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Resumen

El presente es un estudio de tipo comparativo, que ha pretendido abordar la
concepcion del autismo de las neurociencias y de la neurodiversidad; dos posturas que
han sido presentadas a los protagonistas directos, personas adultas autistas, y quienes
han expresado su punto de vista acerca de estas visiones paradigmaticas en torno al
tema. Los resultados del estudio mostraron que el enfoque de las neurociencias es de
tipo causalista, lo que conlleva a enmarcar al autismo como un trastorno que debe ser
curado y, desde esa perspectiva, existen numerosas investigaciones que hablan de
medicamentos, de diagnésticos in utero, pese a que todas las investigaciones que se han
realizado a nivel mundial no han podido definir una causa especifica. Esta vision
causalista se encuentra muy enraizada y es difundida a través de los estamentos publicos
del Ecuador, los que valoran al autismo dentro del enfoque biomédico; por lo tanto, aun
se recetan a nifios y nifias autistas psicotrépicos y otros medicamentos que no aportan a
las problematicas fundamentales de ellos y ellas. En cambio, la postura de la
neurodiversidad, apoyada por los padres de las personas autistas y sobre todo por los
adultos con esta condicion, considera que el autismo es una variante neuroldgica que ha
generado cambios en el ser humano y que lo enrumban en una manera diferente de ser y
estar en el mundo. Este no es un proceso individual, sino que es colectivo y social; por
lo tanto, es necesaria la concienciacién, la comprension y el apoyo de la sociedad en

general.
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1. Introduccion

El estadunidense Steve Silberman obtuvo en el 2015 el premio Samuel Johnson
por su libro titulado Neurotribes: The Legacy of Autism and the Future of
Neurodiversity (Silberman 2015). El autor afirma en esta publicacién que es necesario
dejar de dibujar fronteras entre lo que se asume como normal y anormal, y que la
diversidad sera la que contribuya a construir un mundo mejor. Tal declaracion se
circunscribe en la concepcion que sostiene que el autismo es una forma de
neurodiversidad, apoyando la perspectiva del “Movimiento de la neurodiversidad” el
cual ha precisado que el autismo es una forma de ser (Ortega 2009a).

Esta es una vision que aparentemente se contrapone con la concepcion del
autismo que lo ha enmarcado como producto de variantes genéticas (Huguet, Benabou y
Bourgeron, 2016), generado por variaciones genéticas en multiples genes (El-Fishawy
and State 2010), mas alla de subrayar que todavia existe un desconocimiento en torno a
las estructuras genéticas. Investigaciones rigurosas también han afirmado que en el
autismo existen diferencias en las sinapsis y conexiones cerebrales, e incluso hay quien
ha asegurado que hay una disminucion de actividad neuronal y otros, en cambio,
sefialan que hay mayor actividad (Tang et al. 2014) (Ring et al. 1999); diferencias que,
sostienen, se expresaran en manera funcional, con caracteristicas variadas en intensidad
y expresion (Pierce and Courchesne 2001)(Pierce et al. 2015); y otros autores sostienen
que estas son diversidades en el funcionamiento neuronal que pueden provocar
diferentes problematicas (Baron-Cohen 2006).

Como se puede ver, la perspectiva de la neurodiversidad y la de las neurociencias son
posturas que aparentemente se oponen entre si, y abren un tema espinoso en torno a la
definicion de lo que se considera como anormal, diverso, disfuncional y normal.

Un asunto que ademas Ilama la atencion puesto que lo diverso o neurodiverso, en lugar
de considerarse positivo como lo es en el campo de la biologia, es considerado como
“anormal” cuando se refiere al ser humano, ya que lo homogéneo es lo que socialmente
se concibe como “normal”.

Esta postura va en contra de los continuos avances de la ciencia, los cuales han
demostrado a lo largo del devenir historico como la humanidad esta continuamente
cambiando, transformandose y perfeccionandose. Estos cambios implican también

modificaciones en la estructura funcional, neurobioldgica y genética de la persona
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humana (Donald 1993), en la que se materializan por medio de un cuerpo, de una
psiquis, de las vivencias de una comunidad, de una sociedad, de un ambiente, un
espacio y un contexto determinados; y se reconoce que en este entramado
sociobiologico los procesos pueden ser protectores y/o destructores, dependiendo de una
influencia de tipo contextual, de un espacio psiquico y socioespacial, o de una estructura
espiritual, desarrollando asi la capacidad de resiliencia del ser humano. Existen
ejemplos muy conocidos que evidencian esta aseveracion y, solo para citar un ejemplo,
se hace referencia al fisico Albert Einstein, quien durante su infancia fue considerado
una persona discapacitada puesto que no se adaptaba a la sociedad en la que vivia, al
punto que el sistema formal de educacion lo expulsé por tal desadaptacion y torpeza.
Sin embargo, gracias al empuje personal, social y familiar, esta desadaptacion al modelo
puso en evidencia su capacidad creativa e intelectiva.

Este ejemplo permite evidenciar que los aportes de las neurociencias, asi como los de la
neurodiversidad, son coadyuvantes puesto que existen puntos de divergencia y puntos
de convergencia que generan mayor riqueza y que se oponen a la estigmatizacion y a la
patologizacion de la diversidad.

Este dialogo cientifico de diferentes posturas debe llegar a mostrar que las variaciones
de la persona son de tipo epigenético, sociobioldgico o psicoespiritual, evidenciando un
entramado que esculpe a la persona en un ser Unico e irrepetible y, por lo tanto, con un
modo propio de ser y estar en el mundo.

Esta perspectiva me permite utilizar un nuevo concepto, aquel de la unidiversidad, que
comprende la forma de ser propia de un ser humano, que lo hace diverso del otro y de la
otra, y en donde la neurodiversidad, lo biodiverso, lo epigenético, tejen un entramado
maravilloso que se visualiza en una persona Unica e irrepetible, que estd llamada a
generar relaciones de reciprocidad con lo tangible e intangible. Un modo de ver al ser
humano que rompe el miedo a lo desconocido, al diferente, al nuevo.

En esta realidad dindmica, Silberman afirma en su libro que el camino para comprender
el autismo esta al inicio; lo que significa que no debemos tratar a las personas autistas

como seres humanos discapacitados por su diversidad.

2. Justificacion

Para comprender los procesos evolutivos que se han sucedido en la humanidad, se

iniciara este estudio con un analisis que permitird ver como el ser humano se encuentra
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en continua transformacion, la misma que se produce en esta dinamica continua de
cambios en el contexto, en el cosmos, en la sociedad.

El reconocido bidlogo evolutivo estadounidense Lewotin menciona en un articulo
publicado en 1974 que “lo que ha cambiado durante la evolucion del pensamiento
cientifico, y sigue cambiando, es la percepcion de la importancia relativa y el alcance
del intragrupo en oposicion a la variacion intergrupal” (R. C. Lewontin 1974), y que
habla de una importancia de la variacion intragrupal, en oposicion a la variacion entre
razas y especies. El estudio sobre la diversidad existente dentro de las poblaciones
indica que es una regla, mas que una excepcion, la variacion genética entre individuos.
Lewontin aclara que “estos cambios han sido en parte un reflejo del descubrimiento de
nuevos hechos bioldgicos, pero solo en parte. También han reflejado sesgos
sociopoliticos generales, derivados de la experiencia social humana y llevados a reinos
"cientificos"” (R. Lewontin 1999). El autor recalca que los estudios de clasificacion
humana no tienen ningun valor social y que, de hecho, destruyen las relaciones sociales
humanas. Se considera, por tanto, que las clasificaciones raciales no tienen importancia
genética o taxondmica y por lo tanto no deben continuarse (R. C. Lewontin 2006).

En estudios acerca de la evolucion realizados por Lewontin en 1999 se postula que en
Charles Darwin y en su teoria de la evolucion de las especies habia dos problemas
especificos: la diversidad y la adaptacion, dos aspectos que son secuencia de la
seleccién natural. La adaptacion al ambiente es una consecuencia de la sobrevivencia
superior de aquellos que logran utilizar de una forma mas eficaz los recursos y también
pueden resistir mejor a los peligros y exigencias del medio. De esta forma, la diversidad
de vida es una imagen de la diversidad del ambiente y, por tanto, se habla de una
estructura jerarquica de diversidad que es asimismo consecuencia de la estructura
jerarquica del ambiente al cual las especies se adaptan. Desde este punto de vista, la
evolucion de los seres vivos es una imagen de la evolucion del ambiente (Griffiths et al.
1999).

Lewontin (1999), califica como “programa adaptacionista” a aquellos estudios
de evolucion que suponen soluciones adaptativas a los problemas que han sido

planteados por la naturaleza y que se contraponen a las teorias transformacionistas:.

1 En biologia o en otras areas como las ciencias sociales que se encuentran atravesadas por el discurso de
las teorias que promulgan la transformacion, tienen como caracteristica comun postular que “la accion de
los elementos del sistema es la causa de la transformacién cualitativa de estos elementos y de sus
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Este programa es una explicacion por medio de la cual el biélogo demuestra la forma en
la que los organismos resuelven problemas, y es el modo que predomina en la
explicacion de la evolucion.

El problema y la gran paradoja de la adaptacion es, para Lewontin (1999), mantener la
concepcién de que existe un ambiente dado al que el organismo se debe adaptar; por
tanto, el autor explica que a pesar de que el mundo fisico existe de manera
independiente al organismo u organismos que lo habita, este ambiente, o el “nicho
ambiental”, no puede existir sin ese organismo que lo define. Para explicarlo, lo
ejemplifica por medio de un petirrojo y de la paja que utiliza este para construir su nido:
la paja deviene como una parte de su nicho ambiental, y las piedras que se encuentran
entre los trozos de la paja en un nido no formen parte del nicho ambiental del pajaro
conocido como tordo, el cual las usa para romper la concha del caracol. El autor quiere
explicar con esto que los organismos estan constantemente resolviendo problemas, y
que esto ocurre precisamente por su propia accion sobre el ambiente. Por lo tanto, no se
puede inferir sobre un ambiente en el que vive un organismo antes de la existencia del
organismo en ese ambiente, porque es el organismo el que lo precisa, el que acciona
sobre él; de alli la interrogante sobre cémo es posible hablar de adaptacion a un
ambiente que simplemente no existe antes de adaptarse a €l (Griffiths et al. 1999).

