posiciona: que tiene claridad de los
mundos que pretende hacer existir (Muniz, 2017). Partir desde este posicionamiento, da lugar
a hacer accesible a la academia conocimientos alternativos, posibilitando la valorizaciéon de
conocimientos no hegemonicos y asumiendo el punto de vista de las personas en situacién
de vulnerabilidad (Muniz, 2017). De esta forma, como expresa Haraway (1995) consideramos
que las perspectivas del subyugado son:

(...) preferidas porque parecen prometer explicaciones mas adecuadas, firmes, objetivas,

transformadoras de mundo. (...) Necesitamos también buscar la perspectiva de aquellos

puntos de vista que nunca pueden ser conocidos de antemano, que prometen algo

extraordinario, es decir, conocimiento potente para la construccibn de mundos menos
organizados por ejes de dominacion (p. 328-329).

De esta forma es que nos apoyaremos principalmente en las voces, narrativas y
escritos de las propias personas diagnosticadas con TEA (Roncero, 2016), que hace poco
comienzan a participar en este campo en disputa de la Salud Mental y la Discapacidad
Psicosocial, generando nuevos lugares enunciativos y producciones de subjetividad. ¢Los

escuchamos?



1.2 La discapacidad movilizada: “Nada de nosotrxs sin nosotrxs”

Como expresa Ferreira (2008a) la medicalizacion de la discapacidad surge desde el
discurso cientifico a finales del siglo XIX, a partir de la clasificacion de ciertas particularidades
fisico-psiquicas bajo la condicion de patologia, enfermedad o trastorno. A partir de aqui, desde
este modelo médico-cientifico, la persona en situacién de discapacidad venia siendo
considerada como un cuerpo o una mente defectuosa, implicando una gran dependencia de
la familia y de los servicios de asistencia social a través de instituciones especializadas
(Palacios, 2008). Afinales de los afios 60, la concepcidon hegemodnica de la discapacidad vista
exclusivamente desde esta mirada comenzé a dar paso a la conceptualizacion de un modelo
social en la comprension de la discapacidad (Palacios, 2008). Siguiendo a Palacios (2008)
este nuevo modelo surge en Estados Unidos y Europa a partir del activismo y la movilizaciéon
de las personas en situacion de discapacidad, en su lucha por el cumplimiento de sus
Derechos Civiles y los Derechos Humanos. Estas personas a través del activismo
desarrollaron lo que se denomindé como “Movimiento de Vida Independiente” iniciando la
reclamacion de derechos de autonomia y autodeterminacion, enfrentandose a los estigmas
“y a las practicas sociales e institucionales que imponian su aislamiento y la vivencia de su
existencia como personas que debian quedar bajo el cuidado de sus familias” (Longmore,
como se cité en Madrid, 2013, p.24). Fue asi que el “Movimiento de Vida Independiente”
asumio que quienes mejor conocian las necesidades de las personas con discapacidad no
eran los médicos o enfermeras, sino las propias personas en situacion de discapacidad, lo
cual se tradujo bajo el conocido lema que enmarco este movimiento: “Nada sobre nosotrxos
sin nosotrxs” (Palacios, 2008).

Estas movilizaciones fueron dando lugar a cambios epistemoldgicos en la
comprension de la discapacidad, asi como también grandes transformaciones politicas,
sociales y juridicas en este campo, las cuales culminaron en la conceptualizaciéon de un
“Modelo social en discapacidad” (Gémez, 2013). Desde este modelo se parte de una
concepcion de la discapacidad a partir de la distincion entre la “deficiencia” como una
condicién bioldgica particular, y la “discapacidad” como una produccién sociopolitica opresiva
(Ferrante y Dukuen, 2017). La visién tradicional de la discapacidad se transforma trasladando
el foco de lo individual a lo social: para este modelo las causas de la discapacidad dejan de
ser cientificas e individuales y pasan a ser sociales (Gomez, 2013). Como destacan Oliver y
Barnes (2012) desde este nuevo modelo se sefal6 que las personas en situacién de
discapacidad se encuentran oprimidas por una organizaciéon social (que al no tenerlas en
cuenta) niega y restringe sus posibilidades de participacion social, comprendiéndose este
como un colectivo social oprimido. Este activismo se tradujo en la concientizacion de que la
discapacidad era una produccion social y que el colectivo sufria una gran vulneracion de

derechos y desigualdades sociales que no se estaban teniendo en cuenta (Albarran, 2015).
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A su vez, remarcaban que entendiendo el caracter central que el trabajo posee en las
sociedades capitalistas, la discapacidad quedo definida como tragedia personal, pasividad y
dependencia (Castel, como se cité en Ferrante y Dukuen, 2017). Para restituir estas
dinamicas, se hizo hincapié en la transformacion de una sociedad opresora, a partir de la
enunciacion de “aspectos estructurales de la discapacitaciéon y la toma de conciencia por
medio de la lucha por los derechos” (Ferrante y Dukuen, 2017, p.153).

A diferencia del modelo médico-cientifico que enfatiza en la rehabilitacion y la
normalizacion del cuerpo, este nuevo modelo pone el énfasis en la rehabilitacion de una
sociedad que debe ser “disefiada para hacer frente a las necesidades de todas las personas,
gestionando las diferencias e integrando la diversidad” (Velarde, 2012, p.128). Siguiendo a
Gomez (2016) a partir de aqui, desde el ambito académico, se comienza a profundizar en la
construccion de teorias sociales sobre la discapacidad, en donde esta deviene como
resultado de un conjunto de practicas sociales discapacitadoras, que construyen entornos e
instituciones desde el paradigma de la normalidad, siendo incapaz de reconocer la diversidad
humana (Cerrillo, 2007). Ahora bien, como expresa Cerrillo (2007) esta nueva forma de
comprension de la discapacidad no hubiera sido producida de no ser por las propias personas
en situacion de discapacidad en su denuncia por su completa invisibilidad social, y su reclamo
por el cumplimiento de sus derechos. Sintetizando, como expone Palacios (2008), el gran

aporte del modelo social de la discapacidad defiende que:

La vida de una persona con discapacidad tiene el mismo sentido que la vida de una persona
sin discapacidad. En esta linea, las personas con discapacidad remarcan que ellas tienen
mucho que aportar a la sociedad, pero para ello deben ser aceptadas tal cual son, ya que su
contribucién se encuentra supeditada y asimismo muy relacionada con la inclusién y la
aceptacion de la diferencia (Palacios, 2008, p, 104).

Siguiendo a Madrid (2013) la filosofia de estos movimientos sociales y el modelo social
en discapacidad se plasmé por primera vez en la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) (OMS, 2001), lo cual supuso uno de
los primeros intentos de superacién de la confrontacién entre los paradigmas médico y social.
Esta nueva vision de la CIF se fundamenta en la diferenciacion entre deficiencia y
discapacidad: considera que la deficiencia es una anomalia o anormalidad en las funciones
o estructuras corporales que dificulta realizar acciones que se consideran valiosas (como
defiende el modelo clinico-asistencialista), y la discapacidad la interaccion de esta deficiencia
con el mundo (como defiende el modelo social), de tal manera que una misma deficiencia
puede convertirse o no en una discapacidad (Canimas, 2015).

Las enunciaciones realizadas desde los movimientos sociales y el Modelo Social en
discapacidad, representaron también grandes consecuencias en el ambito del Derecho
debido a las coincidencias con los valores que se sustentan en los Derechos Humanos

(Palacios, 2008). Las principales consecuencias juridicas de este cambio de paradigma hacia
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el modelo social, se vincula con la consideracién de la discapacidad como una cuestion de
Derechos Humanos (Palacios, 2008). En este sentido, en diciembre de 2006 la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CIDPD), (ONU, 2006)
genero visibilidad de este colectivo dentro del sistema de proteccion de derechos humanos
de las Naciones Unidas, y contaron con una herramienta juridica para hacer valer sus
derechos. En la normativa vigente de Uruguay, la incorporacién a la CIDPD aprobada por la
ONU, es realizada traves de la Ley nacional N° 18.651 de Proteccion Integral de Personas

con Discapacidad, la cual representa el mayor avance juridico en nuestro pais hasta la fecha.
1.3 Haciendo vidas que importan: hacia la Diversidad Funcional

El modelo social de la discapacidad en las ultimas décadas ha sido profundizado a
partir del Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID)! en donde las/os autoras/es y
activistas, a pesar de que celebran las propuestas del modelo social, contintan profundizando
en este campo proponiendo un nuevo modelo denominado “el modelo de la Diversidad
Funcional” (Palacios y Romafach, 2008). Desde esta propuesta se entiende que el modelo
social ha alcanzado varios logros intentando desmedicalizar sus subjetividades, pero estos
intentos de trasladar todo o parte del problema a la sociedad (a través de la diferenciacion
entre deficiencia y discapacidad) no ha tenido grandes éxitos, ya que en el fondo la sociedad
continua percibiendo que gran parte del problema se localiza en la persona, lo cual continua
perpetuando la estigmatizacion de este colectivo (Palacios y Romafiach, 2008). Desde este
modelo se entiende que la diversidad funcional “no tiene nada que ver con la enfermedad, la
deficiencia, la paralisis, el retraso, etc” (Palacios y Romafiach, 2008, p.106). Como sintetiza

Canimas (2015) se postulan dos grandes cuestiones:

(...) (i) que la deficiencia fisica, sensorial, intelectual o del desarrollo es interpretada como una
situacién no deseada, lo cual lleva a considerar, en algunos casos, que son vidas que es mejor
que no sean vividas, por ejemplo cuando una mujer decide abortar por una grave malformacion
del feto; y (ii) que los valores, principios y derechos proclamados en la Declaracién universal
de derechos humanos y en todos los textos juridicos internacionales y nacionales que de ella
derivan no se han hecho efectivos en la mayoria de las personas con discapacidad fisica o
sensorial y, sobre todo, intelectual o del desarrollo, que en la mayoria de los casos contindan
sufriendo discriminacion y vulneracion de derechos fundamentales (Palacios, como se cité en
Canimas, 2015, p. 82)

Siguiendo los planteos de Canimas (2015) desde este modelo plantean que considerar

la deficiencia como una situacién no deseada es la principal causa de la discriminacion y

1 El Foro de Vida Independiente y Divertad surge en Espaiia en 2001, con el objetivo de impulsar en Europa el
Movimiento de Vida Independiente que surge en EEUU en la década de los 70. En su pagina online:
http://forovidaindependiente.org/ se describen como: “Somos una comunidad constituida por personas de toda
Espafia, y de otros paises, que conformamos un foro de reflexiéon filoséficay de lucha por los derechos de
las personas con diversidad funcional”. Como expresan desde su web, han participado en diversos congresos,
comisiones parlamentarias, ponencias, seminarios, propiciando la reflexion, el debate y la investigacion sobre la
diversidad funcional, produciendo documentacion, publicaciones en revistas, libros, etc.
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vulneracién de los derechos humanos de estas personas. Por lo tanto, la lucha por una real
igualdad de derechos debe darse también en lo que entendemos por “deficiencia”. Se
defiende que la interpretacion de deficiencia no debe ser considerada como una situacion no
deseada, para pasar a verla como una diversidad. Se comprende ademas, que asi como la
“discapacidad” es una construccion, la deficiencia también lo es, y que esta deberia ser
percibida como otras maneras de hacer y estar en el mundo (Canimas, 2015). Se parte de la
perspectiva de que la denominacién de “persona con discapacidad” o “en situacion de
discapacidad” “no logra desembarazarse de la mirada negativa hacia este otro diferente, una
mirada que es la fuente de su segregacion y a veces extermino” (Canimas, 2015, p.83). En
tal sentido, no se propone solo un cambio de nombre, sino un proceso “de activismo, de
critica, de denuncia de lo que crean las actuales palabras, sustituyéndolas por otras que digan
nuevas cosas porque parten y generan nuevas visiones y relaciones” (Palacios y Romarfiach
como se citd en Canimas, 2015, p.83). Como expresan Rodriguez y Ferreira (2010) la
diversidad funcional es una propuesta de contenido ideoldgico y desde una perspectiva con

clara pretension emancipadora:

Pues tras esa transiciéon conceptual, o que hay en juego es la experiencia de unas personas
condenadas a la marginacion y a la exclusién social; lo que hay en juego es la transformacion
de su forma de existir en el mundo, su experiencia cotidiana como seres humanos (p, 152).
Este cambio de terminologia tiene como fin erradicar la vision negativa de la diversidad
funcional (Palacios y Romanach, 2008). Teniendo en cuenta los planteos que se han realizado
a partir de las movilizaciones que nacieron desde el Movimiento de Vida Independiente, este
modelo intenta continuar insistiendo en un cambio de paradigma y avance hacia una real
concepcion social y politica de la discapacidad, desde una concepcion afirmativa de sus

subjetividades.

Capitulo 2. Existencias. Patologizacion de la subjetividad a través del “TEA”

2.1 Aproximacion al sub-campo del Trastorno del Espectro Autista

Como expresan varios autores, el siglo XXI es testigo de un aumento creciente del
diagndstico por Trastorno el Espectro Autista en la infancia: se sitia una “epidemia de
autismo” en las ultimas décadas en nuestra sociedad occidental (Nadesan, como se cit6 en
Nahmod, 2016). En 2009 se publicé un estudio que estima que la prevalencia del TEA en los
Estados Unidos ha aumentado de 4 por 10.000 en 1989, a 147 por 10.000 en 2010 (Baio
como se cité en Nahmod, 2016). Es decir, 1 de cada 68 nifios entraria dentro del Trastorno
Espectro Autista. Particularmente en Uruguay no hay investigaciones concretas sobre la

prevalencia, pero en palabras de Pérez (2015), Presidente de la Asociacion de Autismo
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Uruguay, de acuerdo a los pardmetros estadisticos internacionales habria entre 30.000 y
35.000 uruguayos diagnosticados con TEA.