Para resolver esta paradoja de la adaptacion, Lewontin (1999) establece cuatro formas
de interpenetracion del organismo y el ambiente: primero, el ser vivo o el organismo
escoge su ambiente; segundo, los organismos son los que modifican su propio ambiente;
tercero, los organismos trasforman la estructura de aquel ambiente; finalmente, la forma
fisica de aquellas sefiales ambientales cambia como consecuencia de la penetracion del
organismo en ese ambiente. Para el autor, en este recorrido surge la necesidad de
cambiar y explicar la nocion de adaptacidén por una nocion de construccion, y con este
cambio se explica que los organismos no pasan por una adaptacion al ambiente externo,
como ya se menciond, sino que estan en constante construccién y reconstruccion de sus
nichos ambientales, es decir, “las especies no son exploradoras de un espacio de nichos

preexistentes, sino constructoras de nuevos nichos” (Griffiths et al. 1999).

relaciones. La fuente de sus modificaciones es interna al sistema de relaciones y los cambios particulares

que surgen son consecuencia directa de su estado actual” (Lewontin 1999, 25).



De esta manera Lewontin (1999) establece que la evolucion del ambiente y del
organismo implica la participacion de procesos de acoplacion dindmica; es decir, son
estos dos procesos, tanto del organismo como del ambiente, los que se presentan como
causa y efecto desarrollandose o creandose en un “acoplamiento dindmico de uno con el
otro” (Griffiths et al. 1999). Asi, se puede entender a la diversidad de los seres vivos u
organismos como un resultado de las necesidades histdricas por las que han pasado.
Cabe recalcar que Lewontin (1999) no habla de un determinismo universal, en el cual
las especies son la imagen de aquellas estructuras del ambiente externo que subyacen, y
tampoco habla de un proceso Unicamente historico en el que las distintas especies
pueden entenderse solamente como producto de sus ancestros.

En medio de estos postulados transformacionistas, en tanto co-construccion del ser vivo
con su ambiente, aparece el psicologo, neuroantropologo y neurocientifico cognitivo
Merlin Donald, quien en 1993 propone una teoria que abarca la evolucion cognitiva
humana basada en la antropologia, la paleontologia, la linguistica, las ciencias
cognitivas y, sobre todo, la neuropsicologia. En esta teoria, establece que “las
propiedades del cerebro, la cultura y la cognicion de la humanidad han coevolucionado
en un bucle interactivo cerrado; el evento principal en la evolucion humana ha ocurrido
a nivel cognitivo, aunque mediando el cambio a nivel anatomico y cultural” (Donald
1993).

Para este autor, la mente humana ha pasado por tres transiciones cognitivas importantes
que desembocaron en una nueva forma de representar la realidad y, por tanto, en una
nueva forma de cultura. Para entender estas transformaciones, Donald (1993) utiliza
conceptos de modernidad, explica que los seres humanos modernos cuentan con tres
sistemas de representacion de la memoria los cuales no estaban presentes o disponibles
para los primates mas cercanos a los humanos; estos sistemas son la habilidad mimética,
el lenguaje, y el uso de simbolos externos. Estos sistemas disponibles para estas
generaciones de humanos se encuentran respaldados por tipos de almacenamiento, que
también son nuevos; dos de estos son de caracter biologico: el mimético y el linguistico,
y otro que es el tecnoldgico. Con estos postulados, el autor afirma que la evolucién
cognitiva de la especie humana todavia no se encuentra completa porque el
almacenamiento tecnoldgico ha propiciado una suerte de externalizacion de la memoria,
y esto ha tenido como consecuencia una transformacion de la memoria real sobre la que
piensan los seres humanos, por lo que establece que este aspecto estd generando
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cambios en el rol de la memoria bioldgica y la manera en la que el cerebro del ser
humano pone en marcha sus recursos (Donald 1993).

Este autor destaca que, “incluso en adultos, la corteza cerebral estd reajustando y
ajustando constantemente su asignacion de espacio de procesamiento, reflejando los
patrones de uso que cambian constantemente e imponen el ambiente” (Donald 1993); es
decir, el cerebro del ser humano moderno realiza acomodaciones debido a los nuevos
ajustes de la memoria de trabajo que surgen como consecuencia de las demandas de
codificacion que han sido impuestas por la alfabetizacion simbdlica, y también se ponen
en marcha una serie de habilidades metalinguisticas que definitivamente no existian
hace varios miles de afios para los ancestros de la especie humana.

En definitiva, Donald (1993) aclara que los hombres y mujeres han formado parte de
una institucion de conocimiento de tipo colectivo a partir del desarrollo de la habilidad
mimeética, porque esto permitié a los seres humanos ir mas alla de las limitaciones que
presentaba la cognicidn episddica. Sin embargo, un aspecto de mayor controversia es el
desarrollo de la memoria externa, la cual ha permitido una ampliacion de la variedad,
asi como de la cantidad, de las representaciones que se encuentran disponibles para la
cultura humana y, por tanto, el grado en que las mentes comparten representaciones ha
aumentado. Los seres humanos modernos “confian en dispositivos externos para el

proceso del pensamiento mismo” (Donald 1993).

2.1. El autismo visto como un trastorno neurobioldgico

El estudio del autismo ha ido tomando una gran relevancia, y se han ido
desarrollando diferentes enfoques para su analisis. Una de las perspectivas cientificas
estd sustentada por las neurociencias, que estudian el sistema nervioso, el
funcionamiento cerebral, y su impacto en el comportamiento y en el funcionamiento
cognitivo. Los neurocientistas investigan como funciona el sistema nervioso asi como
los diferentes trastornos asociados, como es el caso de los desordenes del denominado
“neurodesarrollo”, dentro de los cuales se ha ubicado al autismo.

Asi, se habla del autismo como un trastorno de la conectividad funcional y
estructural (Van Elst, Riedel, and Maier 2016), de una organizacion cerebral diferente
(Menon 2018), y se ha estudiado el funcionamiento del cerebro social del autista
(Elsabbagh and Johnson 2016). Autores como Horwitz, evidencian la hipétesis de que

el autismo es provocado por una insuficiencia en la conectividad funcional de los
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circuitos neuronales, producto de un déficit en las neuroliginas, en la neurogénesis y la
gliogénesis, sistema que permite la sincronizacion entre las diferentes areas cerebrales
(Horwitz and Ellis 2007). Por esta razén, se refiere al autismo como un trastorno de tipo
cognitivo y neurobioldgico (Palau-Baduell & Salvado6-Salvadd, 2012, S31). Se habla
también de la “teoria de las anomalias anatomicas”, lo que se expresa en el autismo con
el cambio de caracteristicas propias de la condicion, en diferentes edades (Courchesne,
Campbell, and Solso 2010).
Algunos estudios demuestran un crecimiento cerebral temprano durante la infancia en
nifios y nifias autistas, seguido de una tasa acelerada de disminucién del tamario y tal
vez degeneracion desde la adolescencia hasta la mediana edad tardia en este trastorno
(Courchesne, Campbell, and Solso 2010). Otros estudiosos han evidenciado un
agrandamiento significativo del lI6bulo frontal, con déficits de volumen de materia gris
en los l6bulos occipital, parietal, temporal izquierdo e izquierdo bilaterales; también se
reportaron excesos de materia blanca y déficits de volumen en el vermis cerebeloso.
Esto ha guiado a ciertos estudios a concluir que existe una conectividad neuronal
dafiada en personas autistas (Brun et al. 2009). A través de estudios con resonancia
magnética, se encontraron regiones de lenguaje frontal con mayor volumen en personas
autistas (Knaus et al. 2009).
Otros estudios consideran que el autismo es provocado por alteraciones anatémicas,
especialmente ubicadas en las porciones inferiores cerebelosas, acompafiadas por
pérdida celular (Moranta, Mulasa, & Hernandeza, 2001, 164). Otras evidencias clinicas
de tipo neuroanatdmico, bioquimico, neurofisioldgico, genético e inmunoldgico,
consideran al autismo como un trastorno neurobiolégico complejo, relacionado con la
afectacion de diversos circuitos neuronales que estan bajo la influencia de factores
genéticos y del contexto, afectando al “cerebro social” (Garcia-Pefias, Dominguez-
Carral, & Pereira-Bezanilla, 2012, S41). Existen reportes que hablan de desbalances
neuroquimicos que provocan una alteracion en el neurodesarrollo (Acosta et al. 2016).
Las investigaciones neurocognitivas realizadas con adultos demuestran que existen
regiones neuronales especializadas en la teoria de la mente, por lo que consideran que
estas zonas deben estar alteradas en el autismo (Wellman 2017, 309) (Tuchman 2001).
A finales de 1990, investigadores de la Universidad de California iniciaron
estudios acerca del autismo y las neuronas espejo, con la hipdtesis de que estas parecian
influir en la empatia, percepcién de intenciones de la persona, y la capacidad de
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imitacion. Han sido numerosas las investigaciones, y técnicas utilizadas, en las que se
evidencia que en las personas con autismo hay una disfuncionalidad en estas neuronas
(Ramachandran & Oberman, 2006, 64). Nuevas investigaciones refieren que en el ser
humano existe un sistema de neuronas espejo y que, aparentemente, en el autista estas
neuronas estarian alteradas, lo que explicaria algunas de sus caracteristicas (Cornelio-
Nieto, 2009, S28). Basicamente, estos estudios indican que un sistema disfuncional de
neuronas espejo es el elemento que subyace a los déficits sociales que se observan en el
autismo (Dapretto et al. 2006).

Se habla también del autismo con base genética, y los datos mas relevantes
provienen de estudios de gemelos, en los que se muestra una clara incidencia de este
tipo entre ellos (Sacco, Lintas, & Persico, 2015,1). En la Conferencia de Autismo en
Australia en 1992, el Dr. Eric Courchesne, del Centro de Autismo de la Universidad de
California en San Diego, refirid: “hemos descubierto un gran grupo de genes cuyos
patrones son altamente predictivos, y puede ser una forma de riesgo de autismo",
aungue hay otros estudios que dan una moderada heredabilidad en la genética y en
cambio otorgan un peso substancial al componente ambiental (Perry, 1992,25). Se han
realizado varias investigaciones genéticas especificas, como el estudio de los genes
TSC1 y TSC2, sin resultados positivos (Bahl et al., 2013,8). Sin embargo,
investigadores aseguran que a pesar de todos los estudios en genética con distinta
poblacion y gemelos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), “la conclusion general
méas obvia de los estudios genéticos publicados es la extraordinaria heterogeneidad
etiologica de los TEA. Ninglin gen especifico es responsable de la mayoria de los TEA”
(Acosta et al. 2016).

Algunas de estas investigaciones neuroldgicas y genéticas hacen referencia a que
estos cambios pueden estar provocados por la contaminacion con metales pesados y por
toxicidad, un tema aun algido y que produce discrepancias. Desde los afios de la década
de 1960, el mayor exponente de la época en el tema del autismo, el estadounidense
Bernard Rimland, denunci6 que el autismo era provocado por substancias toxicas que se
encontraban en las vacunas (Rimland, 2001,3). Recientes investigaciones han
evidenciado la conexion entre el autismo y la exposicién a contaminantes por parte de la
mujer embarazada y durante el primer afio de vida, o contaminacion del aire por el
didxido de nitrogeno que emiten los autos (Picciotto & Rob MacConnell, 2013,72).
Investigaciones de la Universidad de California han hablado de una pandemia
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silenciosa, provocada por la exposicion a substancias quimicas, toxinas, metales
pesados como el fluoruro (pasta dental), el tolueno, pesticidas, y otras substancias con
las que diariamente estamos en contacto y las ingerimos. La organizacion Moms Across
Americas dio un alto relieve al glifosato, disruptor endocrino que puede interferir con la
produccién, liberacion, transporte, metabolismo o eliminacion de las hormonas
naturales del cuerpo, en un estudio con la leche materna y por el cual se encontraron
residuos del glifosato. EI New England Journal of Medicine, en un estudio comparativo
de cerebros de nifios autistas, mostr6 manchas anormales de las neuronas de estos y

sefial6 como causa a las toxinas (Moench, 2014,5).

2.2. El autismo como neurodiversidad

Las nociones de Neurodiversidad se adjudican a Judy Singer quien, a finales de
la década de 1990, empieza a posicionar este término para referirse al autismo, y
rechaza la idea de que las personas con autismo sean discapacitadas. A partir de
entonces surge el Movimiento de la Neurodiversidad, que nace en redes virtuales de
personas autistas de alto funcionamiento (Ortega 2009c).

Actualmente, este concepto no se circunscribe Unicamente al autismo, sino que
puede ser aplicado a todas las personas que se encuentran bajo cualquier diagndstico
neuroldgico o de neurodesarrollo (Jaarsma and Welin 2012).

Para explicar lo que implica esta nocion hay que remitirse por registro literario
al texto de Judy Singer?, en el que se encuentran sus primeros postulados y en los que
menciona que para ella, como autista, psicéloga y socidloga, “el significado clave del
espectro autista radica en su llamado y anticipacion de una politica de diversidad
neurologica” (Singer and French 1999, 9) y, con esto, aquello que establece como
Neurodiversidad. Para Judy, la persona que es neurolégicamente diferente constituye
una nueva forma de ser, diferente a las ya conocidas y convencionales, 1o que implica
una comprension distinta de los modelos sociales que se mantienen en la discapacidad.
La propagacion de la nocién de neurodiversidad tendria como resultado un paso mas en

la fragmentacion de la era posmoderna, la cual promueve que todas las personas ven,

2 El término Neurodiversidad generalmente se acredita a Judy Singer, psic6loga y sociéloga diagnosticada
con Sindrome de Asperger. Ella uso el término en un articulo de 1999 titulado ";Por qué no puedes ser
normal por una vez en tu vida? Desde un "problema sin nombre hasta la aparicién de una nueva categoria
de diferencia” (Ortega 2009).
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huelen, escuchan, tocan y sienten, casi de la misma manera (Singer and French 1999,
9).

Nick Walker, un reconocido autista, publicé en el 2014 algunos términos y
definiciones basicas sobre la neurodiversidad. Para el autor, éste término expresa la
existente diversidad de cerebros y mentes; es decir, una variacion en el funcionamiento
neurocognitivo del ser humano. Aclara que la neurodiversidad no es meramente un
enfoque de estudio, una perspectiva o un paradigma, una creencia de algunas personas,
o inclusive una posicion politica o de activismo social. La neurodiversidad es un hecho
bioldgico, y no una construccion social, que pocos individuos lo poseen; en cambio, la
diversidad es un rasgo que posee un grupo, no un individuo.

Walker (2014), define al paradigma de la neurodiversidad como una perspectiva
especifica que se apega a tres principios basicos: “la neurodiversidad es una forma
natural y valiosa de la diversidad humana; la idea de que existe un tipo de cerebro o
mente "normal” o "saludable”, o un estilo "correcto” de funcionamiento neurocognitivo
es una ficcion construida culturalmente; las dindmicas sociales incluyen las
desigualdades de poder social, y también la dindmica por la cual la diversidad acta
como una fuente de potencial creativo” (Walker 2014).

Para Baker (2006), “la neurodiversidad describe las caracteristicas de la
diferencia neuroldgica asociada con la identidad individual o comunitaria, que es una
opcion més o menos electiva de quienes experimentan la diferencia neurologica” (Baker
2006).

Fenton (2007), ha explorado el autismo desde la perspectiva de la
neurodiversidad y considera que debe haber un reposicionamiento del autismo, ya que
este no es un trastorno que puede ser curado de la poblacion humana, sino que el
autismo debe ser comprendido como una forma de neurodiversidad humana; es decir,
sostiene que el autismo se manifiesta como diferentes "formas de ser" de lo que
comunmente se representa o entiende como normal o neurotipico; por lo tanto, estas
diferencias no podran desaparecer. Cuestiona la visién de funcionalidad, como
adaptacion funcional al mundo de los “normales” (Fenton and Krahn 2007).

Ortega, en sus escritos en el 2009, considera que el cerebro del autista funciona
de una manera atipica a la forma comun del ser humano. Por lo tanto, considera que el
autismo es una especificidad humana que debe recibir respeto e igualdad y considera
que el autismo no es algo agregado, sino que es una identidad (Ortega 2009b).
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Esta concepcion de diversidad funcional del cerebro es una construccion
dialéctica entre el ser humano con su contexto (Jaarsma and Welin 2012). Estos
principios guardan correspondencia con los postulados transformacionistas de Lewontin
y de Merlin Donald Merli, los que hacen referencia a la trasformacion cerebral que ha
surgido en los seres humanos; transformacion cerebral y del procesamiento cognitivo
que esta influenciado por los cambios tecnoldgicos (Donald 1993).

Por lo tanto, la neurodiversidad contiene dos aspectos importantes: el primero se
encuentra en relacion con la idea de que en el autismo existen diferencias neuroldgicas,
una variacién natural entre los humanos; y el segundo se encuentra en relacion a la no
discriminacion, los derechos y aspectos de relevancia politica que tienen que ver con el
movimiento de los derechos, como mencion6 Walker citado previamente; es decir, ser
neurodiverso o neurotipico ("normal™) son solo formas diferentes de existir como seres
humanos (Walker 2014).

En el 2017, Baron-Cohen afirmé al referirse a la neurodiversidad que no se
puede decir que existe un cerebro normal, porque existe un sinnimero de formas en las
que el cerebro se conecta y se desarrolla a lo largo de la vida. Existe una variacion
bioldgica que es propia de la identidad de las personas, por lo tanto debe ser respetada
en su diversidad y no se puede patologizar ni estigmatizar a alguien por ser diferente
(Baron-cohen 2017); es decir que el autismo puede ser considerado como una forma

diversa de funcionamiento neurobiol6gico (Lai, Lombardo y Baron-Cohen, 2014).

2.3. El autismo y sus protagonistas

Segun el estadounidense National Institute of Mental Health (NIMH), las
caracteristicas mas relevantes en el adulto autista son las mismas que se consideran en la
infancia: los retos en la comunicacion y en la interaccion social, los asuntos sensoriales,
los comportamientos repetitivos y los intereses limitados (National Institute of Mental
Health 2018).

Muchos adultos autistas experimentan o han experimentado tasas altas de
depresion y trastornos de ansiedad, lo que depende de cuan raros fueron considerados
socialmente y del apoyo que las familias pudieron brindarles. Muchos adultos han
sufrido algun tipo de acoso escolar o laboral, o han atravesado dificultades en las
relaciones interpersonales, lo cual se ha traducido en complicaciones aparecidas al

momento de ubicarse en un trabajo o durante las relaciones afectivas con sus parejas.
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Otra dificultad encontrada en el diagndéstico del adulto se debe a que los profesionales se
centran en los déficits vinculados en las dificultades, sin poner en evidencia las
experticias, los talentos y la creatividad que demuestran los individuos. Esto provoca
que reciban o hayan recibido multiples diagnosticos relacionados con algun tipo de
discapacidad de aprendizaje, cognitiva, o psiquica, lo que les ha llevado a ser

estigmatizados y discriminados (Richards 2018).

Las personas jovenes con autismo tienen los mismos suefios que las otras
personas de su edad: tener una pareja, una familia, un trabajo que les permita vivir bien.
Sin embargo, sienten que deben pelear mas que los demas por alcanzar estos suefios
debido a la ignorancia que existe en la sociedad en torno a este tema puesto que, por lo
general, tan solo con el diagnostico ya se les priva de la posibilidad de demostrar sus
talentos (Poncini 2018).

Baron-Cohen definid, de acuerdo a las necesidades de las personas autistas
adultas, una serie de evaluaciones: el cociente de empatia, el cociente del espectro
autista, el cociente de sistematizacion, el cuestionario de amistad y el de fenotipo

ampliado.