Siguiendo a Baez (2015) debido a la trascendencia del TEA en los ultimos afios en el
campo de la Salud Mental a nivel mundial, es que podriamos hablar que esta categoria
nosografica ha adquirido cierta autonomia conformando un sub-campo. Tanto asi que “se han
aprobado en paises como Estados Unidos, Perd, México y Argentina leyes especificas sobre
el autismo, y en otros como Chile, Venezuela y Espafia se estan impulsando proyectos del
mismo tenor” (Baez, 2015, s/p). En la actualidad se continlan creando numerosas
instituciones que abordan al TEA desde distintas disciplinas como la psicologia,
fonoaudiologia, psicopedagogia, neurologia, pediatria, entre otras, asi como también han
emergido una gran cantidad de agrupaciones de padres en el mundo que trabajan por su
concientizaciéon (Baez, 2015). En relacidén con este aumento de diagnésticos y visibilidad del
“trastorno”, es que en la produccién académica actual, como expone Piro (2017) en los
ultimos 15 afios el niumero de investigaciones cuyo tema central es el TEA ha crecido
exponencialmente: entre 2010 y 2012 se han publicado tres veces mas articulos que en toda
la historia previa de investigacion sobre la tematica. Mayoritariamente, estas investigaciones
parten desde una perspectiva preponderantemente bioldgica de la problematica, reducida a
una categoria nosografica, partiendo desde una perspectiva “objetivo-natural”’ (Pérez, 2017).
Esta tendencia en las investigaciones actuales sobre el TEA, se corresponde como expresa
Contino (2015) con el motor actual en el entendimiento de la “discapacidad mental-
intelectual”, en donde esta deviene como una patologia individual que afecta tragicamente a
los sujetos, siendo el eje de las investigaciones el analisis de la patologia en si misma, a
través de la actualizacion de las estrategias de prevencion, tratamiento y rehabilitacion.

Debido a la trascendencia de estos movimientos actuales en relacion al TEA, es que
en este capitulo del trabajo nos enfocaremos en problematizar estas tendencias, las cuales
como veremos, comprenden al TEA desde el paradigma de la patologia, posicionados desde
un modelo biomédico impulsado por diversos actores como la psiquiatria, las neurociencias,
las terapias cognitivo-comportamentales, la industria farmacéutica, entre otros.
Visibilizaremos como estos elementos pueden ser pensados conformando un dispositivo de
poder en términos foucaultianos, produciendo subjetividad y promoviendo lo que se
corresponde con un proceso de medicalizaciéon y patologizacion de la subjetividad de las

personas diagnosticadas con TEA (Baez, 2015).
2.2 Subjetividad autista como campo de batalla: de la clinica a la politica

La palabra autismo (del griego autog autds: “uno mismo”) aparece en el discurso
psiquiatrico por primera vez en 1911 a partir del psiquiatra suizo Eugen Bleuler quien sustituye

la nocidon de “demencia precoz” por un grupo de psicosis esquizofrénicas que tenian en
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comun una condicion patoldgica y sintomas denominados autistas (Cuxart y Jané, 1998).
Este sintoma fue caracterizado por el repliegue de la vida mental del sujeto sobre si mismo,
llegandose a la constitucion de un mundo cerrado de la realidad exterior y a la dificultad de
comunicarse (Garrabé de Lara, 2012). Afios después, en la década del 50, el autismo como
un trastorno de la infancia es descrito simultdneamente por dos psiquiatras infantiles: Leo
Kanner y Hans Asperger (Garrabé de Lara, 2012). Leo Kanner en 1943 describe a partir del
analisis de once casos observados en nifios pequefios, un cuadro clinico caracterizado por
la “inmovilidad”, “anormalidad” del comportamiento, la soledad, “incapacidad” afectiva y un
“retraso” en la adquisicion del lenguaje verbal (Kanner, 1943). Contemporaneamente, Hans
Asperger en 1949 describe un cuadro clinico al que denomind “psicopatia autistica™,
caracterizando a estos nifios por presentar una importante dificultad para establecer contacto
visual, con expresiones “limitadas y carentes” de funcibn comunicativa, presencia de
movimientos estereotipados y areas de intereses aislados (Wing, 1998). A diferencia del
autismo de Kanner, estos nifios tenian capacidad de pensamiento I6gico abstracto (Wing,
1998). De esta forma, en esta época, en los manuales de la psiquiatria dentro de la version
del DSM | (1952) y DSM Il (1968) el autismo quedo rotulado bajo la categoria “esquizofrenia
de la infancia”, ubicado del lado de la psicosis (Nahmod, 2016).

A partir de la descripcion de Leo Kanner, diversas disciplinas se han encargado de
conceptualizarlo, especialmente la teoria psicoanalitica que entre los afios 40 y 60 ha
realizado diversos desarrollos por parte de autores como Kanner (1943) Bettelheim (1987),
Tustin (1977), entre otros. Desde esta teoria, el autismo fue comprendido en términos de
fallas en el establecimiento de las relaciones objétales precoces del individuo, especialmente
con sus padres (Ortega, 2009). Sin embargo, siguiendo a Baez (2015) el sub-campo del
autismo como lo presenciamos actualmente, comienza a configurarse luego de la década del
80, con el auge de las neurociencias y las terapias cognitivo conductuales (Barraco, 2018). A
partir de aqui las investigaciones sobre el autismo pasan a comprenderlo como un déficit
neurocognitivo, en donde como sintetiza Larrosa (2015) se sugieren dos posturas cognitivas

principales:

(...) la teoria afectiva de Hobson (1986), que senala las dificultades que tienen los sujetos con

autismo para percibir y reconocer las emociones que tienen las demas personas, y la teoria de

la mente de Baron y Cohen (1988), que hace referencia al déficit en la capacidad de inferir

estados mentales en los demas. (Hobson 1995, Cabanyes, 1999) (p. 26).

De esta forma es que a partir de la década del 80 con la tercera edicién del DSM el
autismo de Kanner queda distinguido de la esquizofrenia y la psicosis, para comenzar a
ingresar a la categoria “Trastorno Generalizado del Desarrollo”; nosografia que abarca al

sindrome autista y otros trastornos asociados caracterizados por déficit en la interaccion

2 En 1981 Lorna Wing fue la responsable de la traduccion y divulgacion de los trabajos de Hans Asperger, y a
Su vez es quien re-conceptualiza la “Psicopatia autistica” como “Sindrome de Asperger”.
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social, la comunicacion e intereses restringidos (Nahmod, 2016). En los 90 con la publicacion
del DSM-IV se agregan a los “Trastornos Generalizados del Desarrollo” el “Trastorno de Rett”,
el “Trastorno desintegrativo infantil”, el “Trastorno de Asperger” y el “Trastorno Generalizado
del desarrollo No Especificado” (APA, 2002).

En la actualidad, con la quinta edicion del DSM se eliminan estas categorias y se las
encierra dentro de una sola denominada “Trastorno del Espectro Autista” (APA, 2013),
quedando la condicién humana de estas subjetividades expresadas como una discapacidad
y trastorno del desarrollo humano. ElI TEA es considerado un espectro que incluye tanto a
individuos con “bajo” y “alto rendimiento intelectual”, distinguiéndose entre autismo de alto y
bajo funcionamiento segun a la “gravedad” de los sintomas (Nahmod, 2016). En relacion a
las hipétesis actuales acerca de su etiologia, son multiples las que se manejan desde el
discurso de las ciencias bioldgicas. En esta multifactorialidad, se destaca particularmente la
hipotesis de su origen en los factores genéticos, como ocasionadores de las posteriores
anomalias en el funcionamiento cognitivo cerebral en comparacién al desarrollo vy
funcionamiento normal del cerebro (Martos, como se citdé en Larrosa, 2015).

Ahora bien, como expresan varios autores, la actual comprensién del TEA como un
trastorno del desarrollo humano a partir de la versién Il del DSM, es representativo del triunfo
de las perspectivas biologicistas en el campo de la psiquiatria (Baez, 2015; Laurent 2013)
Siguiendo a Baez (2015) el desarrollo actual de perspectivas biologicistas han convergido en
la conformacion de las neurociencias (con aportes de la bioquimica, genética, neurologia,
farmacologia, etc) como una nueva disciplina, las cuales tienen como objeto de estudio
cuestiones que van desde el funcionamiento neuronal del sistema nervioso, hasta el
comportamiento humano. Como expresa la autora, estas tendencias en el campo de la Salud
Mental se han ido consolidando y legitimando en los ultimos anos: la tercera edicién del DSM
junto a las siguientes, han sido acogidas con entusiasmo, siendo este Manual una de las
herramientas mas utilizadas en este campo a nivel mundial (Baez, 2015).

Particularmente en el sub-campo del TEA, en continuidad con lo que veniamos
expresando y tomando los aportes de Herrera (2015), con los avances cada vez mas
vertiginosos de las ciencias tecnoldgicas y las neurociencias, en las ultimas décadas han
sobrevenido un sinnumero de investigaciones que partiendo de teorias organicistas
(involucrando a disciplinas como la neurologia, la psiquiatria y la genética) han puesto
empefio en encontrar ese “algo” tangible y observable, insistiendo en localizar el dafo
ocurrido en el desarrollo y las anomalias en la matriz biolégica de estas personas. En relacion
a estas hipotesis y perspectivas actuales en materia del TEA, son varios los profesionales
que denuncian intereses politicos en estos discursos. El ex presidente de la Asociacion
Mundial del Psicoanalisis Eric Laurent en su libro “La batalla del autismo: de la clinica a la

politica” plantea:
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(...) hablar de la batalla del autismo remite al modo en que los partidarios de una linea
cientificista quieren instrumentalizar los resultados obtenidos por la biologia y la genética (...)
En nombre de una creencia de acuerdo con la cual el autismo seria un “trastorno” puramente
cognitivo, solo serian admisibles los métodos educativos centrados en el aprendizaje de
funcionamientos elementales. Tendremos ocasién de ver qué consecuencias desastrosas tiene
para los sujetos autistas esta colusidn entre las posiciones cientificistas y los partidarios del
uso exclusivo del condicionamiento comportamental que les impone un método coercitivo a
veces cruel (Laurent, 2013, p. 13).

En relacion con los intereses politicos y econémicos dentro del campo de la Salud
Mental, en materia de autismo, estas denuncias son realizadas por varios autores de la teoria
psicoanalitica como Maleval (2012) Tendlarz (s/f) y Laurent (2013). Como se interroga Aflalo
(como se cité en Fernandez, 2015): “Psicosis esquizofrénica, trastornos del neurodesarrollo,
trastorno del espectro autista, no se sabe dénde colocar al sujeto autista ¢ cual casillero sera
el mas beneficioso para las grandes farmacéuticas y sus aliados las TCC (terapias cognitivo-
conductuales)?” (p.3).

Respecto a la historia del abordaje terapéutico del TEA, esta va ligada a las hipotesis
etiologicas de esta “patologia” (Peralta, 2015). Desde su primera definicion por parte de Leo
Kanner en 1943 y hasta los 60, los programas terapéuticos del autismo se construian sobre
una base de los referentes tedricos del psicoanalisis. Partiendo de la hipotesis de que este
era la expresion de un conflicto psicolégico de origen temprano, que los “conducia a adoptar
una posicién defensiva frente a un mundo externo percibido como hostil, el tratamiento del
trastorno consistian en la aplicacion de la psicoterapia de orientacion analitica como medio
para reconstruir la senda evolutiva del nifio, dafiada muy precozmente” (Cuxart, como se cité
en Peralta, 2015, p. 122). Al cambiar la clasificacién del sindrome autista en los 80, en
conjunto con el desarrollo de las técnicas cognitivas-conductuales, lo que denuncian los
autores de la disciplina psicoanalitica es que la mirada psiquiatrica biologicista se apropié de
éste mediante un “arsenal de intervenciones terapéuticas cognitivo comportamentales que
apuntaban a la reconstruccién de un cerebro anormal” (Frith, como se cité en Fernandez,
2015, p.18) o mayormente llamado en este sub-campo como “atipico”. La conceptualizacion
del TEA centrada en la idea de déficit en el desarrollo sugiere “una forma de intervencion
educativa y de control de sintomas basada en principios de aprendizaje y modificacion de
conducta” (Jordan, 2015, p. 776). Por este motivo, como expresa Laurent (2013), los
abordajes psicoeducativos y las técnicas cognitivo-conductuales fueron las que se
apoderaron de este terreno. De aqui a que sean estos los tratamientos que se consideren
mas relevantes, y se visualicen con cada vez mas recurrencia en las Instituciones a la hora
de su abordaje, destacandose por su “eficacia” y por ser los Unicos con validez cientifica
(Mulas et al., 2010). Dentro de estas intervenciones, se destaca el método denominado
“Analisis aplicado del comportamiento” (ABA) como el mas relevante, y a su vez, como
exponen algunos autores, es la terapéutica mas solicitada por familiares de personas

diagnosticadas con TEA en paises como Canada, Brasil y Argentina, que adhieren a una
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perspectiva preponderantemente bioldgica de la problematica (Broderick, 2010; Ortega,
2009). ElI método ABA es un tipo de intervencion conductual, creado por el Dr Lovaas en la
década de 1960 basado en el condicionamiento operante, el cual implica un entrenamiento
exhaustivo y altamente estructurado (Mulas et al., 2010), con el objetivo de ensefiar nuevos
comportamientos y habilidades sociales, emocionales y comunicativas, asi como reducir
conductas indeseadas e inadecuadas (Guemes et al, 2009). La autora Mascotena (como se

cité en Peralta, 2015) plantea que el principal objetivo de este tratamiento es:

Lograr un tratamiento intensivo y abarcativo, focalizado en ensefiar al nifio las conductas
que no logré aprender de manera natural, utilizando como herramienta basica la técnica del
ensayo discreto en repeticiones masivas, separadas en forma de programas divididos por
areas y con objetivos concretos (...) aplicando el principio de reforzamiento positivo para

la ensefianza (p, 126).

Estamos entonces en condiciones de enunciar que desde la descripcion inicial de
Kanner el tema autismo ha sido revisado y vuelto a revisar por innumerables médicos,
psiquiatras, psicoanalistas, neurélogos, entre otros, los cuales han querido plasmar en sus
discursos su “naturaleza” proponiendo diferentes modalidades de abordajes “psi” (Herrera,
2015). El diagnéstico, la conceptualizacion y el abordaje del TEA continla siendo un territorio
de debate entre profesionales de la Salud Mental desde distintas posiciones teéricas, en
donde sus desarrollos han dado pie a multiples polémicas sociales y politicas, que contindian
alimentando en las investigaciones académicas actuales disputas apasionadas entre tesis
muy alejadas unas de las otras (Laurent, 2013).

A pesar de los andlisis que podrian ser realizados en relaciébn a los intereses
economicos dentro de este sub-campo, no es objetivo de este trabajo posicionarse ni
defender una perspectiva en particular, sino visibilizar este sub-campo en donde se encuentra
la subjetividad autista destinataria (y producida desde) de estas conceptualizaciones y
modalidades de abordajes, las cuales no solo “delimitan” u “oprimen” estas subjetividades,
sino que las producen. Siguiendo a Sanmiquel (2017) quien sintetiza los planteos
foucaultianos, en el régimen de verdad moderno, en donde el discurso cientifico es
considerado verdadero, la racionalidad del gobierno liberal y las ciencias médicas fueron el
fundamento de las précticas que han objetivado, clasificado y segregado los cuerpos
humanos, generandose las dicotomias entre normal/anormal, capacitado/discapacitado. Nos
dird Foucault (1979) que el régimen de verdad, o la “politica general de la verdad”, son los
discursos que cada sociedad “hace funcionar como verdaderos; los mecanismos y las
instancias que permiten distinguir los enunciados verdaderos o falsos, la manera de sancionar
unos y otros” (p, 187). Desde estos discursos cientificos modernos, el segundo de cada
binomio capacitado/discapacitado, normal/anormal, quedo constituido como inferior,
patolégico e indeseable para el orden social (Sanmiquel, 2017). Como expresan Manosalva

y Tapia (2014) desde estos discursos y sustentos epistemoldgicos reduccionistas y
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positivistas, se han pretendido cosificar a los seres humanos: al convertir en objeto al sujeto
se le puede estudiar para intervenir, e intervenir para controlar, y controlar para someter.