La empatia, considerada como la capacidad de interactuar de manera efectiva en
el mundo social (Baron-Cohen and Wheelwright 2004), impulsa a ayudar o a lastimar a
los demaés, de acuerdo a lo que la otra persona necesite; la sistematizacion se refiere a la
estructura de las acciones, a la comprension de procesos, a la comprension de las reglas
en juegos o actividades cooperativas (Baron-Cohen et al. 2001); el cuestionario de
amistad se analiza desde el funcionamiento social, alli se examina la capacidad del
sujeto por mostrar su interés en las personas y el disfrute de la interaccion espontéanea,
es decir sin una motivacion objetual aparente (Baron-cohen and Wheelwright 2003). El
fenotipo ampliado se refiere a las caracteristicas de la personalidad a través de tres
escalas de analisis: el tipo de caracter, la comprension del lenguaje en su contexto y el
deseo de mantener una conversacion fluida y reciproca (pragmatico), y la rigidez en los

cambios y su adaptacion a ellos (Hurley et al. 2007).

Para evaluar, Baron-Cohen considera cuatro tipo de comportamientos: el social

(interaccién social), las obsesiones (comportamientos, intereses Yy actividades
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restringidos, repetitivos y estereotipados), la comunicacion (déficit en la conversacion,

desinterés), y la imaginacion (juego simbdlico).

Seguln el inglés National Institute for health and Care Excellence (NICE), para
diagnosticar el autismo en adultos es necesario conocer la evoluciéon que ha tenido la
persona, el impacto sobre el funcionamiento personal, social, educativo y laboral, asi
como el choque en el entorno fisico y social. Se considera que deben existir dificultades
en la interaccion social, en la comunicacion social y en las conductas repetitivas y
estereotipadas, las mismas que se expresaran en la dificultad para mantener y obtener
empleo o educacién, impedimentos para iniciar o mantener relaciones sociales,
problemas de aprendizaje con déficit de atencidn e hiperactividad, y ademas puede
presentar algunas conductas desafiantes (National Institute for Health and Care
Excellence NICE 2018).

Ademas de las caracteristicas publicadas en las revistas especializadas, también
hay elementos que los propios protagonistas, los adultos autistas, han expresado. Carol
Povey, directora del también inglés National Autistic Society (NAS), refiere que antes
se pensaba que el autismo era una condicién masculina. Como un ejemplo de esto,
veamos el caso de Laura, autista de 47 afos, exitosa periodista y madre de 4 hijos, fue
diagnosticada durante la infancia con un trastorno alimenticio, sindrome de
hiperventilacion, y un trastorno de ansiedad generalizada. Se caracterizaba por presentar
un hiperenfoque, lo que la llevaba a concentrarse intensamente en algo por largo
tiempo, al punto de no preocuparse por su alimentacion. Considera que todas estas
caracteristicas eran signos del autismo, que fueron mal interpretados por los
profesionales; reporta que desde pequefia se sentia diferente al resto de nifias de su edad,
y no lograba comprender facilmente como hacer las cosas. Sus problemas sensoriales
eran de diferente tipo: no soportar manchas en la ropa, costuras, o lloraba de manera
exagerada en ciertos momentos. Cuando recibié el diagnéstico de autismo todo tomd
sentido en su vida y comprendio lo que le sucedia y logré entenderse a si misma
(Vonberg 2017).

¢Pero qué piensan las personas autistas de las caracteristicas que la ciencia
considera que estan alteradas en el autismo? Aqui algunas referencias extraidas de

aportes realizados via Facebook por diferentes asociaciones de personas autistas:
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- Generalmente se dice que las personas autistas no son empaticas debido a la
ausencia o dificultad en el contacto visual, 0 por una aparente incomprension hacia la
otra persona, sin tomar en cuenta que los pardmetros de empatia de la persona autista no

se expresan de la misma manera que en una persona neurotipica.

- Se considera que las personas autistas tienen intereses especiales y estupidos.
¢Cual es el parametro de esta afirmacion? El jugar, para el autista, no es concebido
COmO un espacio con restricciones. Para nosotros es diferente. La comprension literal se
considera una forma errénea de interpretacion; vemos que la comunicacion eficiente se
basa en suposiciones, tonos de voz u otras cosas que no son comunicacion directa, sino

suposiciones exteriores.

- Juzgar la profundidad de nuestros pensamientos/sentimientos por nuestra
comunicacion no verbal, o la falta de ella, es un error ya que nuestra forma de
expresarnos es diferente. De la misma manera, nuestras habilidades sociales no son
iguales a las de los neurotipicos, y se insiste en que aprendamos como ellos para llegar a
ser “normales”. Nuestra manera de razonar, de resolver problemas, nuestra l6gica, se
considera patologica.

- Se piensa que la persona autista no se conecta con los otros, que no somos
capaces de sentir, mas nosotros consideramos que es totalmente lo contrario ya que la
conexion que tenemos es tan profunda que a veces duele mental y fisicamente porque
somos capaces de ver la realidad sin maquillarla; a veces los miedos provienen de tener
una mente hiperrealista, producto de experiencias vividas que se recrean siempre.

Es por estas opiniones, y por una miriada de expresiones similares, que es
necesario que la literatura ponga de relieve las fortalezas de las personas autistas, y no

caracterizar los déficits percibidos desde una vision diferente (Vance 2019).
3. Metodologia del estudio

3.1. Planteamiento del problema

Son numerosas las corrientes que estudian el autismo en la actualidad desde
variadas posturas de andlisis y formas de abordar el tema. Hay investigadores que
consideran que el autismo es un trastorno de tipo bioldgico (Landrigan 2010), otros se
refieren a un trastorno de tipo neuroldgico (Just et al. 2004) (Braunschweig et al. 2008),

y hay una gran corriente que plantea que la ocurrencia de autismo es un producto de
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procesos contaminantes (Saeedi Saravi and Dehpour 2016); pero también hay quienes
planteamos que el autismo es una forma de neurodiversidad; es decir, que el autismo no
es un trastorno, sino que es una nueva forma de ser, de percibir y de estar en el mundo
(Sinclair 2013)(Sinclair 2005). Neurodiversidad que surge de un funcionamiento
distinto del cerebro, producido por multiples procesos protectores y destructivos que
estan generdndose en la sociedad, en la naturaleza y en el ser humano, particularmente
en su dimensién relacional (Lopez Chéavez et al. 2017)(L6pez Chéavez and Larrea
Castelo 2017).

Por lo tanto, hablar de autismo es entrar en procesos de alta complejidad, los
mismos que interpelan a los investigadores a generar un didlogo cientifico y no a
defender paradigmas establecidos e impuestos. Un didlogo que no puede quedarse
solamente en torno al estudio de la persona autista como individuo, sino que debe tomar
en cuenta el momento actual de la humanidad en medio del drama de un mundo
sumergido en la destruccion de si mismo, de las relaciones con la otredad, de la
naturaleza, de los valores trascendentales, produciendo fracturas relacionales entre lo
que se piensa y lo que se vive, donde las palabras se han vaciado de sentido, y se es
incapaz de relacionarse con el distinto.

En un contexto asi conviven las personas autistas, de pensamiento lineal, coherentes
entre lo que piensan y transmiten, incapaces de mentir, cargadas de valores positivos,
capaces de percibir con los sentidos aquello que es imperceptible para la mayor parte de
las personas, con una gran dificultad de comprender el sentido de las palabras de los
demas; elementos contrarios a la generalidad de las personas llamadas neurotipicas,
planteando asi un funcionamiento cerebral neurodiverso, y que debe ser comprendido y
valorado en sus fortalezas y acompafiado en sus debilidades.

Como se puede entrever, la complejidad del tema del autismo abre interrogantes que
requieren ser afrontadas tanto en el campo tedrico, asi como también en un espacio de
didlogo con los primeros protagonistas: las personas autistas. Esta Gltima aseveracion
parece logica y simple, aunque es precisamente aqui en donde radica el problema de
abordaje puesto que, por lo general, cada persona esta acostumbrada a defender posturas
y no a dialogar y generar conocimiento real, que lleve a la sabiduria. Mientras los
estudiosos tomen a sus objetos de estudio precisamente y solamente como objeto y no
como protagonistas, el dialogo sera imposible. Mientras cada paradigma se sienta como
propietario del saber, la generacion del conocimiento colectivo sera imposible.
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Por esta razon, la presente investigacion pretende abrir una nueva forma de trabajo
con el fin de contribuir con la humanidad; que permita realizar un analisis integral,
interdisciplinar, enriquecido con el aporte de los diferentes paradigmas, entre estudiosos
y protagonistas. Considero que es el momento en que la ciencia debe trascender las
barreras del conocimiento para ubicarse en la generacién de saberes; solo asi los aportes

seran especificos en torno a lo que requiere cada persona y la sociedad en general.

3.2. Disefio metodoldgico general

Este es un estudio descriptivo, de tipo cualitativo y transversal, ya que los datos
serén recabados en un solo momento y en un tiempo Unico, Yy su proposito es poner en
didlogo dos paradigmas acerca del autismo y confrontarlo con la perspectiva de los
protagonistas: las personas autistas.

De acuerdo con la fuente de acopio de los datos, el estudio contara con elementos de
tipo documental, es decir se basara en registros, documentos, publicaciones cientificas,
libros publicados, para obtener la informacion. También contard con datos de campo,
obtenidos a través de una encuesta aplicada en poblacién autista y en los familiares de
esta poblacion.

De acuerdo con el fin altimo que persigue la investigacion, se considera que sera de
tipo basica y, al mismo tiempo, con un analisis desde la complejidad puesto que si bien
es un estudio descriptivo, se atreve a poner en didlogo diferentes perspectivas cientificas
acerca del autismo y las pone en didlogo con el sentir de los propios protagonistas y sus
familiares.

Segun el momento de analisis, el estudio tomara elementos tedricos de tipo
retrospectivo, asi como también usard elementos prospectivos, ya que la informacion
que se registrara en la investigacion se recaba en el momento actual.

De acuerdo con la intervencion del investigador, este incluira elementos de tipo
observacional en lo que se refiere a la perspectiva cientifica, y contara también con el

criterio de los propios protagonistas.

3.3. Poblacion

Se ha determinado una muestra aproximada de 45 personas provenientes de
diferentes colectivos: adultos autistas, padres de familia de personas autistas con y sin

lenguaje oral; todos provenientes de las diferentes regiones del Ecuador.
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La muestra proviene de los contactos que se han mantenido con asociaciones de
personas y padres de familia de autistas, particularmente de la Asociacion de Padres
Espectro Autista Ecuador (APADA), que cuenta con filiales en las diferentes provincias
del pais, y con la cual la Universidad Andina Simén Bolivar ha firmado un acuerdo
marco de colaboracion para la investigacion.

La definicion de la muestra parte de la estrategia clasica para delimitarla en un
estudio descriptivo, por esta razén se han elegido adultos autistas y familias de personas

autistas.
3.4. Objetivos

3.4.1. Objetivo general

Analizar el autismo desde la perspectiva de la neurodiversidad y de las neurociencias.

3.4.2. Objetivos especificos

a) ldentificar los puntos de encuentro y diferencia de los enfoques de la
neurodiversidad y de las neurociencias en el estudio del autismo.

b) Poner de relieve los aportes del enfoque de la neurodiversidad y del marco de las
neurociencias en el estudio del autismo.

c) Coadyuvar los puntos de vista acerca del autismo desde los enfoques de las
neurociencias y de la neurodiversidad en relacién con la vision del autismo

desde los propios protagonistas: adultos autistas y familias de personas autistas.

3.5. Procedimientos
Fase 1: Recopilacion de material bibliogréfico.
Recopilacion bibliogréfica acerca del autismo desde la vision de las neurociencias y
desde la neurodiversidad.
Fase 2: Andlisis comparativo de las diferentes fuentes bibliograficas.
En base al analisis comparativo se configura un cuadro que evidencie los puntos de
encuentro y desencuentro de las dos teorias dentro de un marco histérico y contextual,
del cual parten y se desarrollan las dos perspectivas.
Andlisis de los escenarios desde los cuales se han elaborado las dos visiones de analisis:

geografico, politico, econdémico, contextual.
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Relacionamiento entre los diferentes enfoques tedricos y las politicas publicas, acuerdos
universales, inclusion escolar, social, laboral, que generan estos enfoques.

Fase 3: Confrontacion de las perspectivas tedricas de las neurociencias y la
neurodiversidad, con el criterio de personas autistas y sus padres.

Elaboracion de una sintesis acerca del autismo, desde las dos perspectivas de analisis.
Elaboracion de una encuesta dirigida a adultos autistas, en la que se recabe su parecer
acerca de las visiones acerca del autismo, de las neurociencias y la neurodiversidad,
acompariada de una sintesis de los criterios elaborados desde las dos perspectivas de
analisis.

Difusion, a través de recursos virtuales, de la encuesta dirigida a las personas autistas y
sus familias.

Entrevistas abiertas a personas autistas adultas.

Analizar los resultados obtenidos en la encuesta y compararlos con los criterios
obtenidos a través del estudio bibliografico, de la vision del autismo, de las
neurociencias y de la neurodiversidad.

Realizar una sintesis de los puntos de convergencia y divergencia entre las diferentes
visiones acerca del autismo, sobre la base de los cuestionarios aplicados y a la
bibliografia analizada.

Fase 4: Restitucion de resultados.

Entrega de una sintesis de los puntos de convergencia, divergencia y aportes nuevos,
establecidos por todos los actores implicados en el estudio, la cual incluye los aportes

del autor de la propuesta de investigacion.

3.6. Procesamiento de la informacioén

Los datos recogidos seran analizados de manera cuantitativa y cualitativa, lo que
nos permitird ver la relacion que existe entre la vision del autismo desde las
neurociencias, la neurodiversidad, y el criterio de los propios adultos autistas.

Se realiz6 inicialmente una investigacién documental que se baso en el criterio
de fuentes primarias y secundarias, lo que posibilitd definir, en cierta manera, los
elementos que la ciencia considera como fundamentales para identificar el autismo en
forma especializada. Esta informacion estd plasmada en la justificacion y en los

resultados de la presente investigacion.
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En un segundo momento se aplicaron técnicas para la obtencion de la
informacion en campo a través de reuniones con grupos de personas autistas adultas,
con padres de familia de personas autistas, encuentros con estudiantes de psicologia de
la Universidad de Cuenca, profesionales de la provincia del Azuay y de Esmeraldas vy,
por Gltimo, se realizaron entrevistas a personas adultas autistas.

La informacion que se recolect6 de esta serie de reuniones fue confrontada con
los datos obtenidos en la revision documental.

Las entrevistas realizadas fueron transcritas, lo cual permitio comprender mejor
lo que las personas autistas adultas piensan de si mismas, y vislumbrar como acogen los
criterios publicados por la ciencia. Esta forma de procesar la informacion permite
eliminar muletillas, giros coloquiales, incorrecciones del habla, de tal manera que la
informacidn permite un analisis de profundidad.

En un tercer momento se aplico, via on line, el Instrumento de Tamizaje de
signos de Autismo (ITEA), que estd en proceso de validacién nacional en Ecuador. La
forma aplicada en la encuesta corresponde a personas a partir de los 17 afios, y cabe
sefialar que el ITEA de adultos ha pasado el proceso de validacién de expertos, de
contenido, de lenguaje, ha sido aplicado a personas con y sin la condicion del autismo.
Ademaés, el ITEA fue construido sobre la base de los criterios que en los estudios
especializados describen caracteristicas especificas para el autismo.

El ITEA permite ver el fondo (lo que se pretende evaluar) y su forma (ver su
legibilidad, sus rasgos estilisticos), lo que permitira obtener un consenso generalizado,

de tal manera que el instrumento sea aplicado en diferentes culturas y personas.

3.7. Aspectos éticos
Previo a todos los procesos realizados, se ha solicitado a los participantes de la
investigacion la firma del consentimiento informado. De la misma forma se realiz6 en el

caso de la encuesta virtual.

4. Resultados

El andlisis bibliografico permitié realizar un recorrido desde la teoria
transformacionista de Lewontin, los planteamientos de la transformacién del cerebro de
Donald, y las investigaciones de la neuropsicologia (si bien se siguen buscando las

deficiencias en el cerebro); elementos que hablan de una transformacion del ser
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humano, sin rechazar una vision biologista y, al mismo tiempo, afirmando que existen
cambios bioldgicos, sociales, neuroldgicos, genéticos, que se estan realizando en el ser
humano, y que conducen a una forma diferente de funcionamiento, lo que apoyaria a la
vision del concepto de neurodiversidad.

El cerebro se ha transformado a lo largo de los millones de afios que el ser humano
ha estado en evolucion, lo que implica comprender que estan acaeciendo
transformaciones que no deben ser comprendidas como deficiencias.

Algunos estudios en torno al autismo desde los cambios genéticos refieren que
existen variantes geneticas heredadas (Huguet, Benabou y Bourgeron, 2016), o
variaciones de maltiples genes; sin embargo, otros investigadores afirman que adn hay
desconocimiento en torno a las estructuras genéticas (El-Fishawy and State 2010). De la
misma manera, estudios neuroldgicos explican que existen diferencias del volumen
cerebral segun el sexo y la edad de la persona (Ruigrok et al. 2014). Como se puede ver,
en estas minimas referencias, los estudios hablan de diferencias genéticas, o
neuroldgicas, lo que significa que los hallazgos Unicamente pueden certificar las
diferencias, y no pueden afirmar que tales disimilitudes sean alteraciones, mutaciones, o
disfunciones.

Sin embargo, existe un sinnimero de investigaciones neurolégicas que afirman que
en el autismo hay problemas en las conexiones cerebrales y, por lo tanto, que hay una
disminucion de actividad a nivel neuronal; mientras que otros estudios sefialan que hay
mayor actividad neuronal (Tang et al. 2014) (Ring et al. 1999). Estos resultados han
sido validados con pruebas como la resonancia magnética, y sus conclusiones se han
interpretado en términos de diferencia, aunque no refiriendose en torno a un dafio 0 a un
trastorno (Samson et al. 2011), y tales diferencias se expresaran de manera funcional en
la persona que los presente (Pierce and Courchesne 2001)(Pierce et al. 2015). Horwitz
habla acerca del deficit de la conectividad funcional de los circuitos neuronales en torno
al déficit en las neuroliginas (Horwitz and Ellis 2007), en la neurogénesis, y la
gliogénesis en el autismo (Palau-Baduell & Salvado-Salvado, 2012, S31). También se
hace referencia a la disfuncionalidad en las neuronas espejo (Ramachandran &
Oberman, 2006, 64) (Cornelio-Nieto, 2009, S28), que en el autismo parecen estar
alteradas, o se hace alusion a cambios anatomicos cerebelosos (Moranta, Mulasa, &
Hernandeza, 2001, 164).
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En los estudios genéticos se habla de alteraciones genéticas en el autismo, aunque
no se logra determinar los genes que estan alterados (Sacco, Lintas, & Persico, 2015,1)
(Bahl et al., 2013,8); se refiere a una heredabilidad en la epigenética (Perry, 1992,25), y
también se alude a una afectacion de diversos circuitos neuronales (Garcia-Pefias,
Dominguez-Carral, & Pereira-Bezanilla, 2012, S41).

Otros estudios remarcan los cambios biologicos en el autismo como producto de la
contaminacion de diferente tipo (Rimland, 2001,3), o por exposicion al dioxido de
nitrdgeno que emiten los autos (Picciotto & Rob MacConnell, 2013,72). También se
responsabiliza a la exposicion a quimicos, toxinas, metales pesados como el fluoruro
(pasta dental), el tolueno, pesticidas, y se dio un alto relieve al glifosato (Moench,
2014,5).

Estas referencias utilizadas en el sondeo bibliogréafico, evidencian que en el autismo
existen cambios de tipo genético, neuronal, anatébmico, que pueden provocar
alteraciones o hiperdesempefios en las actividades cognitivas de las personas (Baron-
Bohen 2006), lo que apoya la vision de las neurociencias: que el autismo es producto de
alteraciones de tipo bioldgico, neuronal, genético.