En el caso de las personas diagnosticadas con TEA, como vimos, esta subjetividad se
encuentra producida desde diferentes campos del saber, en donde el discurso médico-
psiquiatrico tiene una presencia decisiva, aportando las nociones, las perspectivas y los
conceptos en virtud de los cuales se produce y legitima su medicalizacion, patologizacién y
por ende su intervencion. La expresion de algunos signos y conductas a temprana en edad,
abre la puerta a la entrada a técnicas diagndsticas que en la actualidad se desarrollan cada
vez con mas precision®. A su vez, en el momento en el que se legitima el diagndstico, este es
el puntapié para que sobre el recaigan las consiguientes técnicas comportamentales
invasivas destinadas hacia el abordaje de esta subjetividad. En este sub-campo del autismo
inmerso dentro del campo de la Salud Mental y Discapacidad Psicosocial, se naturalizan los
parametros de normalidad/anormalidad, de salud/enfermedad, capacidad/incapacidad, por
los cuales las personas pasan a ser cosificadas como objetos de un saber y poder cientificista
(Ferreira, 2008). Tomando como referencia lo que expresa Baez (2015) acerca de la
configuracién de este sub-campo o lo que la autora llama el “movimiento del autismo”
(promovido por profesionales y padres), desde el trabajo interpretamos a este como una
manifestaciéon de los procesos de medicalizacion y patologizaciéon de la infancia y la

subjetividad humana.
2.3 Una mirada critica a los procesos de patologizacion y el discurso psicopatolégico

Siguiendo los planteos de Navarro (2016) los procesos de patologizacion de la
subjetividad, como productos de la medicalizacion, hacen alusibn a considerar como
patologias ciertas singularidades de las personas. La patologizacion en palabras de Korinfeld

(como se citod en Untoiglich, 2013) implica:

[Un] Conjunto de operaciones politicas, programas, estrategias y dispositivos; ademas de
intervenciones puntuales; campos argumentales; cuyos efectos ubican en un lugar de
enfermo/a o potencialmente enfermo, anormal o pasible de traumatizacion o desubjetivizacién
a aquellos individuos que quedan por fuera de los criterios de normalidad de su época (p. 29).

Conceptualizar como patolégico cualquier fendmeno “del amplio espectro posible que
el mapa del desarrollo humano es capaz de dibujar, y proceder luego a medicarlo e
intervenirlo, es un hecho claro de medicalizacion” (Lopez, 2015, p. 174). Y tal como expresa

Stolkiner (2013) la transformacion de una vivencia dolorosa o un proceso de crecimiento

(propios de la vida cotidiana y del ser humano), en una categoria psicopatoldgica, se

3 En la actualidad, desde los sistemas de salud se impulsa a realizar protocolos de actuacion en la deteccion cada
vez mas temprana de dicha patologia a través de los signos y las llamadas “sefiales de alerta”, para poder generar
una intervencion temprana en busca de la modificacién de estos sintomas. Particularmente en la actualidad se
destacan los test M-CHAT y ADOS que se aplican a los 18 meses de edad (Larrosa, 2015).
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convierten en un gesto cotidiano y naturalizado en las practicas de salud mental. En este
sentido, la autora Miguez (2011) senala que los nifios, nifias y adolescentes de nuestra
sociedad Uruguaya son los receptores principales de este proceso de patologizacién®. En

palabras de Ribeiro (2015) la patologizacion de la infancia comienza:

(...) cuando esos nifios quedan atados a las etiquetas construidas en los manuales. Una
etiqueta es una “Marca, sefial 0 marbete que se coloca en un objeto o en una mercancia, para
identificacion, valoracion, clasificacion, etc.” (DRAE, 42 acepcion). Al etiquetar al nifio
diciéndole: “Tienes TB, TDAH o TGD” se le concibe como cosa, mercancia, sélo cuerpo
biolégico, sobre el que opera un biopoder asimétrico al que debe someterse (p. 151).

Como vimos, en el caso del TEA, esta normalizacion cotidiana de la patologizacion de
la infancia se esta expandiendo: los criterios del DSM y el desarrollo de renovados test
diagnosticos se enfocan en observar y desarrollar cada vez con mas rigurosidad criterios de
normalidad y anormalidad, deviniendo esto en la aparicion de cada vez mas nifios y nifias
diagnosticadas/os con TEA.

Estos procesos de patologizacion basados en un discurso psicopatolégico, como
expresa Ribeiro (2015) se naturalizan por un proceso de “normalizacion”, lo cual permite la
emergencia de instituciones, instrumentos, practicas sociales, modos de diagnosticar y
saberes técnicos para el abordaje de estas subjetividades. Es decir, elementos que permiten
calificar, vigilar, disciplinar, medicar, excluir y acercar a los seres humanos a la norma que se
quiera imponer en la vida cotidiana (Ribeiro, 2015). En este sentido como expresa Montero
(2011) es importante continuar detectando algunas naturalizaciones en el campo de la Salud
Mental desde una perspectiva critica. Esto consiste en visibilizar y mostrar como ciertos
discursos y practicas aparentemente inocuas y con las mejores intenciones, son también una
forma de ejercer un poder asimétrico que se presenta como natural “necesario, adecuado,
correcto, obligatorio y debido” (Montero, 2011, p. 164). Estas naturalizaciones acriticas en las
practicas dentro del campo de la Salud Mental a través de los diagndsticos clinicos vy el
discurso psicopatoldgico, derivan en la medicalizacién, patologizacién y medicamentacion de
las personas que presentan diferencias con los criterios de normalidad establecidos por el
saber médico-cientifico. De esta forma deviene necesario retomar la nocion Foucaultiana de

“problematizacion” como estrategia metodolégica contraria a la naturalizacion: esta nos invita

4 En la actualidad, son varios autores los que sefialan que desde la década de los 90, el proceso de patologizacion
y la epidemia de trastornos mentales se ha elevado. Como sintetiza Ribeiro (2015): “Desde la década de los 1990’s
comenzaron a aparecer mas y mas nifios diagnosticados con desordenes que antes no existian en la infancia
como Transtorno Bipolar (TB), Transtorno por Déficit de Atencion con o sin Hiperactividad (TDAH) o el mas reciente
Transtorno Generalizado del Desarrollo (TGD). Encontramos evidencia de este incremento en estudios realizados
en EEUU (Olfson et al., 2006), Espafia (Diaz y Blanquez, 2008) y mas recientemente en Argentina y Brasil
(Untoiglich, 2013).” (p.149)

5 Como sintetiza Restrepo (2008), Foucault entiende por problematizacién: “(...) el proceso [...] que significa: cdmo
y por qué ciertas cosas (el comportamiento, un fenédmeno, un proceso) se convierte en un problema” (p.126).
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a cuestionar lo que se presenta como evidente y comprender como ha adquirido este caracter.

En el campo de la discapacidad psicosocial:

Se trata entonces de desnaturalizar los supuestos en los que se asienta el discurso
hegemoénico sobre la normalidad y sobre la discapacidad, de reconocer que aquello que se nos
presenta como natural es producto de un conjunto de interacciones materiales y simbdlicas
histéricamente situadas. Esto posibilita socavar la autoridad de las clasificaciones establecidas
y de los poderes a ellas asociados (Rosato y Angelino, 2009, p.136).

2.3.1 Patologizacion de la infancia y produccion de subjetividad

Tomando la estrategia metodolégica Foucaultiana de problematizacion, podemos
comenzar diciendo que estos procesos de medicalizacion y patologizacion de la subjetividad,
inician segun Foucault en el siglo XVIII, con el nacimiento de los estados capitalistas
modernos occidentales (Foucault, 1977). En este periodo, la intervencién de la medicina hizo
parte de la gubernamentalidad estatal, en donde la vida devino como objeto de poder
mediante dos modalidades de poder: anatomopolitica y Biopolitica (Bacarlett, 2016). Este
ingreso de la vida en el campo del poder y del saber implicd por un lado, estrategias politicas
qgue buscaron maximizar la productividad de los cuerpos y controlar a la poblacion (Biopolitica)
y por el otro, empiezan a constituirse conocimientos acerca de la vida del hombre que
permiten asegurar aun mas este ejercicio de poder, a través de multiples dispositivos
(Bacarlett, 2016). Desde los planteos de autores como Foucault (2007), Castel (1980), Varela
y Alvarez-Uria (1991), y Donzelot (1998) las categorias de “infancia anormal” y “enfermedad
mental”’, son comprendidas como objetos de saber y poder a través de los cuales se han
llevado adelante diversas estrategias de control y disciplinamiento desde el siglo XVIII en
nuestras sociedades occidentales. Estrategias a través de las cuales discurrié el poder de
normalizacién desde las instituciones como la familia, la escuela, el hospital, y dispositivos de
diferentes naturalezas, con el fin gestionar a estos individuos y poblaciones en funcién a las
exigencias de los nacientes Estados nacion y el sistema capitalista (Bacarlett, 2016). En este
periodo, la existencia, la conducta, el cuerpo y el comportamiento se incorporan en una “red
de medicalizacion cada vez mas densa y amplia” (Foucault, 1977, p.4). Siguiendo a Ferreira
(2010) particularmente el surgimiento del poder-saber médico (y su posterior expansion a
través de los procesos de medicalizacion y patologizacion), puede ser pensado como un
saber normalizador, articulado por el Estado para la regulacién de las poblaciones a través
de la normalizacion de los cuerpos, que lejos de ejercer un poder directo y violento “se ejercia
por coaccion indirecta, por amenaza de desviacion” (Ferreira, 2010, p. 54). Siguiendo a
Ribeiro (2015) en ese entonces, la ciencia moderna se volcé a estudiar la medicina mental, y
la posterior emergencia de la disciplina psiquiatrica “se ocup6 de sofisticar sus practicas para
producir enunciados y saberes que se presentaran como legitimos, a fin de ejercer poder

sobre los enfermos” (p. 149) y la “infancia anormal”, excluyendo e incapacitando “lo anormal”
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a través de la medicalizacién y patologizacion de estas subjetividades (Ribeiro, 2015). Como
expresan Rueda (2010) y Caponi (2015) desde este trabajo comprendemos que las
categorias de “enfermedad mental”, "debilidad mental”, “infancia anormal” entre otras, junto
con el discurso psicopatolégico de la psiquiatria, se constituyeron en sus inicios “como una
util herramienta de control social capaz de dominar y excluir a ciertas minorias cuyas
dinamicas se oponen a las del poder establecidos” (Rueda, 2010, p.102). El discurso de la
medicina, trascendiendo su funcién de curar, se fue inmiscuyendo en sucesivos “actos de
autoridad” y ejercicio del poder a través del saber (Bianchi, 2008a; Miguez, 2011). En otras
palabras, sobre lo que nos habla Foucault es que este saber se encuentra intimamente
vinculado con el poder, y son los diversos discursos y las practicas sociales y epistémicas las
que producen estas subjetividades (Gomez, 2003). Al rechazar Foucault, por ejemplo, la
forma universal de la locura y del “nifo anormal”, lo que aparece es una diversidad de
practicas y discursos que se aplican y producen un sujeto, con la pretension de decir su
verdad, normalizando sus costumbres y corrigiendo sus actos (Gomez, 2003). De esta forma,

” o«

el sujeto “enfermo” “discapacitado” se convierte en un efecto del poder y en el resultado de
un conjunto de técnicas, ciencias y otros tipos de dispositivos (como los manuales de la
psiquiatria, entre otros) histéricamente situados que permiten su fabricacién (Aquino, 2013).

En relacion a esto, como expresa Bianchi (2008b) “es necesario partir por considerar
que asi como los discursos médicos construyen enfermedad, también construyen

subjetividades” (p, 4). Siguiendo a Giorgi (2003) comprendemos la subjetividad como:

Las diferentes formas de construccion de significados, de interaccidn con el universo simbdlico-
cultural que nos rodea, las diversas maneras de percibir, sentir, pensar, conocer y actuar, las
modalidades vinculares, los modelos de vida, los estilos de relacién con el pasado y con el
futuro, las formas de concebir la articulacion entre el individuo (yo) y el colectivo (nosotros)

(parr. 8).

Siguiendo a Migliaro (2014) entendemos que mas que la comprension de la
subjetividad como individuacién, como algo interior, la produccién de subjetividad pone el
acento en la instancia fundadora de esta (Migliaro, 2014).

Ahora bien, en la actualidad como vimos siguiendo a Miguez (2011) los diagnésticos
infantiles en las practicas de Salud Mental atraviesan la cotidianeidad de los sujetos como
una nueva manifestacion de este ejercicio de poder y racionalidad instrumental devenida
desde el siglo XVIII: "Los que gobiernan en la sociedad ya no son los codigos sino la perpetua
distincion entre lo normal y lo anormal, la perpetua empresa de restituir el sistema de la
normalidad. Esta es una de las caracteristicas de la medicina actual" (Foucault, como se citd
en Miguez, 2011, p.59). La “anormalidad”, tomando los planteos de Rosato y Angelino (2009)
es entendida desde los estudios sociales de la discapacidad como una construccion
discursiva medica internalizada en el discurso cotidiano. El discurso psicopatolégico basado

en una idea de normalidad, es un discurso que “oculta que la “norma” son soélo reglas a las
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que se debe ajustar la conducta segun lo dicta ese propio discurso cientifico ligado al poder

(...) (Ribeiro, 2011, p. 151). En este sentido, comprendemos al “discurso” como:

(...) el espacio en que saber y poder se articulan, pues quien habla, habla de algun lugar, a

partir de un derecho reconocido institucionalmente. Ese discurso, que pasa por verdadero, que

vehiculiza saber (el saber institucional) es generador de poder. La produccién de ese discurso
generador de poder es controlada, seleccionada, organizada y redistribuida por ciertos
procedimientos que tienen por funcién eliminar toda y cualquier amenaza a la permanencia de

ese poder. (Brandao, como se citdé en Ortega 2011, p. 27).