Esta perspectiva de las neurociencias, de analizar el autismo como producto de
diferentes tipos de alteraciones, reduce a esta concepcion al paradigma positivista, que
entiende la vida como causa-efecto, sin tomar en cuenta que el ser humano vive en
procesos en los que intervienen un sinnimero de elementos coadyuvantes, en los que se
da un peso grande al contexto y a los sistemas de poder, que llevan a la sociedad a un
tipo de apreciacion de las cosas, de las personas y del mundo.

En cambio, la corriente de la neurodiversidad no descarta la transformacion y como
esta provoca diferencias de funcionalidad neuronal o cerebral, las mismas que a su vez
provocan nuevas formas de funcionalidad que llevan a las personas a una nueva manera
de ser y estar en el mundo. Esta forma de diversidad no debe ser analizada Unicamente
desde la persona, sino que debe ser estudiada desde un nivel macro, tomando en cuenta
gue esa persona es parte de una sociedad, de una comunidad, de una familia, que habita
en un determinado lugar geografico, en un tiempo y en un espacio especifico. La
persona parte de este entramado socioecobioldgico en contacto con su realidad, debe
responder de una forma propia y estas respuestas, que también se producen en su

cerebro, hablan de la neurodiversidad.
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- Conocimientos escasos versus preparacion

Durante el didlogo con los 300 estudiantes de Psicologia de la Universidad del
Azuay (Foto N° 1), se corrobor6 que los conocimientos en torno al autismo son
minimos, casi el 90% de los participantes al conversatorio, expresaron que Su
conocimiento acerca del autismo, responden a los criterios extraidos a través del
internet; asi, la vision generalizada fue aquella de concebir al autismo como una
patologia. Dentro de las caracteristicas que consideran estos estudiantes para el
diagnostico del autismo, estan aquellas emitidas por el Manual diagndstico y estadistico
de los trastornos mentales DSM 1V:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion y en la interaccion social en
diversos contextos, manifestados por lo siguiente: deficiencias en la reciprocidad
socioemocional, fracaso en la conversacion, disminucion en intereses, emociones 0
afectos compartidos; fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales; deficiencias
en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion social; déficits
en el desarrollo, mantenimiento y comprensién de relaciones; dificultades en la
comprension de las conductas en determinados contextos sociales, obstaculos en el
juego imaginativo.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades
que se manifiestan en: movimientos, uso de objetos o habla estereotipada o repetitiva,
estereotipias motrices, ecolalias; inflexibilidad a rutinas o patrones ritualizados de
comportamiento verbal y no verbal, intereses muy restrictivos y fijos que son anormales
en cuanto a su intensidad y focos de interés. Hiper o hiporreactividad a los estimulos
sensoriales, o interés inusual por los aspectos sensoriales del entorno.

C. Los sintomas causan deterioro clinico significativo en el area social, laboral,
0 en otros importantes &mbitos del funcionamiento habitual.

D. Las alteraciones no se explican mejor por una discapacidad intelectual o por
un retraso global del desarrollo.
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Foto N° 1

Dialogo con estudiantes de psicologia

Fuente: Pagina Universidad Politécnica Salesiana, Sede Cuenca.

De igual manera, se realiz6 un didlogo con siete de los diez profesionales del
Hospital de Especialidades José Carrasco Arteaga del Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social (IESS) quienes, desde el afio 2018 en el area de rehabilitacién, han
abierto la denominada Clinica de Autismo (Foto N° 2), en la que se realiza un
diagndstico temprano y tratamiento con el fin de garantizar un desarrollo armonico para
lograr la inclusién familiar, social y educativa de la persona.

La clinica sigue los lineamientos del Ministerio de Salud Publica; por lo tanto,
los criterios que utilizan en referencia al autismo son aquellos de la Clasificacion
internacional de enfermedades, 102 edicién, CIE 10, y para el tratamiento se emplean
metodologias de tipo conductual. Entre los progrmas mas conocidos estan aquello
modelos propuestos por Lovaas y el Modelo Denver de Inicio Temprano (Early Start
Denver Model) se enfocan principalmente en el trabajo con nifios. La terapia de analisis
de conducta aplicado (ABA). El programa TEACCH que trabaja en la comunicacion.
Floortime
que es una técnica terapéutica especifica basada en la diferencia de desarrollo
individual, entre otros.

Consideran al autismo dentro de los Sindromes Psiquiatricos Clinicos,
catalogado como un Trastorno Generalizado del Desarrollo, y las caracteristicas
estimadas para el autismo corresponden a aquellas del DSM V. (Usan drogas para

tratar los sindromes? Parece valida la pregunta)
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Foto N° 2

Clinica de autismo

Fuente: Clinica de autismo del IESS, Cuenca

En un taller sostenido en Esmeraldas en el 2019 (Foto N° 3) con 40
profesionales pertenecientes al Hospital Naval, al hospital de IESS, y profesionales de
los Departamentos de Consejeria Estudiantil (DECE), que hacen parte de instituciones
educativas de Esmeraldas se hall6 que, de manera general, el conocimiento del autismo
era muy limitado, y se basaba en los criterios del DSM 1V, o en el CIE 10. Por lo tanto,

la vision generalizada era de tipo biologista.

Foto N° 3

Taller con profesionales de los Hospitales Naval y del IESS de Esmeraldas

Fuente y elaboracion propias
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En contraposicién a estas opiniones, en un taller con 40 estudiantes de Maestria
en Autismo, que trabajan en ese campo, se les pidid a los asistentes realizar un ensayo
acerca del paradigma en el cual se sitian para analizar el autismo, y como resultado se
constatd que el 75% de los especialistas consideran al autismo como una forma de

neurodiversidad. (Grafico N° 7)

Gréfico N° 7

Enfoque de analisis del autismo, de parte de especialistas en autismo

Paradigma de analisis especialistas en autismo

0% 20% 40% 60% 80% 100%

m Neurodiversidad = Neurociencias = Determinacion Social

Fuente y elaboracion propias

- 'Y los protagonistas, ¢qué opinan?

Auln cuando la tendencia en instituciones estatales y educativas ecuatorianas es
considerar al autismo de la manera tradicional positivista, y sus tratamientos
lamentablemente mantienen ese rumbo de abordaje de causa y efecto, las visiones de las
personas diversas y de sus padres, aparecen liberadoras, aunque separadas de las
consideraciones de quienes las estudian y tratan.

Las opiniones de 15 padres de hijos con diagnostico de autismo en Esmeraldas
(Foto N° 4) en un dialogo efectuado con el apoyo del ministerio de Inclusién Social
MIES se centraron en la falta de apoyo de parte de las instituciones publicas y la
necesidad de asesoramiento especializado, ya que no saben como tratar a sus hijos, que
en su mayoria son nifios. No tenian claro qué es el autismo y, sin embargo, consideran
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que si bien sus hijos necesitaban apoyo profesional, especialmente para el lenguaje,
ellos no eran personas discapacitadas. Se dialogo sobre los criterios que proponen tanto
las neurociencias como la neurodiversidad, y ellos asintieron positivamente al criterio

de neurodiversidad.

Foto N° 4

Talleres con padres de personas autistas

- —
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Fuente y elaboracién propias

Asimismo, se mantuvo una reunion con 10 personas autistas adultas de la ciudad
de Quito, quienes aportaron con datos valiosos, a partir de sus vivencias, y el criterio
generalizado de estas es el de considerar al autismo como una forma de
neurodiversidad, como una forma de ser y de estar en el mundo de una manera diversa.

La propuesta de criterios para la identificacion especializada de autismo se basa
en cuatro dimensiones que contienen 4 dimensiones y 7 categorias:

1. Lacomunicaciény el lenguaje
o Sistema del lenguaje
o Comunicacion
2. Lainteraccion social
o Competencias y habilidades sociales
o La afectividad: sentimientos y emociones

3. Los estados mentales
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o Atencion, memoria, teoria de la mente, funciones ejecutivas
o Conductas inflexibles, repetitivas y estereotipadas
4. La Sensopercepcion

o Los sentidosy la percepcion

Resultados obtenidos en taller realizado con 10 personas autistas adultas

Los criterios presentados, que fueron aprobados por las personas autistas,
Unicamente giraron en torno a aportes relacionados al tipo de preguntas que se pueden
realizar, la forma directa de preguntar, y solicitaron dar relieve a las relaciones
interpersonales y a la vida laboral.

En base a las siete caracteristicas investigadas, las personas autistas estuvieron
de acuerdo en el fondo de la pregunta; es decir, en relacion a lo que se pretendia
investigar. Las preguntas en las que se solicitaron mas cambios en cuanto a la forma
fueron aquellas del lenguaje, seguidas por las de reciprocidad socioemocional,
comunicacion, sensopercepcion, reciprocidad socioemocional, procesamiento de la
informacién y, por dltimo, inflexibilidad de pensamiento y conductas repetitivas y

estereotipadas (Grafico N° 1).

Grafico N° 1
Preguntas sobre autismo, aceptadas por adultos autistas

Criterios Autismo

LEMGIAL WIONICACKON  INTIRALCION SO0 WECEFROCITAD PROCESAMIENTODE SENSOFERCEPCION INFLEXIILIDAD ¥

Fuente: Cuestionario de caracteristicas de autismo adultos
Elaboracion propia
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En sintesis, las personas autistas adultas que participaron en el proceso, de

manera presencial, solicitaron un 28.4% de cambios en la forma (Grafico N° 2).
Gréfico N° 2
Preguntas sobre autismo, aceptadas por adultos autistas

Cambios a preguntas sobre caracteristicas
autismo

au
SINCAMBIOS CAMBIO DE FORMA AGREGAR RESPUESTA A VECES

e {_ambios

Fuente: Cuestionario de caracteristicas de autismo adultos
Elaboracion propia

Los criterios presentados, que fueron aprobados por las personas autistas,
Unicamente giraron en torno a aportes relacionados al tipo de preguntas que se pueden
realizar, la forma directa de preguntar, y solicitaron dar relieve a las relaciones

interpersonales y a la vida laboral.