De esta manera, el discurso psicopatolégico derivado de la disciplina psiquiatrica, a
partir de clasificaciones, etiquetas y diagnoésticos, constituyen un procedimiento, un ejercicio
y una estrategia de poder dirigida al control de aquellos sujetos considerados portadores de
un “estado anormal”’ transformandose en objetos de medicalizacion. Ser sefialado como
desviado de la norma, supone la necesidad de que los saberes-poderes legitimados, se
ocupen de ello, y realicen acciones correctoras para “enderezar” esas desviaciones (Vera y
Moyano, como se cité en Rueda 2010). Partiendo de ese marco de analisis, el DSM, en la
medida que clasifica aspectos propios de la condicién humana a partir de la distincién entre
lo normal/patolégico, se transforma siguiendo la tesis de Caponi (2015), en una estrategia de
poder y un dispositivo biopolitico: estructuras de conocimiento entendidas como verdaderas,
y modalidades de ejercicio de poder que fabrican un sujeto. En la palabras de la autora, la
distincion entre lo que es normalidad y anormalidad se construye desde un saber cientifico
que tiene potestad para ordenar y clasificar a los sujetos, generando formas de dominacién
entre los sujetos bajo la denominacién del Otro “discapacitado” u “enfermo” (Caponi, 2015).

En el caso del diagnéstico “Trastorno del Espectro Autista”, enmarcado dentro de un
discurso patologizador de la subjetividad, aporta nociones y conceptos en virtud de los cuales
se construyen vy legitiman intervenciones mediante dispositivos institucionales en este sub-
campo como los senalados anteriormente. Queda de este modo, configurado un colectivo
social cuyas formas de vida, instancias de vinculacion y experiencias cotidianas llevaran la
impronta indeleble de los supuestos emanados del saber de la ciencia (Lentini, 2008).

Este sub-campo del autismo (Baez, 2015) que une un conjunto de practicas,
discursos, agentes, instituciones, leyes, entre otros elementos, pueden ser pensados como

una red de fuerzas que configuran un dispositivo de poder en términos Foucaultianos:

(...) un conjunto heterogéneo que engloba discursos, instituciones, organizaciones

arquitectonicas, decisiones reglamentarias, leyes, medidas administrativas, enunciados

cientificos, proposiciones filosoéficas, morales, filantropicas. (...) El dispositivo es la red que se

puede establecer entre estos elementos (Garcia, 2011, p.1).

El dispositivo es un “régimen social productor de subjetividad, es decir, productor de
sujetos-sujetados a un orden del discurso cuya estructura sostiene un régimen de verdad”

(Garcia, 2011, p.7). Siguiendo los planteos de Agamben (2011) dispositivo es todo aquello
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que tiene de alguna forma la capacidad de capturar, orientar, modelar y controlar la vida:
gestos, conductas, discursos. En el sub-campo del autismo, como vimos, estas subjetividades
se encuentran producidas e intervenidas desde los diferentes campos del saber y las
estrategias terapéuticas que alli convergen.

Ahora bien, presentar el analisis del discurso psicopatologico y la produccion de
subjetividad de las personas diagnosticadas con TEA de esta forma, es peligroso, ya que
entonces la subjetividad pareciera emerger como un “producto pasivo de las configuraciones
de las configuraciones de poder-saber de un determinado momento histérico” (Gomez, 2003,
p. 117). Como expresa Gomez (2003) a pesar de que en la mayor parte de la obra de Foucault
se puede visibilizar un analisis de las multiples estrategias de poder que constituyen al sujeto,
lo que nos interesa exponer en la siguiente parte del trabajo, es que el autor abre al mismo
tiempo vias para pensar “la resistencia por parte de los propios sujetos a los dispositivos de
poder/saber que los configuran” (Gomez, 2003, p. 117). En este sentido, es que en el
siguiente capitulo, se intentara visibilizar posibles practicas de resistencia y procesos de
subjetivacion sobre los que nos habla Foucault, a partir de la auto organizacion de las

personas diagnosticadas con TEA en el movimiento social de la Neurodiversidad.

Capitulo 3. Insistencias. Activismo autista: de la patologia a la diversidad

3.1 Aproximacion a los Movimientos Sociales

Aunque no es objeto de este trabajo profundizar teéricamente sobre los movimientos
sociales, en términos generales siguiendo a Falero (2008), se comparte que estos componen
un conjunto de acciones colectivas, las cuales presentan cierta permanencia en el tiempo, e
implican la participacion de un numero considerable de sujetos. Esta mezcla de acciones
colectivas, las cuales pueden implicar o no presencia publica, estan dirigidas
intencionalmente a transformar un orden social (Falero, 2008). De acuerdo a esta definicion,
un movimiento social puede ser pensado como un proceso “que genera esquemas
interpretativos alternativos que pueden desafiar los marcos existentes” (Gomez, 2003, p.166).
En este sentido, Foucault tuvo especial interés por lo que significaron los movimientos
sociales del Mayo del 68: el movimiento antiautoritario estudiantil, feminista, ecologista,
pacifista, anti psiquiatria, entre otros (Gomez, 2003). Es a través de uno de los lemas del
mayo del 68 “lo personal es politico” que se sacan a la luz determinadas cuestiones,
enunciando su caracter politico: la cuestion de las mujeres, de la medicina, de la enfermedad
mental, de la delincuencia, entre otras (Gomez, 2003). Hasta antes de las revueltas de mayo
del 68, las luchas politicas giraban en torno del Estado, luego del Mayo, ya no se buscaba un
“Estado alternativo” ni una “alternativa al Estado”. El 68 abre posibilidades e inaugura una

nueva forma de accion politica, reconociendo “como agentes politicos a individuos o grupos
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no integrados en las instituciones de representacion politica vigentes y que con el tiempo se
consolidarian como (nuevos) movimientos sociales” (Gomez, 2003, p. 133). En continuidad
con estas ideas, Touraine (1994) resume este cambio entre lo que llama “viejos” y “nuevos”

movimientos sociales:

En efecto, vemos desaparecer ante nuestros ojos el “repertorio” (...) de los movimientos
sociales de la época industrial: (...) la idea de toma de poder. En Paris, en mayo de 1968, fui
testigo del encuentro de ese antiguo repertorio, el de la huelga general (...) las nuevas
protestas no apuntan a crear un nuevo tipo de sociedad, y menos todavia a liberar las fuerzas
de progreso con miras al futuro, sino que aspiran a “cambiar la vida” (Touraine, 1994, p.244).

Siguiendo a Touraine (1994), estos nuevos movimientos sociales emergen en la
sociedad postindustrial como reaccion a las dificultades de los movimientos tradicionales de
izquierda y se centran en cambiar coédigos culturales e identidades: se preguntan
explicitamente cuestiones tales como “;Quiénes somos nosotros?” (Gomez, 2003). Como
expresa a Gomez (2003) estos movimientos constituyeron una “fuerza de transformacion del
orden de las cosas presentadas como obvias y naturales” (p. 17), por esto son utilizados por

Foucault para analizar la capacidad de transformacion, de resistencia y subjetivacion:

Foucault (1982) interpreto6 las reivindicaciones de los distintos movimientos que tuvieron Mayo
del 68 como punto de partida, como resistencia a aplicar las practicas que a uno lo convierten
en sujeto, y, al mismo tiempo, como una busqueda individual y colectiva de otro tipo de
préacticas con las que alumbrar un nuevo modo de subjetivacion (Gomez, 2003, p.133).

3.1.1 Procesos de subjetivacion y resistencia desde los movimientos sociales

Continuando con el analisis de Gomez (2003) sobre Foucault, este autor a lo largo de

“

su obra intento analizar nuestro presente intentando responder a la pregunta “;Quiénes
somos hoy?”, es decir la pregunta por el cdbmo nos constituimos como sujetos. De esta forma,
es que se intereso particularmente por los procesos de subjetivacion, es decir los procesos
heterogéneos que “nos configuran como cierto tipo de sujetos a partir de distintas practicas
historicas y en diferentes ambitos” (Gomez, 2013, p. 35). Por procesos de subjetivacion
Foucault entiende: “al proceso por el cual se obtiene la constitucion de un sujeto, mas
exactamente de una subjetividad, que no es evidentemente mas que una de las posibilidades
dadas de organizacion de una conciencia de si” (Foucault, como se cité en Gomez, 2013). La
autora Migliaro (2014), resume de la siguiente forma la relacion entre la produccién de

subjetividad y los procesos de subjetivacion segun Deleuze:

A partir de este planteo se delinean dispositivos especificos de modelizaciéon de la
materia subjetiva: la sujecion y subjetivacion. Los modos de sujecion refieren a los elementos
que fijan al sujeto a modos especificos de pensar-hacer-sentir, mientras que los modos de
subjetivacion comprende a las tecnologias que el sujeto y los colectivos aplican sobre si
mismos para transformarse (Deleuze, 2008). Hablar de modos de sujecién y subjetivacion
remite a una nocién procesual, no se es sujeto -singular o colectivo- se deviene sujeto a través
de practicas especificas. Es este un interjuego entre la vertiente externa del poder -sujecién- y
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la vertiente interna del poder -subjetivacion-, entre control y libertad (p. 29).

Como interpreta Quintana (2012) sobre los planteos Foucaultianos, que el sujeto
emerja (o se reconozca) como subjetividad en la sujecién a ciertos mecanismos de poder, no

significa que este determinado por ellas. Es decir, esto:

(...) no excluye que puedan emerger formas alternativas de subjetividad que puedan exceder
tales mecanismos, es decir, posiciones de sujetos contrahegemonicos que no se amoldan
completamente a las técnicas de poder dominantes, ni se constituyen meramente a si mismos
como subjetividades sujetadas (en procesos de “sujecion”). (Quintana, 2012, p. 52)
Siguiendo la concepcién microfisica del poder, este no esta localizado en los aparatos
de Estado, en las instituciones: el poder atraviesa todo el cuerpo social a través de relaciones
desde todos los puntos; no es una sustancia sino una relacion, no es algo que se posea, sino
que se ejerce® (Foucault 1978). Esta concepcion nos habla de que las relaciones de poder,
en tanto que relaciones de fuerza, no estan determinadas ni definidas, sino que pueden ser
moviles e inestables. De esta forma es que no hay relacion de poder sin resistencia, sin puntos
de insumision o huida: “la resistencia (en potencia) de los individuos es una condicion de las
relaciones de poder” (Gomez, 2003, p. 137). Las relaciones de poder no se caracterizan por
limitar, o por saturar los espacios de movilidad y de libertad de los sujetos, sino que cuentan

mas bien con estas:

Que donde hay poder hay resistencia, y (...) ésta nunca esta en posicion de exterioridad
respecto del poder. ;Hay que decir que se esta necesariamente "en" el poder, que no es
posible "escapar" de él, que no hay, en relacion con él (...) Eso seria desconocer el caracter
estrictamente relacional de las relaciones de poder. No pueden existir mas que en funcién de
una multiplicidad de puntos de resistencia: éstos desempefian, en las relaciones de poder, el
papel de adversario, de blanco, de apoyo, de saliente para una aprehension. Los puntos de

resistencia estan presentes en todas partes dentro de la red de poder. (Foucault, 1977, p 116-

117).

De forma similar, afirma Deleuze (2008) sobre el pensamiento de Foucault: “los
centros difusos de poder no existen sin puntos de resistencia en cierto modo anteriores; el
poder no tiene por objetivo la vida, sin revelar, sin suscitar una vida que le resiste” (p. 125).

Dado que los mecanismos de poder que emergen en la modernidad (expuestos en el
capitulo anterior) apuntan fundamentalmente a producir subjetividades sujetadas a un
determinado discurso’ (en esta ocasién, un discurso patologizador de la subjetividad humana)
las resistencias a este ejercicio de poder segun Foucault (1988) son sobre todo luchas por
una nueva subjetividad: “el problema politico, ético, social y filoséfico de nuestros dias no

consiste en tratar de liberar al individuo del Estado, y de las instituciones del Estado, sino

6 Foucault (1988) nos habla de las relaciones de poder como “acciones sobre acciones que tienen como fin el
estructurar el campo de accién eventual de los otros” (p. 88).

7 “El modo de sujecién es la forma en que el individuo establece su relaciéon con esta regla y se reconoce como
vinculado a ella y con obligaciéon de observarla”. (Vignale, 2013, p. 184)
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liberarnos del Estado y del tipo de individualizacion ligada con él” (Foucault, 1988, p.11).
Sobre lo que nos habla Foucault es sobre posibles “practicas de libertad” y procesos de
subjetivacion, que tienen como propésito deshacerse de una identidad que se le impone al
sujeto como su verdad. Por ende, la subjetivacion implica una tarea de “desidentificacion o
desindividualizacion, que permita que el sujeto pueda relacionarse de otra forma consigo
mismo y con la verdad, subjetivandose de otro modo” (Quintana, 2012, p. 52). Constituirse
como sujeto entre los juegos de la verdad y las practicas de poder, posibilita a su vez enlazar
resistencias que desequilibren estas relaciones que nos constituyen (Gomez, 2003).
Siguiendo los planteos de Gomez (2003) esta concepcion foucaultiana de resistencia
y transformacioén, es producto del analisis que realiza de los movimientos sociales a finales
de los sesenta, los cuales supusieron una critica de determinadas formas de identidad con el
fin de proponer nuevas modalidades de sujeto. En este sentido, lo que han mostrado los
nuevos movimientos sociales es el “fracaso” de la produccién de subjetividad dominante, a
partir de nuevas formas de subjetivacion (Gomez, 2003). Estos movimientos sociales
practican nuevas formas de resistencia donde la accién colectiva e individual pretende crear
nuevas formas de subjetividad desafiando el modo de individualidad impuesto (Gomez,
2003). De esta forma, estos nuevos movimientos sociales tienen en comun el rechazo de
determinadas formas identitarias: son luchas contra la sumisién de la subjetividad, contra una

forma del ejercicio del poder que produce sujetos:

Forma de poder que se ejerce sobre la vida cotidiana inmediata, clasifica a los individuos en
categorias, los designa por su individualidad propia, los ata a su identidad, les impone una ley
de verdad que deben reconocer y que los otros han de reconocer en ellos (Foucault, como se

Citd en Gomez, 2003, p. 148).

Siguiendo con los planteos de Melucci (1989) los movimientos sociales
contemporaneos, sus redes y organizaciones, actlan y experimentan nuevos marcos de
significacion: debido a que la accion colectiva estd centrada en coédigos culturales, el
movimiento emerge como un mensaje frente a los cédigos dominantes. La resistencia desde
los movimientos sociales a las relaciones de dominacion en las sociedades contemporaneas,
se manifiesta en la lucha por la definicién del significado de lo que somos y de los fines de
nuestra existencia, es decir, en la lucha por configurar las posibilidades de existencia de los

sujetos (Gomez, 2003).
3.2 Activismo autista: practicas de resistencia

Como hemos visto desde el siglo XX la psiquiatria lanza al mundo la palabra “autismo”
y esta ha formado parte en diferentes saberes y discursos: “sédo muitas as expertises que
desenvolvem praticas discursivas e de cuidado voltadas para o autismo” (Muniz, 2015, p. 19).