Resultados de taller con 7 parejas de padres de personas autistas

Los criterios presentados a las 7 parejas de padres de familia, fueron aprobados
en su totalidad. Los cambios solicitados fueron enfocados a la forma, y no al fondo. Las
preguntas en las que se solicitaron més cambios en la forma fueron aquellas vinculadas
con la sensopercepcion, seguida por el lenguaje, procesamiento de la informacion,
reciprocidad socioemocional, inflexibilidad de pensamiento y conductas repetitivas y

estereotipadas, y por ultimo la comunicacién y la interaccién social (Grafico N° 3).
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Gréfico N°3
Preguntas sobre autismo, aceptadas padres de personas autistas

Criterios Autismo Padres

AENGUAIL COMUNICACION  INTERACCION RECIPAOCIOAD  PROCESAMIERTO SENSOSERCERCION INFLEXIBILIDAD ¥
SOCAL SOCONEMOCIONAL DELA LONDUCTASO
INFORMACION ESTEREOTPADAS

Fuente: Cuestionario de caracteristicas Autismo adultos
Elaboracion propia

En sintesis, los cambios solicitados por parte de los padres es del 23,3%, y

especificamente se enfocan a la forma (Gréafico N° 4).

Gréafico N° 4
Solicitud de cambio de forma de preguntas sobre las caracteristicas del

autismo

Cambios a preguntas sobre
caracteristicas autismo

123%
\

SIN CAMBIOS CAMBIO DE FORMA AGREGAR RESPUESTA A VECES

v Cambios

Fuente: Cuestionario de caracteristicas Autismo adultos
Elaboracion propia
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Si ahora los datos se comparan entre los criterios de las personas autistas adultas
y los de los padres de personas autistas, se puede ver que los adultos solicitan un mayor
numero de cambio de forma en el lenguaje, en la comunicacion y en la reciprocidad
socioemocional; y en referencia a los padres, sus cambios van encaminados a la

sensopercepcion y a las conductas repetitivas y estereotipadas. (Grafico N°5)

Gréafico N° 5
Cuadro comparativo entre los cambios solicitados por los padres y los

adultos autistas

Criterios Autismo ® Padres de putistas ™ Autistas Adultos

LENGUAIE COMUNICACION  INTERACOONSOCIAL - RECIPROCIDAD  PROCESAMIENTO DE SENSOPEACEPCION  INFLEXIBILDAD ¥
SOCIDEMOCIONAL LA INFORMACION CORDUCTAS D
ESTEREOTIPADAS

Fuente: Cuestionario de caracteristicas Autismo adultos
Elaboracion propia

En sintesis, se puede ver que las personas adultas autistas solicitan un 38% de
cambios de forma, lo que significa el 15% mas de requerimientos de cambio, que

aquella de los padres, que llega al 23%. (Grafico N° 6)
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Gréfico N° 6
Comparativo entre adultos autistas y padres, sobre cambios de forma

adultos autistas

Cambios a preguntas sobre caracteristicas
autismo

Autistas adultos Padres do autistas

Fuente: Cuestionario de caracteristicas Autismo adultos
Elaboracion propia

Resultados en las personas autistas, analizados de manera cualitativa:

- Solicitan que las respuestas no sean valoradas con un Si y un No, sino que sean
estimadas en rangos de siempre, algunas veces y nunca.

- Exhortan a que el instrumento tenga preguntas abiertas, y preguntas que
indaguen mas sobre su sentir frente a la sociedad, sobre el tipo de ayuda gue necesitan,
sobre lo que sienten en los distintos espacios sociales.

- Piden que en el momento de reformular las preguntas, estas tengan una logica
y una representacion grafica, y sean especificas en el contexto; es decir, referirse a los
diferentes espacios: trabajo, casa, etc.; lo que permita comprender de mejor manera lo
que se les pregunta.

- Los requerimientos de los padres se enfocan a las preguntas directas, a ampliar
preguntas de la vida académica, sobre lo que sienten al respecto. Ademas, piden que las
preguntas se realicen tomando en cuenta la infancia y la edad adulta, lo que les
permitiria expresar vivencias tempranas, que fueron cambiando a lo largo de la vida.

Piden agregar preguntas que expresen el porqué de algunas conductas autoagresivas.
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- Resultados de tres entrevistas personales

Se realizaron tres entrevistas a personas adultas con autismo. Una mujer de 40
afos de la ciudad de Cuenca: M.S.; un adulto de 49 afos de Quito que tiene un hijo con
autismo: G.H.; y un adulto de 56 afios de Colombia y que vive en Otavalo.

La mujer entrevistada refirié las dificultades que tuvo durante toda su vida por
su tipo de comportamiento. Su caracteristica principal fue la desinhibicién, lo que la
hizo objeto de diferentes apelativos despectivos durante su vida estudiantil. Sin
embargo, pese a las dificultades que le provocaba su manera de ver la vida, aprendié a
salir adelante. Ella es casada y tiene 2 hijos que no tienen su misma condicion.

El diagndstico lo obtuvo a través de un cuestionario que una amiga le
proporciond, y que fue elaborado por un especialista de autismo de Chile. Buscé el
diagnostico para comprenderse a si misma, su comportamiento, y su manera de ser y
estar en el mundo.

Ella concibe el autismo como una forma de neurodiversidad, y de ninguna
manera esta de acuerdo en que el autismo sea algln tipo de alteracion.

M.S., inicid la entrevista refiriendo sus recuerdos infantiles, que correspondian
al afio de edad. De pequefio preferia jugar solo, porque tendia a permanecer mucho
tiempo en detalles que a otros nifios no les interesaba, aunque esto no significaba que
optaba por el aislamiento. Inicialmente le costaban las relaciones sociales, pero aprendio
a tener amigos y a compartir algunas actividades que le interesaban. A partir de la
adolescencia su temperamento fue extrovertido y no tenia limites, y su percepcion
elevada de las personas lo llevé a ponerse en situaciones complejas, que desconcertaban
a las personas.

Vivié solo fuera del Ecuador, se casé y tuvo dos hijos; sus relaciones
interpersonales significaron su mayor dificultad en la vida adulta. Es muy detallista, lo
que le ocasiona problemas laborales, ya que la busqueda de la precision lo obliga a
emplear mas tiempo, lo cual no es comprendido por sus jefes. M.S. cree que el autismo
es una forma nueva de ser, de ver y de estar en el mundo; considera que el mayor
problema es la comprension de la sociedad, y estima que su mejor terapeuta fue su
madre, que lo traté igual que a sus otros hermanos, con mano firme, empujandolo
siempre a no detenerse en las dificultades.

G.H., explica que siempre fue considerado el raro de la familia, tuvo un
sinnimero de diagndsticos; su hipersensibilidad tactil lo llevo a ser hospitalizado tras
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haber recibido pequefios golpes. Esta situacion fue incomprendida por su familia y por
si mismo. Nunca tuvo problemas para relacionarse con las otras personas, es muy
hablador y esto le ayuda a relacionarse. Ha tenido varias parejas, y tiene dos hijos de
dos personas diferentes, aunque no ha podido sostener relaciones por mucho tiempo ya
que no logra comprender ciertos comportamientos y tampoco logra que sus parejas
entiendan su forma de ser.

Su mayor dificultad ha sido sostener empleos, ya que se aburre cuando le piden
hacer cosas repetitivas; Unicamente le gusta realizar acciones que le provoquen desafios,
lo que lo lleva al problema de autosostenibilidad econémica. No le gusta la soledad,
tiene un amigo con quien habla. Puede permanecer mucho tiempo mirando sus peces, y
no se da cuenta del tiempo que permanecid en esa actividad.

Fue diagnosticado hace poco tiempo y sinti¢ alivio al saber que no esta mal de la
cabeza, y que tampoco esta loco por la forma que tiene para ver el mundo. Considera
que el autismo es una forma de ser, y que las dificultades que ha tenido y tiene requieren
del apoyo de otras personas.

Su gran maestra fue su madre, quien hasta el momento le apoya en sus
dificultades, aunque la relacién con sus hermanos fue complicada debido al obstaculo
que significo el comprender ciertas acciones de G.H.

Como todos los resultados obtenidos y presentados nos dejan entrever, cada vez
mas el abordaje del autismo desde la perspectiva de la neurodiversidad va enraizandose
en la vision tanto de las personas autistas y padres de familia de autistas, quienes se ven
a si mismo y a sus hijos como personas diversas, con rasgos distintos y Unicos, pero de
ninguna manera como personas discapacitadas, o que tengan que ser aisladas de la
sociedad. Por el contrario, las demandas de autistas o de sus padres es precisamente la
de convocar a la sociedad a ampliar sus miras, a aceptar personalidades que no son
cotidianas. Es precisamente la sociedad la cual debe ampliar su mente, incluir a quienes
han sido excluidos, tratados como enfermos, e incluso drogados para no molestar a esa
sociedad que ve lo que no puede entender como anormal o enfermo.

Lastimosamente hay una falta de amplitud en la academia, que forma
profesionales desde la visidén ortodoxa del positivismo, de considerar las situaciones que
se presentan en el objeto, como causa-efecto, y aparecen incipientes aun los esfuerzos
de universidades por adoptar nuevas maneras de analizar a las personas diversas.
Nuevamente, el ser humano es considerado tan solo un objeto al cual se le debe analizar
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bajo un microscopio frio, y encontrar lo que aparentemente esta mal y curarlo. Se pierde
de vista ese vasto horizonte en el cual se desenvuelve y que influye decididamente en la
vida de una persona autista: su entorno, si sus padres le han proporcionado comprension
y le han ayudado a encaminarse en la vida, o si su familia cuenta con dinero para
acceder a terapias que por lo general son privativas para gente de escasos recursos.

Estos profesionales que se forman en las universidades con esa mentalidad
positivista, salen a un mundo que les es ajeno, frio, donde son parte de un esquema que
tan solo funciona como un engranaje que debe trabajar, y no repara en ver que existe un
complejo entramado en el que no bastan aplicar recetas programadas en manuales o
venidas de fuera, sino que se requiere una vinculacion intima, real, entre quienes
colaboran y ayudan a las personas autistas a vincularse en el mundo y ser actores.