En la actualidad el TEA es producido con gran impronta desde los discursos cientificos que
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circundan en este sub-campo sefialado anteriormente por Baez (2015). Estos discursos se
posicionan desde el paradigma de la patologia, en donde el autismo deviene como una
“trastorno” y “anormalidad” grave del desarrollo de la infancia que continua en la edad adulta.
En consecuencia, no es dificil percibir que estos enunciados en la formacién del TEA posean
un tinte tragico, y sean arraigados en juicios negativos, haciendo especial hincapié en su
imposibilidad de comunicarse y su desconexion, que segun el saber de la psiquiatria lleva a
una “falta de integracion” de la persona con su entorno (Muniz, 2017; Montafies, 2015). Esta
caracterizacién del discurso psicopatologico hace que el TEA recaiga en una tragedia
personal, por lo que estas personas posiblemente tengan en su imagen social una marca

negativa, teniendo un valor social menor frente a las demas (Muniz, 2017).

Sua existéncia talvez seja entendida por seus pares como faltosa, ela possivelmente sera
avaliada como incompleta, inadequada, ja que a palavra autismo designa um apanhado de
falhas em sua constituicdo como pessoa. Quem recebe o diagndstico possivelmente formara
um conceito depreciativo de si mesmo, entendendo que esta muito distante do que deveria ser

(Birklen, como se cito en Muniz, 2017, p. 19)

Sin embargo, lo que nos interesa poner en movimiento desde este trabajo, es que el
término autismo también discurre por otros lugares, se asocia a nuevos elementos y
construye nuevas y otras realidades (Muniz, 2017). En continuidad con estos intereses y las
posibilidades de transformacion en el campo de la Salud Mental y la Discapacidad
Psicosocial, como vimos, los movimientos sociales por parte de las personas en situacion de
discapacidad, han ejercido histéricamente luchas que han posibilitado transformaciones de
sus condiciones existenciales. Dentro de este campo, el movimiento de la diversidad
funcional, entre otros, como la antipsiquiatria (movimiento sobre el que se profundizara mas
adelante) han ejercido una lucha en relacion a la violencia histéricamente ejercida sobre sus
cuerpos al haber sido definidos como errados y patolégicos. Estos movimientos constituyen
lo que Preciado (como se citd en Padréon, 2017), quien continda con el pensamiento

foucaultiano, denomina como “revoluciones somato politicas”:

(...) movimientos por la redefinicion del estatuto del cuerpo frente a las practicas que definen

cémo se gobiernan ese cuerpo y frente a los aparatos de verificacién, es decir, a las practicas

que permiten decir cuando un cuerpo es verdadero o falso, normal o patolégico, sano o

enfermo (p.18).

En continuidad con estas ideas, frente al dispositivo de poder sefialado anteriormente
que producen la subjetividad de las personas diagnosticadas con TEA, vemos emerger en la
actualidad procesos de subjetivacion desde estos sujetos mediante su auto organizacion y
activismo, enmarcados en el movimiento social denominado “Movimiento de la
Neurodiversidad”. Las disputas que entabla el movimiento de la Neurodiversidad pueden ser
comprendidas como practicas de resistencia, en la medida en que cuestionan y problematizan

los discursos que los dispositivos de poder han establecido sobre sus cuerpos, produciendo
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procesos de subjetivacion. Como veremos, el movimiento de la Neurodiversidad se posiciona
en defensa de la existencia “Neurodivergente” de las personas diagnosticadas con TEA, como
una condicion existencial legitima y no plausible de ser exterminada u modificada. Estos
sujetos se posicionan en defensa de su condicion, “llevando a cabo una labor que podiamos
denominar “activista”, en tanto que se posiciona en el espacio de lo politico para reivindicar
abiertamente su diferencia neurologica, sefalandola como una diferencia posible y
habitable® (Roncero, 2016, p.6). De esta forma, es que en este apartado del trabajo
priorizamos traer elementos, practicas y discursos que comprenden al autismo no como una
patologia, sino “como uma realidade a ser afirmada, como uma forma possivel e desejavel
de existir no mundo (...) que comporta experiéncias singulares” (Muniz, 2017, p. 22). En las
siguientes paginas se expondra un registro y analisis de los principales nucleos de
problematizacién de este movimiento, en su lucha contra la patologizacion, discriminacion,
gestion de sus vidas e incapacitacién de sus cuerpos que se ejerce desde los discursos
cientificos por parte de los profesionales y familiares de estos sujetos (Roncero, 2016). Al
indagar acerca de los procesos de subjetivacion de las personas diagnosticadas con TEA en

el campo de la Salud Mental y la Discapacidad Psicosocial, estamos indagando:

(...) acerca de los modos en que los sujetos diagnosticados con enfermedades mentales se

transforman a si mismos a partir de una reconfiguracién con respecto a la identidad que les ha

impuesto en los ordenamientos sociales, que han etiquetado sus comportamientos como

desviantes y seguidamente como patolégicos (Buitrago, 2016, p.7)

A continuacion, se plasmaran espacios por donde discurre esta forma de movilizacion
politica a través del movimiento de la Neurodiversidad y las problematizaciones que hacen
emerger dentro del campo de la Salud Mental y Discapacidad Psicosocial. El fin dltimo de
este aparatado, es intentar trazar una posible via hacia la despatologizaciéon del autismo,

posicionandonos desde los planteos de un modelo social en discapacidad (Muniz, 2017).
3.3 Movimiento de la Neurodiversidad y autodefensa del autismo
3.3.1 Antecedentes del movimiento

Desde la década de los 60 comienzan a surgir movimientos sociales de lucha que
componen los antecedentes del Movimiento de la Neurodiversidad, estos son: el movimiento
de la anti psiquiatria y el Movimiento de vida Independiente desde el modelo social de la
discapacidad. A su vez, su antecedente mas reciente se compone principalmente de los
debates por el reconocimiento de la diversidad funcional que se expusieron anteriormente
(Roncero, 2016).

Como vimos en el primer capitulo, el Movimiento de vida Independiente, que luego
converge en el modelo social de la discapacidad, rechazan que la deficiencia sea la
responsable de las dificultades de las personas, sino que estas devienen de una organizacion
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social poco comprometida con la inclusién de la diversidad (Muniz, 2017). De esta forma
intentan retirar del ambito privado la experiencia de la deficiencia, resaltando la dimension
politica y colectiva que hay en ella (Muniz, 2017).

A su vez, la emergencia de este movimiento, coincide con el surgimiento del
movimiento de la anti psiquiatria, siendo este otro de los antecedentes del movimiento
(Ortega, 2009). ElI movimiento de la anti psiquiatria surge en los afos 60 como corriente
politica y contracultural en oposicion a toda forma de opresién de la locura, en interrelacién e
influencia con otras perspectivas de cambio estructural que emergieron en una década
sensible y contestataria hacia toda forma de dominacion, “luchando por los derechos de
autonomia de toda diversidad, incluida la locura” (Cea-Madrid, 2016, p, 170). La
antipsiquiatria se ha encargado de realizar “analisis criticos de las relaciones de poder y de
violencia hacia los colectivos desviados, asi como los procesos de rotulacion, estigmatizacion
y etiquetamiento de las diferencias” (Cea-Madrid, 2018, p, 560). Esto fue realizado a través
de las obras de reconocidos autores como Cooper (1974) Laing (1975) Goffman (2008) Szasz
(2001) y Basaglia y Ongaro (1987). Segun Desviat (2006) este movimiento se traté de “vaciar
los manicomios, crear alternativas en la propia comunidad: la desinstitucionalizacion, que en
una propuesta radical, que ponga entre paréntesis la enfermedad mental y la psiquiatria”
(Desviat, 2006, p.12). Se trataba de devolver a los usuarios de los servicios psiquiatricos sus
derechos como ciudadanos, cuestionando el lugar predominante del modelo asilar, e influir
en un proceso de transformacién de la asistencia psiquiatrica, que culminé con la elaboracion
de politicas de salud mental a nivel global (Galende, 1990). A partir de los afios 90 Perez-
Soto (2012) ubica dos cuestiones que marcan una deriva de esta anti psiquiatria, a la cual
denomina “anti psiquiatria clasica”, hacia una “nueva anti psiquiatria”. el impacto de la
revolucion farmacologica y el movimiento de los usuarios contra la medicamentacion y

patologizacion. Lo que sefiala este autor, es que:

Mientras desde fines de los 50 la lucha es emprendida por intelectuales [que] promueven
organizaciones en defensa de las victimas, desde los afios 80, en cambio, el movimiento
proviene de los mismos usuarios, de sectores de victimas que en su mayoria han tenido breves
estancias de internacion, y sufren las consecuencias de la psiquiatria en el espacio publico y
en su vida cotidiana, y son estos movimientos los que buscan o empujan la tarea de
intelectuales universitarios, investigadores o trabajadores médicos, en su apoyo. (Perez-Soto,

2012, p.45)

Un ejemplo de estos movimientos de usuarios fue el movimiento Hearing Voices
(Escuchando Voces), fundado en 1987 en Holanda, que reune a personas diagnosticadas
con esquizofrenia (Perez-Soto, 2012). Como expresa Perez-Soto (2012) este movimiento que
desde 1988 tiene su sede en Londres, aboga para que los usuarios “acepten y aprendan a
relacionarse con las voces que escuchan en un contexto general de validacién y legitimidad,
completamente opuesto a la desautorizacion psiquiatrica y a la medicalizacién de sus

experiencias” (p.18).
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En paises de Europa, EEUU y Canada diversas organizaciones de usuarios han
denunciado los efectos iatrogénicos de la disciplina psiquiatrica, entendiendo que esta ignora
“la complejidad y multiplicidad de sus singulares experiencias, provocando que su autoestima
disminuya, ignorando la importancia de sus respectivas biografias y aumentando el estigma”
(Centro de accion critica en salud mental, 2013, p.216). Estos movimientos de usuarios se
hacen llamar como “sobrevivientes de la psiquiatria” y se encuentran reunidos bajo la “Red
Mundial de Usuarios y sobrevivientes a la Psiquiatria” (Buitrago, 2016). Esta red es una
asociacion de miembros individuales y organizaciones, las cuales tienen en comun que parten
de experiencias de paternalismo, abuso y estigmatizacién por parte de la disciplina
psiquiatrica y la sociedad (Buitrago, 2016). Frente a la insatisfaccion de su sujecién al campo
psiquiatrico, buscan transformarse a si mismos e independizarse del gobierno de la

psiquiatria (Buitrago, 2016).
3.3.2 Condiciones de posibilidad y surgimiento

Siguiendo a Ortega (2009) particularmente el surgimiento del movimiento de la
Neurodiversidad, comienza a partir de la autodefensa del autismo desde los relatos
autobiograficos y auto narrativas de los sujetos diagnosticados con sindrome autista, en
donde se destacan las conocidas autobiografias de Temple Grandin y Donna Williams. Sin
embargo, fue el comienzo de Internet en la década de los 90 la principal condicion de
posibilidad para la auto organizacion de autodefensa en un movimiento social de estos sujetos
(Ortega, 2009).

Una de las organizaciones pioneras de este movimiento fue la “Autism and
Developmental Disabilities List” creada en 1991 por Ray Kopp y el Dr. Zenhausern (Ortega,
2009). Esta organizacion fue impulsada principalmente debido a la emergencia y difusion de
la terapia conductual “Analisis aplicado del comportamiento” (ABA) con el objetivo de buscar
una cura para el sindrome autista. La obsesion por la curacion del autismo desde el discurso
médico-cientifico, devino en una serie de criticas de las personas adultas diagnosticadas con
sindrome autista “os quais se sentem incompreendidos e desconsiderados pelos
especialistas e os familiares de autistas” (Ortega, 2008, p.71). Debido a esto es que en 1992
surge entre estas personas en Australia y los Estados Unidos la organizacion “Autism Network
International” (ANI) creada por Jim Sinclair y Donna Williams, ambos diagnosticados con
sindrome autista (Ortega, 2008). Desde esta organizacion el lema de “nada sobre nosotros
sin nosotros” (adoptado por el modelo social de la discapacidad), se reprodujo bajo el lema
“por autistas para autistas” (“by autistic for autistics”) (Ortega, 2008). Esto no implicaba que
los investigadores y profesionales que trabajan alli debian estar diagnosticados dentro del

“trastorno”, “mas de que na tomada de decisdes, na auto-organizacdo social e politica do

movimiento estejam portadores do transtorno” (Ortega, 2008, p.71). Una de las grandes
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cuestiones que problematizo esta organizacion fueron los movimientos “pro-cura” del
sindrome autista promovidos por padres y profesionales, con el objetivo de contrastar la visién
negativa que estos realizaban sobre ellos. La obsesion de estos discursos en relacion a la
cura del autismo fue considerada como una forma de no respeto a su condicién, como
sintetiza Ortega (2009): “Se o autismo nao é uma doenga e sim uma diferencga, a procura pela
cura constitui uma tentativa de apagar a diferenca, a diversidade. E por isso que 0s
movimentos de anticura vém ganhando forga dentro dos movimentos de auto-advocacia
autista” (p.72)

Ahora bien, el término “Neurodiversidad” fue puntualmente promovido en la década
de los 90 por la sociéloga australiana Judy Singer® en un texto titulado de forma provocativa:
“¢,Por qué no puedes ser normal una vez en tu vida? De un "Problema sin nombre" para la
emergencia de una nueva categoria de diferencia” (Singer, 1999). Siguiendo Singer (1999)
el movimiento de la Neurodiversidad se torné posible debido a la convergencia de diversos
fendmenos, entre los que destaca la asuncion de grupos de apoyo de las personas en
situacion de discapacidad o con padecimiento psiquico a través de movimientos sociales
(como los expuestos anteriormente), junto con la disminucion de la autoridad de los médicos
(Ortega, 2009). A su vez, uno de los fendmenos que impulsa este movimiento fue el
surgimiento de Internet, el cual facilito la organizacién de autodefensa de los grupos de
personas diagnosticadas y la posibilidad de transmitir informaciéon sin intromision del
profesional médico (Ortega, 2009). Como expresa Silberman (2015) el internet fue para las
personas diagnosticadas con TEA el equivalente al lenguaje de sefias para la comunidad
sorda.

Siguiendo a Muniz (2017) a lo largo de los afios 2000 el término de la
Neurodiversidad gano popularidad y fue adoptado por sujetos diagnosticados con sindrome
autista principalmente en EEUU, Canada y Europa, en movimientos de autodefensa
organizados a través de blogs, Facebook, Youtube, website, entre otros sitios web, a partir
de la produccién de publicaciones y la elaboracion de autobiografias y auto narrativas. A su
vez, se han creado en paises anglosajones diversas asociaciones entre las que se destacan
“Autism Self Advocacy Network”, “Aspies for Freedom”, y “Autism Network International”
(Ortega, 2009). El uso del término de Neurodiversidad, actualmente se ha expandido para
incluir a otras minorias con diagndésticos como, dislexia, dispraxia, déficit de atencion,
trastorno bipolar, etc.

Como vimos, estas organizaciones y movimientos a través de internet en la
autodefensa del autismo, surgen principalmente en paises como Estados Unidos y Canada,
pero comienzan a influir y llegar a comunidades hispanohablantes a través de internet y de la

traduccion estos textos y paginas al espafiol por parte de los activistas. Uno de los blogs mas

8 Judy Singer fue diagnosticada con Asperger, al igual que su madre, y su hija.
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relevantes en habla hispana es el blog llamado “Nurodivergencia Latina”™, un proyecto

iniciado en 2016, desde donde se tradujeron textos esenciales de este movimiento.
3.3.3 Planteo y filosofia del movimiento

Como expresa Muniz (2017) “o numero de pessoas diagnosticadas que se organiza
para contestar o saber da psiquiatria é excepcionalmente elevado e possivelmente inédito no
caso do autismo” (p, 44). En respuesta a la configuracion actual del sub-campo del TEA
sefialado anteriormente por Baez (2015), el cual retne discursos familiares y profesionales
gue han producido sus subjetividades desde un paradigma patologizante de la subjetividad,
desde el Movimiento de la Neurodiversidad se postula que “tal qual uma deficiéncia fisica, ou
como a homossexualidade, o autismo é uma diversidade que deve ser socialmente
reconhecida” (Muniz, 2017, p, 45). Siguiendo a Padrén (2017) el concepto “Neurodiversidad”
es adoptado por los activistas en el reconocimiento de la vida digna de las personas
denominadas como “neuroatipicas” o “neurodivergentes”. Este movimiento se situa por fuera
del paradigma que reduce a las personas a enfermedades, trastornos o deficiencias mentales

a ser corregidas:

Viene a llenar un vacio para definir esa multiplicidad de experiencias y de formas de ser que
existen y que son humanamente posibles de ser vividas sin ser concebidas como vidas
incapaces, pudiendo convivir con ciertas impedimentos, siempre que el contexto las
comprenda e incorpore como diversidades y no como enfermedades (Padrén, 2017, p.27)

El desarrollo de este movimiento no se localiza en un lugar u espacio, sino que
discurre y transversaliza con variada intensidad, las diversas organizaciones y asociaciones
de sujetos diagnosticados con TEA, y en algunos casos asociaciones de familiares, que de
apoco se van apropiando del discurso en la lucha hacia la despatologizacién y auto defensa
(“self-advocate”) del autismo. A pesar de que en la actualidad este movimiento se haya
desarrollado llegando a algunas asociaciones de familiares, la principal fuerza detras de este
movimiento es constituida desde la auto organizaciéon de sujetos diagnosticados TEA de “alto
funcionamiento”, aunque también, pero en menor medida, de “bajo funcionamiento” (Ortega,
2009). El mayor desarrollo de este movimiento se da principalmente en la organizacion
mediante la plataforma de internet a través de paginas web como blog, wordexpress,
Youtube, entre otros sitios web, desde las cuales estos sujetos ejercen su activismo (Ortega,
2009).

El activista Walker (2016) del movimiento de la Neurodiversidad realiza una serie de
distinciones sobre los planteos que rondan en este movimiento. Por un lado enuncia que el
concepto “Neurodiversidad”, no es un paradigma o un movimiento, sino que este hace alusion

a la diversidad humana, a la infinita variacion en el funcionamiento de la mente humana,

9 Link al sitio web: https://neurolatino.wordpress.com/
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asemejandose al concepto de diversidad funcional. Por otro lado, realiza una distincién entre
el “paradigma de la Neurodiversidad” y el “movimiento de la Neurodiversidad”. El paradigma
de la Neurodiversidad postula que la Neurodiversidad es una forma de diversidad humana
valiosa, y que la idea de normalidad, salud, o un estilo correcto de funcionamiento
neurcognitivo “es una ficcion culturalmente construida, no mas valida (...) que la idea de que
hay una etnicidad, género o cultura “normal” o “correcta” (Walker, 2016, s/p). Este paradigma
provee una base filoséfica en el activismo del movimiento de la Neurodiversidad. En palabras
de Walker (2016): “Por su parte, el movimiento de la Neurodiversidad, es un movimiento de
justicia social desarrollado por las personas usuarias de salud mental que busca derechos
civiles, igualdad, respeto y plena inclusion social para los “neurodivergentes” (s/p)'° A su vez
remarca que el movimiento por la autodefensa del autismo ingresa dentro de este movimiento,
pero a su vez este busca ser inclusivo con todas las “neurominorias” (Walker, 2016).

Al igual que los movimientos de las personas en situacién de la discapacidad, desde
este movimiento se defiende que las problematicas y dificultades con las que se encuentran
estos sujetos, no se deben al “desarrollo atipico” de cada individuo, sino como sintetiza Muniz
(2017):

(...) aum excesso de padronizagdo da comunicagao e dos modos de interagao social por parte
dos neurotipicos, ou seja, daqueles que portam uma estrutura cerebral majoritaria. Para estes
ativistas, o autismo em si mesmo nao é uma patologia, parte do sofrimento vem do encontro
de uma estrutura cerebral atipica com um ambiente pouco preparado para incluir esta
diversidade (Muniz, 2017, p. 47)

En este movimiento, el TEA no devine como una enfermedad o trastorno, sino como
una parte constitutiva de lo que son, y en palabras de Singer (1999) como una “nueva
categoria de la diferencia humana”. A pesar de la heterogeneidad de los planteos que engloba
este movimiento, se comprende que la “Neurodivergencia” es un término que destaca que el
llamado cerebro, mente o desarrollo “atipico” de las personas diagnosticadas con TEA, no
son enfermedades a tratar o curar, sino de una diferencia humana que debe ser respetada
asi como otras diferencias sexuales, raciales, entre otras (Ortega, 2008).

En relacion a los planteos de este movimiento, como hemos visto en el capitulo
anterior, el sub-campo del TEA en la actualidad se compone de una gran movilizacion de
asociaciones de padres y corporaciones de profesionales que apoyan la investigacion en el
desarrollo de tecnologias que permitan, entre otras cosas, identificar la presencia del TEA en

pruebas pre-natales (Muniz, 2017). Sin embargo, en la misma linea de los plantos del modelo

10 “También, hay algunos que abogan por los derechos de los Autistas pero no pueden por derecho ser
considerados parte del Movimiento de la Neurodiversidad porque ellos aun consideran el autismo como una
patologia médica o “desorden,” una visidon que contrasta con el paradigma de la Neurodiversidad” (Nick Walker
2016, s/p)
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de la Diversidad funcional, los activistas de la Neurodiversidad comprenden que estas
practicas devienen en la naturalizacion del aborto de estos fetos, constituyéndose como un
genocidio de estas personas, por lo que los planteos de la Neurodiversidad forman parte del
debate actual de la bioética acerca de las personas con diversidad funcional y
neurodivergentes (Muniz, 2017).

Uno de los principales postulados de este movimiento es que la busqueda de una cura
implica asumir que el autismo es una enfermedad, por lo que las terapias cognitivas actuales
son un blanco de critica para estos sujetos (Ortega, 2009; Muniz, 2017; Roncero, 2016).
Como vimos, desde la mayoria de las organizaciones de padres, el TEA es considerado una
patologia que eventualmente puede ser curada, y en general se opta por la expresion
“persona con autismo” entendido que el autismo es algo diferente a la persona y que puede
ser erradicado (Muniz, 2017). De esta forma es que los principales objetivos de estas
asociaciones de padres devienen en el apoyo a la busqueda de la causa, cura y tratamientos
para dicho “trastorno” (Muniz, 2017). Desde el movimiento de la neurodiversidad se realiza
una fuerte problematizacion frente a las intervenciones e investigaciones que emanan del
campo de la medicina y la salud, las cuales se posicionan desde el paradigma de la curacion
y la prevencion (Muniz, 2017; Ortega, 2009). Se posicionan en contra a estos discursos,
realizando una critica frente a las terapéuticas actuales, y oponiéndose a las practicas
dirigidas a la “curacion” del autismo (Ortega, 2009). Cualquier tratamiento que busque la
"normalizacion" de sus cuerpos, los cuales van desde las cada vez mas emergentes “terapias
alternativas”, hasta las terapéuticas mas convencionales y cientificas, son un blanco de critica
(Muniz, 2017). Se posicionan en rechazo frente al abordaje terapéutico mas relevante en este
sub-campo, denominado método ABA (Applied Behavior Analysis), en donde se lo comprende
como una tecnologia que tiene como ideal una imitacién del comportamiento denominado
“neurotipico”. A su vez, se denuncia el caracter abusivo de estas técnicas, que se le imponen
en muchos casos un régimen de 40 horas semanales de entrenamiento a los nifios y nifas

diagnosticados (Muniz, 2017). En palabras de Sequenzia, activista brasilefia:

Pais sdo levados a se sentir culpados e sdo encorajados a forgar suas criangas a se encaixar
em moldes que nao foram feitos para elas. Criangas autistas ndo sdo autorizadas a ser elas
mesmas, ao contrario, sdo forcadas a aprender a fingir, nunca aprendendo a se auto-
determinar, nunca autorizadas a ter pensamentos independentes. Nao surpreende que a
maioria dos proponentes do ABA esteja ganhando muito dinheiro roubando a infancia de
criangas Autistas” (Sequenzia, como se cito em Muniz, 2017, p.51).

Como concluye Muniz (2017) hay en estos activistas una afirmacion de la positividad
de sus singularidades, las cuales no deben ser leidas bajo la mirada clinica del “sintoma”,
sino que estas “podem existir enquanto atributos a serem preservados e aceitos socialmente”
(p, 47). La lucha de estos sujetos, se relaciona con el reconocimiento de su condicion como

humanos, y en su oposicién a los diferentes dispositivos que patologizan e incapacitan la
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diversidad humana. A su vez, reivindican la presencia de ellos en la toma de decisiones sobre
lo que les afecta en espacios relacionados a las investigaciones cientificas, en las practicas
profesionales, y en las asociaciones de los padres frente a sus hijos (Muniz, 2017).

Desde este movimiento se rechazan las clasificaciones psiquiatricas de “bajo y alto
funcionamiento”, entendiendo que “estes termos s6 fazem sentido diante de um ideal de
“normalidade” que corresponde ao funcionamento dos neurotipicos” (Muniz, 2017, p. 53).

El movimiento de la Neurodiversidad abarca variados planteos y discursos. Aunque
muchas veces en varios de estos se adopte la palabra “autismo” para referirse a ellos mismos
como “autistas”, es decir, aunque se constituya en torno a una palabra enmarcada dentro de
una nosografia psiquiatrica, este movimiento hace que la categoria “autismo” desde el
paradigma de la enfermedad se vuelva incierta (Muniz, 2017). La disputa de los activistas
tiene como centro la reivindicacion de que el autismo deje de ser considerado una patologia
(Muniz, 2017). En este sentido, este movimiento posibilita que estas personas se unan en un
movimiento de autodefensa y constituyan una fuerte oposicion a la propia intervencion
psiquiatrica, asi como a cualquier propuesta de curacion, mapeo genético o tratamiento que
tenga el objetivo de adecuar su subjetividad a modelos normativos (Ortega, 2008). El objetivo
central del movimiento es empoderar a estos sujetos y promover la cultura autista, lo cual
devino en la conmemoracion del "Dia del Orgullo Autista”, festejado el 18 de junio (Ortega,
2009). Desde este movimiento, sus vidas no son significadas como una tragedia ni como
deficientes, sino que ahora se posicionan de una manera orgullosa y afirmativa acerca de sus

subjetividades.
3.3.4 Desarrollo actual del movimiento en la regién

En la region, en relacion a las asociaciones y colectivos que impregnan este
movimiento, se encuentran desarrolladas principalmente en Brasil, aunque como expone
Muniz (2017) en este pais el movimiento compone una escena diversa, debido a que las
asociaciones padres son antiguas, pero la organizacion y experiencias colectivas de las
personas diagnosticadas con TEA es reciente.

En Brasil el activismo y la autodefensa del autismo ha sido protagonizada por la
“Asociacion Brasilefia para Accién por Derechos de las Personas con Autismo” (Abracga),
creada en 2008, con la finalidad de defender los derechos y promover la ciudadania de las
personas diagnosticadas con TEA (Muniz, 2017). Esta asociacién se enmarca dentro de los
planteos del movimiento de las personas con discapacidad, y a diferencia de otras
asociaciones de familiares, defensores de DDHH y diversos profesionales, en Abraga se
observa la participacion activa de las personas diagnosticadas con TEA (Muniz, 2017). En
enero de 2017 la activista brasilefia Fernanda Santana diagnosticada con TEA asumié la

presidencia y el liderazgo de esta asociacién junto a otros sujetos diagnosticados con TEA. A
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su vez, Fernanda Santana formo parte de la novena edicién de la "Conferencia de los Estados
Parte de la Convencion sobre los Derechos de las personas con discapacidad”, en donde
presento6 un discurso de autodefensa del autismo en el panel "Fin de la Violencia contra Nifios

y Adolescentes con Discapacidad” (Muniz, 2017). En palabras de Muniz (2017):

Ao iniciar sua fala incisiva, Santana (2016) se apresenta como autista auto-defensora (self-
advocate) brasileira, e ressalta que seu posicionamento politico na conferencia n&o visa
defender pautas de pais e profissionais, mas representar os interesses da comunidade autista,
e de pessoas com outras deficiéncias (p, 68) .

La activista rechazo la comprension del autismo como una patologia, y a su vez con
la misma filosofia del movimiento de la Neurodiversidad, denuncia los abusos de las terapias
y los padres en los intentos de normalizacion de la subjetividad de los nifios y la busqueda de
una cura. Como expresa Muniz (2017) el discurso de Santana compone un marco histérico
en el activismo en torno al autismo en Brasil. Hasta poco tiempo, informes de personas
diagnosticadas con TEA en primera persona eran raros y no siempre presentaban un tono
activista. Tampoco encontraban en el concepto de neurodiversidad una superficie de apoyo
(Muniz, 2017). Esta situacion se ha transformado y en la actualidad emergen nombres como
Rita Louzeiro, Amanda Paschoal, Fernanda Santana, William Silva, Victor y Selma Mendonca
los cuales llevan adelante un discurso similar al movimiento de la neurodiversidad (Muniz,
2017).

En Brasil luego del discurso de Fernanda Santana en la ONU, en el medio de los
conocidos eventos en varios paises llevados a cabo por padres y profesionales en donde se
debate sobre tratamientos, inclusién educativa y las experiencias de tener un hijo con TEA,
aparece en 2016 un acontecimiento diferente: el 1° Encuentro Brasilefio de Personas Autistas
(EBA), realizado en Fortaleza. Este congreso fue creado y protagonizado por las personas
diagnosticadas con TEA, para compartir cuestiones relativas a sus posibilidades, sus

condiciones, elementos que afectan a su vida, proyectos y la promocién de sus derechos.

No encontro, estas questbes foram agrupadas em mesas de debate como: “Mulher
autista e questao de género”, “Direito de ser crianga e direito de ser autista”, “Autismo na vida
adulta”, “Protagonismo na familia”’, “Pessoas autistas e seus talentos”. Também foram
realizados Grupos de Trabalhos (GTs) e uma programagéo cultural. Como desdobramento do
EBA, a Abraga langou a campanha “Sou autista, tenho direito ao meu corpo”, em resposta a
grande demanda por parte de autistas presentes no evento de abordar a sexualidade, ndo raro
uma dimensdo da vida negada a autistas, que sdo vistos como “anjos azuis” e “eternas

criangas. (Muniz, 2017, p 70).

A pesar de los discursos que en Brasil, asi como en otros paises, comprenden a las
personas diagnosticadas con TEA como sujetos de derechos, la experiencia de los
encuentros y eventos entre estas personas todavia son raras, y en Brasil como destaca Muniz

(2017) todavia figuran como personas que deben ser tuteladas.
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3.4 La fortaleza habitada’': el caso de Amanda Baggs

Como hemos visto, el movimiento de la Neurodiversidad abarca diversas y multiples
experiencias en relacién a las modalidades de activismo y las problematizaciones que se
realizan en la actualidad. Sin embargo, una de las grandes criticas hacia este movimiento es
realizada por parte de padres de nifios diagnosticados con TEA. Lo que sefialan es que este
movimiento es llevado adelante principalmente por personas diagnosticadas con TEA de “alto
funcionamiento”, llegando al punto de pronunciar que los activistas de la Neurodiversidad no
deberian ser considerados portadores de este trastorno, o que estos se encuentran muy cerca
del funcionamiento “neurotipico” (Ortega, 2009). En este sentido, es importante destacar que
el movimiento de la Neurodiversidad no es llevado a cabo solo a través de sujetos que se
comunican mediante el habla oral (“alto funcionamiento”), sino que también participan sujetos
diagnosticados con TEA sin lenguaje oral (“bajo funcionamiento”). En la actualidad estos
sujetos practican un activismo mediante la plataforma de internet a través de blogs,
wordexpress, canales de Youtube, entre otros sitios (Ortega, 2009).

Siguiendo a Preciado (2013) en la conferencia titulada “¢La muerte de la clinica?”,
uno de esto casos de activismo lo constituye Amanda Baggs, quien es activista y defensora
de los derechos de las personas diagnosticadas con TEA y una reconocida figura del
movimiento de la Neurodiversidad. En esta conferencia Preciado (2013) ilustraba su tesis a
partir de los conceptos foucaultianos, analizando el ejercicio de poder sobre la vida, desde
las técnicas de gestion neoliberal del cuerpo “a través de la “patologizacion” de las conductas
anormales y la consiguiente “medicalizacion” de los cuerpos marcados como subalternos®
(Roncero, 2016, p.25). Entre estos diversos andlisis que expone la autora, menciona la
patologizacion y medicalizacion del TEA, y expone el caso de Amanda Baggs.

Amanda Baggs nacié en 1980 en California, Estados Unidos, fue diagnosticada con
TEA de bajo funcionamiento y ha pasado la mitad de su vida en instituciones de reclusion
(Preciado, 2013). Amanda ejerce resistencia politica desde su propia casa a través de la
plataforma de internet en sus cuentas de Youtube y Wordexpres.? No se comunica
verbalmente, sino que lo hace por escrito y por un programa informatico que pone voz oral a
sus palabras (Roncero, 2017). Su trabajo politico comienza en 2007 al poner en circulacion

un video en internet titulado “In my lenguaje” (transcripcion y traduccién completa en Anexos).

11 El titulo de este capitulo “La fortaleza habitada” fue sacado desde la Tesis Doctoral de Israel Roncero, titulada
“La fortaleza habitada: estudio etnografico de mujeres autistas en internet”. Esta nueva metafora utilizada por este
autor es en contraposicion a la metaforizacién que realiza el psicoanalista Bruno Bettelheim en el afio 1987 sobre
el autismo en su libro “La fortaleza vacia”, en donde describe a estas subjetividades como una cascara hueca
donde no hay nada adentro.

12 Acceso directo a su cuenta en Wordexpress: https://ballastexistenz.wordpress.com/
Acceso directo a su cuenta en Youtube: https://www.youtube.com/user/silentmiaow/videos
Acceso directo al video “In my lenguaje” traducido al espafiol: https://www.youtube.com/watch?v=ysdPfRHE7zw
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En sus videos Amanda enuncia principalmente que las personas diagnosticadas con TEA son
despojadas de su estatus de “persona” o0 “humano”, y por lo tanto también de sus derechos

humanos:

Su condicion y “su vida no se considera una vida real. Su existencia es algo que para los otros
s6lo despierta miedo o asco. Implica también ser descrita como una concha vacia, como un
cuerpo sin alma, como un vegetal. O bien romantizan su vida, llamandola “un angel especial
bajado a la tierra”. Cualquier cosa con tal de evitar reconocer que tiene una existencia real.
(Roncero, 2016, p. 12)

3 YouTube amanda baggs in my lenguage 23 YouTube amanda baggs in my lenguage

» »l o) 515/836

Amanda Baggs In my language (subtitulos espafol) Amanda Baggs In my language (subtitulos espafiol)

La actividad politica Amanda constituye una resistencia posible, necesaria,
improbable, espontanea, solitaria, al decir de Foucault (1980). Los videos de su canal, poseen
un cariz contestatario y politico, entre los que se destacan su primer video titulado “In my
Lenguage” y otro de ellos titulado “About Being Considered "Retarded”. Como expresan
Preciado (2013) y Roncero (2016) las problematizaciones de Amanda se dirigen hacia la
despatologizacion de su subjetividad, y sus reivindicaciones giran alrededor del
reconocimiento de su condicibn como verdaderamente sana. Se postula en defensa del
autismo, de su diferencia, y de su pensamiento divergente “with own right” (con derecho
propio). En tal sentido, denuncia que comprender su condicién como patolégica implica estar
a merced de teorias que otras personas tienen sobre ella, lo cual conduce a ser brutalizada,
y que las expectativas sobre ellas sean minimas (Roncero, 2016).

El primer video de Baggs ha generado gran controversia en la sociedad
estadounidense, en donde muchas personas denunciaban que el video era falso.
Particularmente desde organizaciones de padres y profesionales de la salud mental en EEUU
se han encargado de desautorizar el video de Baggs indicando que jamas podria haber sido
realizado por una persona con sindrome autista (Preciado, 2013). Debido a estas sospechas
y controversias, fue que esto capto la atencién de los medios de comunicacién como la CNN
y el canal britdnico Channel 4, quienes se dirigieron directamente a su casa para entrevistarla
personalmente (Roncero, 2017).

Lo que interesa destacar de este caso y otras formas de activismo dentro del
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movimiento de la Neurodiversidad, son los procesos de subjetivacion que estas
subjetividades patologizadas e incapacitadas desde el discurso cientifico, realizan en la
actualidad a través de este movimiento social, produciendo fisuras a los discursos que han
producido su subijetividad. En este sentido, nos dira el autor lan Hacking (como se cité en
Mcgeer, 2009), quien realiza un andlisis sobre proliferacién de autonarrativas y autobiografias
de las personas diagnosticadas con TEA, que estas no solo tienen la potencialidad de
informar acerca de su vivir, sino como hemos visto, en estas narrativas a través de internet
se juega algo del orden de la transformacion sobre los discursos que en la actualidad
producen al autismo y la discapacidad, desmontando en algun punto el discurso cientifico que
ha incapacitado y patologizado sus subjetividades, resaltando el caracter social, cultural y
politico de esta problematica.

Reflexiones finales

A pesar de que en este trabajo no nos enfocamos en analizar las movilizaciones por
el autismo y la discapacidad psicosocial en Uruguay, es relevante destacar que en nuestro
pais no hay presencia del movimiento de la Neurodiversidad, asi como tampoco de
organizaciones en donde lideren o participen activamente las personas diagnosticadas con
TEA. A su vez, tampoco se visibiliza un activismo de las personas en situacion de
discapacidad al nivel que se realiza en Espafa desde el modelo de la diversidad funcional.

La bibliografia sobre las movilizaciones por la discapacidad en Uruguay desde una
perspectiva del Modelo Social es escasa, sin embargo la autora Mancebo (2015) de la
Facultad de Ciencias Sociales de la UdelaR, realiza un estudio sobre el accionar colectivo en
torno a la discapacidad en Uruguay a través del analisis de 130 organizaciones, con el
objetivo de identificar la presencia del modelo médico y el modelo social en los actores
colectivos de nuestro pais. El analisis lo realiza a través de los objetivos de estos colectivos,
como manejan el liderazgo, y la concepcion de la discapacidad a la que adhieren. Como
expresa Mancebo (2015) el accionar colectivo en nuestro pais no se realiza mayoritariamente
a través de movimientos sociales, sino desde organizaciones formales con estructuras rigidas
y que actian en ambitos institucionales. En relacion a los objetivos de estas organizaciones,
si bien a nivel del discurso su principal objetivo es defender los derechos de estas personas
y generar concientizacion social como una forma de desestigmatizacion, el 47% de estas
tiene como principal area la rehabilitacién de estos sujetos. No se observa en los objetivos de
estas organizaciones la incentivacion de la formacion ciudadana para que asuman la agencia
como sujetos activos en el plano politico (Mancebo, 2015). Los usuarios no perciben estos
lugares como ambitos de lucha, activismo y militancia. En continuidad con esto, la autora
visibiliza una nitida diferencia entre las organizaciones segun si abordan una “discapacidad

motriz o sensorial’, o “discapacidad mental-intelectual” (discapacidad psicosocial). En la
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comunidad sorda y ciega, se visibiliza un empoderamiento politico de los sujetos a través de
un discurso sobre la autonomia y autodeterminacién, siendo de diferente forma en las
organizaciones nucleadas bajo la discapacidad psicosocial, las cuales en general se plantean
mayoritariamente objetivos dirigidos hacia la rehabilitacién. En relacion al liderazgo de estas
organizaciones, Mancebo (2015) observa que en las organizaciones que se nuclean bajo la
“discapacidad motriz o sensorial”’, la presidencia de estas se encuentran lideradas por
personas en situacion de discapacidad. Sin embargo, las organizaciones nucleadas en
discapacidad psicosocial, no hay una gran participacién activa de estas personas, ni la
presencia de estas en los lugares mas altos de la jerarquia organizacional (Mancebo, 2015).
En nuestro pais, lo que predomina en la mayoria de los casos es una representacion por parte
de familiares de estas personas, los cuales llevan sus intereses e ideas a la discusién publica
(Mancebo, 2015). De esta forma, la autora llega a la conclusion de que para las personas en
situacion de “discapacidad mental-intelectual” existe una “doble patologizacién de la
representacion” de estos sujetos, a los cuales se los reconoce con menos voz y voto que a
las personas en situacion de “discapacidad motriz y sensorial”: se asume que las personas
en situacion de “discapacidad mental” deben ser representadas, y que esta representacion
por parte de sus familiares se realiza de forma perfecta y sin distorsiones (Mancebo, 2015).

En esta misma linea, en relacién al sub-campo del autismo en nuestro pais, uno de
los colectivos mas reconocidos es la Federacion de Autismo Uruguay creada en octubre del
2014, la cual nuclea organizaciones conformadas por padres, familiares y profesionales, que
abogan por la concientizacién de la problematica y la inclusion social de sus hijos. Lo que
resulta problematico en estas organizaciones es que funcionan desde la modalidad de
representacion del otro, y como expresa Mancebo (2015) representar al otro, muchas veces
deviene en la anulacién a priori de este, quitandole la capacidad de auto-representarse y por
lo tanto el derecho humano de la autodeterminacién y autonomia. En este sentido, retomando
lo expuesto en las primeras paginas de este trabajo, siguiendo a Harawey (1995), sostenemos
que quienes tienen mas capacidades para conocer los intereses, demandas, y necesidades
de un grupo, son quienes encarnan la experiencia, “dicho de otro modo, aquel que vive la
subalternidad tiene acceso privilegiado al conocimiento de intereses y necesidades del
colectivo, pudiendo, de esta manera, hablar “en nombre de”, y representar al “discapacitado’,
convirtiéndose en “portavoz oficial” y “plenamente calificado” ” (Mancebo, 2015, p.50).

En Uruguay, las personas diagnosticadas con TEA, se encuentran mayoritariamente
sometidas a un silenciamiento, teniendo en cuenta la modalidad de representacion a la que
asistimos actualmente en nuestro pais (Mancebo, 2015).

Ahora bien, como hemos visto en este trabajo, en otros lugares, los movimientos de
las personas en situacién de discapacidad han ejercido histéricamente luchas frente a un
poder que ha producido sus subjetividades sujetadas a un discurso cientifico, imponiéndoles
una verdad sobre sus cuerpos, capacidades y potencialidades. El modelo social de la
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discapacidad y la emergencia del modelo de la diversidad funcional liderado y llevado acabo
por las propias personas, han reconocido que existe un proceso histérico, social y politico a
partir del cual se patologiza e incapacita a los sujetos en funcion de su diversidad.
Particularmente la subjetividad de las personas diagnosticadas con TEA ha sido producida
desde un dispositivo conformado por discursos médicos-cientificos, practicas, abordajes e
instituciones que se han encargado de patologizar y tutelar sus subjetividades. Frente a esta
produccion de subjetividad y ejercicio de poder, vimos como en la actualidad, han emergido
resistencias por parte de estos sujetos organizados en el movimiento social de la
Neurodiversidad, generando procesos de subjetivacion al cuestionar las identificaciones
producidas desde estos discursos, cuestionando y visibilizando los obstaculos y dificultades
a los que se enfrentan.

Al decir de Guattari & Rolnik (2013) estos movimientos se estan encargando de ir
haciendo rupturas al nivel de las relaciones de fuerza, haciendo y deshaciendo alianzas. Las
estrategias de este movimiento, van en el orden de producir un cambio en una mirada que
localiza el problema en lo individual, para dirigirla al colectivo, en otras palabras plantean un
pasaje que va desde la rehabilitacion, hacia la transformacion colectiva. A su vez albergan y
muestran la potencia de nuevas formas y procesos de autonomia desde este colectivo.

Ahora bien, como actores de la Salud Mental, nos encontramos formando parte de
este campo v los dispositivos que alli se configuran, como expresa Contino (2015) ingresar
en estos dispositivos es inevitable. En este sentido, es que Deleuze y Guattari (2013) nos
diran:

(...) todos aquellos cuya profesion consiste en interesarse por el discurso del otro.

Se encuentran en una encrucijada politica y micropolitica fundamental. O hacen el juego a esa

reproduccién de modelos que no nos permiten crear salidas a los procesos de singularizacion

0, por el contrario, trabajan para el funcionamiento de esos procesos en la medida de sus

posibilidades y de los agenciamientos que consigan poner a funcionar (p.43).

Sobre lo que nos hablan los autores es que lo que puede elegirse es la forma en la
cual nos posicionamos en ellos: o bien reproducimos las lineas duras del dispositivo del TEA,
a través de la reproduccion de los dispositivos que producen la subjetividad a la que asistimos
en la actualidad, o bien trabajamos para favorecer procesos de subjetivacion que habiliten a
este sector de la poblacion a auto determinarse y apropiarse cada vez mas del control de sus
propias vidas, para que puedan enunciar desde su propia experiencia, otros modos posibles
de llevarla a cabo (Contino, 2015). Posicionarse en este campo desde un paradigma ético y
politico, posibilita luchar contra las fuerzas que obstruyen las potencialidades del devenir
(Goncalvez, 2004). Esto, implica visibilizar ejes de dominacion presentes en los discursos e
ir agrietando los dispositivos, para potenciar resistencias, procesos de subjetivacion y lineas
de fuga, favoreciendo y privilegiando posiciones mas autbnomas y auto determinadas en

estos colectivos.
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Anexos

Anexo 1. Transcripcién y traduccioén al espaiol del video de Amanda Baggs “In

my lenguage”:

La primera parte de este video estaba en mi lenguaje nativo. Muchas personas han
asumido que cuando hablo de mi lenguaje significa que cada parte del video contiene un

mensaje simbdlico particular disefado para ser interpretado por la mente humana.

Pero mi lenguaje no se trata de disefar palabras o incluso simbolos visuales para ser
interpretados por la gente. Se trata de estar en una constante conversacion con cada aspecto

de mi entorno. Reaccionando fisicamente a todo lo que me rodea

En esta parte del video simplemente estoy interactuando con el agua. El agua no
significa nada. Lejos de no tener propésito alguno, la forma que me muevo, es una respuesta
a lo que me rodea. Irénicamente el modo en que me muevo, cuando respondo a todo lo que
me rodea es descrito como “esta en mi mundo interior’, mientras que si interactio con un
numero mas limitado de respuesta y solo reacciono a una parte mas limitada de mi ambiente,

la gente piensa que me estoy abriendo a la verdadera interaccion con el mundo.

Juzgan mi existencia, mi conciencia y mi personalidad; por una parte pequefa y
limitada del mundo a la cual parece que también reacciono. Mi modo natural de pensar y
responder a las cosas se ve y se percibe muy diferente a los conceptos habituales, o incluso
podemos imaginar que algunas personas no lo consideran ni tan solo pensamiento, pero es

una forma de pensamiento por derecho propio.

Sin embargo el pensamiento de la gente como yo solo es tomado en serio si
aprendemos su lenguaje, sin importar previamente como pensamos o interactuamos. Como
ya escucharon, puedo cantar con lo me rodea, pero es solo cuando escribo algo en tu

lenguaje que te refieres a mi como una persona que se comunica.

Huelo las cosas, yo escucho las cosas, yo siento las cosas, yo saboreo las cosas, yo
miro las cosas. Pero no es suficiente mirar, escuchar, saborear, oler o sentir. Debo hacer eso
a las cosas correctas y adecuadas, como mirar libros, y dejar de hacerlo a las cosas

incorrectas, o de contrario dudan que sea un ser pensante.

53



Ya que desde su definicion de pensamiento, definen su concepto de “persona” tan
ridiculamente que dudan que yo sea una persona real. Me gustaria saber honestamente

cuantas personas si se encontraran conmigo en la calle creerian que yo escribi esto.

Encuentro muy interesante la forma en que el no poder aprender su lenguaje es visto
como un déficit. Pero la dificultad de aprender mi lenguaje es visto tan natural que gente como
yo es descrita oficialmente como misteriosa y confusa en vez de admitir que son ellos mismos
los que estan confusos y no los autistas y otras personas cognitivamente impedidas. Nosotros
incluso somos vistos como no comunicativos si no hablamos el lenguaje estandar.
Pero otras personas no son consideradas no comunicativas si son desconocedores de

nuestro propio lenguaje al punto de creer que no existen.

Finalmente quiero que sepan que con esto no pretendo ser un show de fenébmenos
como para que den una mirada a los extrafios trabajos de una mente autista.
Pretendo ser un fuerte declaracion sobre de la existencia y valor de muchos tipos diferentes
de pensamiento e interaccion en un mundo donde el nivel de parecido a uno de ellos

determina si eres visto como una persona real o un adulto o una persona inteligente.

Y en un mundo donde eso determina si tienes o no algun derecho, hay personas que
estan siendo torturadas que estan muriendo porque no son consideradas personas dado que

su tipo de pensamiento es tan inusual que no es considerado pensamiento en lo absoluto.

Solo cuando las distintas formas de ser persona sean reconocidas seran posibles la

justicia y los derechos humanos."

Anexo 2. Transcripcion y traduccion al espaiol'® del video de Amanda Baggs
“About Being Considered "Retarded":

La gente me suele preguntar cémo se vive al ser considerada retrasada o al estar
atrapada en un cuerpo aparentemente retrasado. En Youtube hay gente que llama retrasadas
a personas que tartamudean o tienen paralisis cerebral y he visto reacciones de indignacion
que rechazaban esa acusacion de retraso. Ami me han llamado mongola y me han dicho que

deberian haberme ahogado cuando naci. Que avergienzo a mi familia y a mis amigos.

13 Transcripcion y traduccion realizada desde el libro: Agullo, C., Arroyo, J., Ema, J. E., Gamez, C., Gémez, E.,
Jiménez, P., Rodriguez, E., (...) Orfi, M., Colina., M. (2011). Cojos y precarias: haciendo vidas que importan.
Cuaderno sobre un alianza imprescindible. Madrid: Traficantes de suefios.
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Este video trata de lo que supone ser vista como retrasada aunque probablemente no

va a ser como ustedes creen. Empezaré con una cita de Dave Hingsburger:

Hay una cantidad increible de odio hacia el tipo de gente que lleva la etiqueta de
«discapacitados intelectuales». Parece haber un deseo de estampar el sello oficial de la
palabra NORMAL sobre la frente de todas y cada una de las personas antes etiquetadas
como «discapacitadas». Como si la sola sospecha de ser anormal fuera un delito. s Hasta qué

punto es horrible que se te considere parte de esa poblacion que lucha por aprender?

Utilizaron esta correa contra mi y contra otro nifio. Nos ataban para impedir que nos

levantaramos por la noche. Cuando estas atado a alguien, estas en su mismo barco.

Los equipos utilizan las etiquetas diagnésticas soélo para dividirte y confundirte.

Pedirme que considere un insulto el hecho de ser llamada retrasada y que me
distancie lo mas rapido posible de esa denominacién significa pedirme que opte por una
categoria médica en lugar de una social, que renuncie a mis lazos con la gente con la que fui
al colegio, a los programas de dia y a las instituciones, significa pedirme que nos menosprecie

a todos.

Soy una retrasada cognitiva. Esto significa que el modo en el que pienso y aprendo

no es uno de los modos para los que esta concebida la sociedad en la que vivo.

Aprendo rapido en algunos ambitos y muy lentamente en otros. Recibo informacion y
mi cerebro la ordena de acuerdo a una serie de pautas, pero ese proceso puede llevar mucho
tiempo.

Me llevd 25 anos descubrir como sonarme la nariz.

De acuerdo a los criterios de la sociedad en la que vivo, algunas de las cosas que

aprendo mas lentamente estan clasificadas como «retraso en el desarrollo».

Hay muchas cosas que la mayoria de la gente nace sabiendo de manera casi instintiva

y que yo apenas estoy empezando a descubirir.

Tengo almacenada una cantidad enorme de conocimiento detallado, pero seguir la

pista y recuperar ese conocimiento es un proceso lento, tanto como haberlo adquirido.
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Me lleva mucho tiempo colocarlo en los lugares adecuados del cerebro y me lleva
mucho tiempo volver a sacarlo, a menos que algo lo dispare. Y saber algo no significa que lo

recordaré la proxima vez que necesite saberlo.

Esto quiere decir que puede dar la impresion de que necesito aprender algo una y otra

y otra vez. La palabra «retrasada» no significa mas que lenta.

Mucha gente me llama «retrasada» antes de conocerme pero esto no me parece un
problema: decir que soy mas lenta que la mayoria de la gente en algunas cosas vy, en
ocasiones, asombrosamente lenta, es algo acertado aunque el diagndstico médico de

«retraso mental» excluya a la gente como yo.

No entiendo cual es el problema de que se piense en mi como una persona lenta.

Segun algunos criterios soy lenta, muy lenta.

Lo cual no quiere decir que me parezca bien que se utilice la palabra «retrasado»
como un sustituto de «estupido» o que esté de acuerdo en que se digan cosas como «jese
tipo es un pedazo de retrasado!», sino que la sola idea de ser lenta en algunas cosas no

deberia suponer tanto.

Esto me lleva a esa idea de «estar atrapada en un cuerpo que parece «retrasado».
Muy bien, en primer lugar, ¢ qué significa parecer «retrasada»? Desde mi punto de vista hay
una serie de cuestiones: una es que mi cuerpo se mueve cuando la gente no espera
movimiento y no se mueve cuando la gente espera movimiento; otra es que mis reacciones
al entorno son visiblemente poco habituales; una tercera es que la estructura de mi cuerpo,
en especial, mi cara y algunas otras partes de mi cuerpo, se parecen a algunas de las
estructuras corporales que, al parecer, a los doctores les encanta conectar con eso que

llaman «retraso mental».

Pues bien, para mi todas estas cosas son normales.

Es mi cara, creci con ella, la veo cada vez que me miro al espejo, no es nada especial.
Puede que mi cuerpo se mueva y reaccione de maneras poco habituales pero, de nuevo, ésta
no es sino la manera en la que yo me muevo. Puede que me lleve toda la vida entender que
este cuerpo es la cosa que habito, pero no me siento mas atrapada en él que la mayoria de

la gente.

Cuando la gente dice que estoy atrapada en este cuerpo, me pregunto qué quieren
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decir, me pregunto como esperan que me mueva, ¢ se refieren a que mi cuerpo le quedaria

mejor a otra persona?

Mucha gente que se parece a mi odia su cuerpo, pero la verglienza se aprende y se

puede desaprender.

También esta toda esta idea de una capacidad cognitiva fija: ahora mismo me ven
manejando toda esta informacién complicada pero en otros momentos no soy capaz de
pensar con la suficiente abstraccion como para distinguir un color de otro. Ninguna de estas
dos cosas son menos parte de cdmo pienso que la otra. Entonces, ¢esto me hace
«retrasada» a veces y «dotada» otras? ; Ambas cosas a la vez? ;O es que toda esa idea de
una capacidad intelectual fi ja y de una capacidad intelectual general es, para empezar, un

poco extrana?

Conste que no estoy intentando subestimar las diferencias entre los seres humanos,
qgue no estoy intentando decir que no existen diferencias entre alguien que puede multiplicar
de cabeza numeros de siete cifras y alguien que, para empezar, nunca entendera qué es un

numero.

Pero sé que cuando la gente intenta dar a entender que mis capacidades intelectuales
son de algun modo estaticas, que estan contadas, cuando intentan describirme como una
mente brillante en un cuerpo desafortunado, lo que hacen es pasar por alto partes esenciales
de mi, incluido el hecho de que hay periodos largos y frecuentes de tiempo en los que puedo
manejar mucha menos abstraccion que la mayoria de gente que conozco y a la que se

etiqueta como «retrasaday.

He oido decir a gente que lo que importa no es el aspecto que tenemos, sino que
pensamos igual que cualquiera. Pues bien, no me gustaria aguar la fiesta a nadie pero el
hecho de dar con el mismo tipo de palabras que utiliza otra gente no significa que haya

recorrido el mismo camino para llegar a ellas o que siempre sea capaz hacerlo.

Mi mente esta cuando menos tan alejada de la «<norma» como lo esta mi cuerpo, si no

Lo cual me lleva a un concepto realmente importante que es el estatuto de personay

la discapacidad cognitiva. Mucha gente cree que las personas con discapacidad cognitiva no

son personas plenas.
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Algunos filésofos como Peter Singer llegan a decir que la gente incapaz de
conceptualizar de alguna manera su propia existencia en el tiempo deben clasificarse como
no-personas. Segun esta definicién, yo me paso gran parte de mi vida como una no-persona.
Y creo que el verdadero motivo por el que la gente menosprecia a quienes llaman
«retrasados» es que, en su opinion, tener una discapacidad cognitiva significa ser menos
persona. Se considera que lo que hace de alguien una verdadera persona es pensar como la
«norma»: el resto tendriamos un aspecto humano pero no seriamos verdaderamente

personas.

Como mis capacidades cognitivas cambian tanto y de manera tan regular, tengo los
recursos suficientes para darme cuenta de que incluso cuando no puedo entender cosas
basicas, mas basicas de lo que la mayoria de la gente imagina posible no entender, sigo

siendo igualmente persona.

Mi problema con lo que la gente piensa de mi no es que crean que soy «retrasaday,
sino la definicién que dan a esta palabra. Mi problema con cémo se menosprecia a la gente
no esta relacionado con si encajan o no con la palabra «retrasado», sino con que no se
reconozca la humanidad de la gente. La gente da por hecho que somos o parasitos
demoniacos, o nifios lamentables en cuerpos de adultos, o angeles dulces y carifiosos, pero
rara vez nos ven, a aquéllos de nosotros que pensamos diferente, como a gente corriente sin

mas.
Mi mayor problema es que la gente o bien niega nuestro ser persona o bien niega

nuestra discapacidad cognitiva, porque no pueden manejar la idea de que seamos ambas

cosas a la vez.
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