Ahora mismo, la adolescente sueca Greta Thurnberg esta revolucionando al
mundo por su activismo meidoambiental directo, que ha tenido la soltura y las agallas
de hablar a la misma altura con los lideres mundiales. Esta pequefia de 16 afios, esta
llevando la bandera del autismo a otros niveles, luego de ser diagnosticada con
Asperger, su madre dijo a la prensa gque ella nunca vio a su hija como una enferma sino
con una mujer con superpoderes. Una de las caracteristicas mas destacadas de su
personalidad es la de convocar a todos, no importa quién seas, qué hagas, o coémo
pienses, te unas para solucionar el mundo. Quién sabe si este llamado se pueda aplicar a
nivel epistemoldgico para allanar el camino a una disciplina, o un conjunto de ellas, que
reina los puntos de vista de la neurociencia, la neurodiversidad, la psicologia, la
sociologia, la comunicacion, y cualquier otra que sea necesaria, para analizar ese
maravilloso mundo que nos plantean las personas diversas, a las que hemos llamado

autistas.

5. Discusion y analisis

De acuerdo a los elementos extraidos de la revision bibliografica, y a algunos
criterios tomados de algunos profesionales que trabajan en los sistemas publicos de
salud, el autismo es analizado y considerado a partir del enfoque de las neurociencias, el
mismo que esta ubicado dentro del paradigma positivista.

La conceptualizacion del autismo, con bases neurobioldgicas, refiere que existen
factores de tipo genético, neuroquimico, neuroanatdémico y biol6gico que estan

alterados, mas alla de que la heterogeneidad y la alta complejidad en su manifestacion
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clinica constituyan un desafio para el estudio de la neuropatologia, hasta el punto de
impedir la identificacion de un sello biologico claramente definido para el autismo
(Elton et al. 2015).

También se ha hecho referencia a la influencia del factor neuroquimico, que es
la variacion en el sistema de oxitocina, que es un regulador de distintos aspectos de la
cognicion social (Rogers et al. 2014).

En cuanto a los aspectos neuroanatomicos, se ha logrado identificar que el
desarrollo cerebral en los nifios autistas esta afectado por la conectividad de circuitos
neuronales, lo cual se evidencia en las estructuras cerebelosa, cerebral y limbica,
encargadas del procesamiento y el uso de la informacién socioemocional, asi como de
las funciones cognitivas de orden superior, las funciones pragmaticas y del lenguaje
(Moranta, Mulasa, and Hernandeza 2001).

Las habilidades sociales, como el contacto visual apropiado, estan estrechamente
relacionadas con eventos neurobioldgicos; a su vez, los eventos neuroanatémicos,
neuroquimicos y neurofisioldgicos que tienen lugar en estructuras corticales y
subcorticales, son determinantes en la capacidad del individuo para comprender
aspectos pragmaticos de la comunicacion (Cornelio-Nieto 2009).

Se ha observado un mayor volumen en la amigdala en los sujetos con TEA, lo
cual constituye un hallazgo relevante debido a su relacion con la deteccion de los
estimulos amenazantes, y permite formular la hipotesis de que el contacto visual
anormal, asi como el procesamiento atipico de expresiones faciales y de la empatia,
obedecerian a un funcionamiento alterado de esta estructura (Ferster 1961).

Como se puede ver en esta sintesis, la postura neurobioldgica acerca de las
caracteristicas de la persona autista es de causa-efecto. Una corriente que parecia
superada epistemoldgicamente.

Desde el lado del positivismo, debemos centrarnos en la intencion de
objetividad, precisién y causalidad, por lo que se asume la falsa idea de neutralidad
cientifica, que excluye la presencia de la subjetividad en la investigacion; es decir, se
busca encontrar la verdad absoluta detras de un objeto, entender sus variables y
modificarlas para replicar o eliminar un hecho (Gonzalez and Hernandez 2014). Asi, y
desde esta perspectiva, 1o que se busca en relacion al autismo es una causa que permita

entender su génesis Yy, de esta manera, prevenir su incidencia o lograr su cura.
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Adbhieren a esta ldgica el modelo médico-bioldgico basado en la neurologia, que
busca una causa estructural o funcional en el sistema nervioso que permita intervenir
sobre aquel lugar afectado o incorporar por via farmacoldgica, aquel neurotransmisor
faltante. O en el modelo genético, que busca aquella alteracibn monosémica o
polisdbmica que se pueda detectar claramente, lo que permitiria una interrupcion del
embarazo o un proceso de edicion genética cuando la ciencia “avance” lo suficiente; el
modelo nutricional que, desde la alteracion de la microbiota, explica el cuadro y lo
corrige desde dietas rigidas; o el modelo toxicologico, que fundamenta las
caracteristicas de la persona con autismo en un proceso de contaminacion con
consecuencias a nivel biolégico, producto del contacto con metales pesados,
agroquimicos o vacunas.

Todos estos modelos encuentran una causa univoca y, con ello, la ilusion de la
remision de lo erréneo o sintomatico de la condicion; si bien el nivel de especialidad y
desarrollo de cada uno de estos modelos les revisten de una imagen de cientificidad y
validez, también el acercamiento a las personas con autismo permite intuir que hay mas
que estos fundamentados puntos de vista; es decir, son reales, validos y valiosos,
aunque insuficientes; se deben incluir, pero debemos ampliar nuestra vision.

En lo que respecta a la perspectiva del autismo desde la neurodiversidad, el
planteo se basa en las diferencias funcionales de tipo neuroldgico y/o neuroanatémico
que hace que el cerebro humano funcione de una manera diferente; proceso en el que
interviene el contexto cultural, social y cosmogonico de una persona que es parte de una
familia, de una sociedad, y que vive en un espacio determinado; y como se ha definido,
también el cerebro se va adaptando y desarrollando de acuerdo a las exigencias y
necesidades del contexto.

Armstrong argumenta que los nifios con diversidades neuroldgicas presentan
mayores potencialidades en algunos aspectos, asi como también algunas limitaciones
(Armstrong 2012); una aseveracion apoyada por numeras personas autistas vy
profesionales, asi como también por el Movimiento de la Neurodiversidad, el cual
defiende la diversidad del ser humano, por lo que esta agrupacién no solo habla de
autismo. Desde el afio 2007, la Convencion de las Naciones Unidas sobre los derechos
de las personas con discapacidad explicé claramente que la discapacidad es el resultado

de la interaccion entre personas, entre barreras ambientales y de actitud, que
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obstaculizan una plena participacion efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones
con los demas (ONU 2007).

Tenemos asi dos posturas paradigméticas que pueden entrar en didlogo, ya que
el enfoque de la neurodiversidad refiere que en el autismo hay variantes de tipo
neuroldgico, pero considera que estos cambios generan una nueva forma de ser y estar
en el mundo.

Para las personas autistas, en cambio, su condicién de vida no es patolégica;
consideran que tienen grandes potencialidades y algunas limitaciones que, sobre todo en
edades tempranas, necesitan de apoyos especializados y de la comprension de la
sociedad.

Este es el sentir de las personas adultas autistas, que estd ampliamente
fundamentado por el de otros adultos con su misma condicion. Para Nick Walker, un
investigador autista, la neurodiversidad es una forma de variante neuroldgica humana
con bases genéticas. El cerebro autista posee un alto nivel de conectividad y grado de
reaccion de las sinapsis; nivel que lleva a que la experiencia subjetiva sensorial, motriz
y cognitiva sea mas intensa y caotica, en relacion a lo que captan las personas
neurotipicas; y como consecuencia de esta experiencia intensa, el autista capta y registra
una mayor cantidad de informacion en forma pormenorizada; es decir, recibe demasiada
informacion que posteriormente le es dificil procesar sin entrar en el caos (Walker
2014). Esta dificultad de procesamiento lleva a las personas con autismo a conflictos en
el momento de enfrentar y reaccionar frente a varias tareas simultdneas. A esta
problemética se suman los inconvenientes que tienen para comprender los matices
sociales, filtrar los estimulos sensoriales, o planificar las tareas de la vida diaria.

El Movimiento de la Neurodiversidad afirma que la diversidad nos posibilita
comprender que el autismo no es algo que una persona tiene, ni tampoco que se trata de
un "caparazon" en el cual una persona esté atrapada dentro (Walker 2014). No podemos
manejar el imaginario de que hay un nifio normal escondido detrés del autismo, sino que
hay que percatarse que el autismo es una forma de ser y de ver el mundo, una forma
distinta de relacionarse con otro, y que tal vez esta manera diferente de comunicacién
sera en muchos casos predominantemente corporal y no oral.

Es decir, la perspectiva de la neurodiversidad describe la neurologia y la
singularidad de las personas autistas a traves de la lente de la diversidad humana, sin

referirse exclusivamente al entorno bioldgico, sino que la analiza desde una perspectiva
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integral, en la que también se encuentra la realidad contextual, rica por su diversidad.
Una vision integral que toma a la persona dentro de una realidad compleja, en contraste
con el modelo de déficit, centrada unicamente en el individuo, sin tomar en cuenta sus
procesos Yy desafios, y la integralidad y complejidad de la vida en relacion, que implica
un todo.

En el libro NeuroTribus, convertido en un best seller, el autor Steve Silberman
afirma que “la sociedad tiene un largo camino por recorrer en el tratamiento de personas
autistas como seres humanos completos, en lugar de ser considerados como errores de
la naturaleza que deben ser corregidos... es un llamado a una sociedad justa y tolerante,
no es una suplica para tener mas bienestar, sino méas bien es el grito desesperado de una
civilizacion que dejara de funcionar sin la diversidad que alimenta el esfuerzo humano y
la compasion... es necesario dejar las fronteras entre lo que se asume como normal o

anormal, la diversidad sera la que contribuya a construir un mundo mejor...”(Silberman

2015).

6. Conclusiones

Considero que el momento actual de la humanidad interpela a la ciencia a buscar
caminos de dialogo entre posturas, a coadyuvar esfuerzos, 1os mismos que no deben
estar apartados de la perspectiva y aporte de los primeros protagonistas; en este caso, las
personas autistas adultas y sus familias. De alli la importancia capital del Movimiento
de la Neurodiversidad, que trabaja bajo el principio: “Nada sobre nosotros/as sin
nosotros/as” (Ortega 2009b); postura que busca fomentar la aceptacion a la pluralidad
neuroldgica y de comportamientos, rasgos y formas de comunicacion e interaccion que
se apartan de una supuesta, y siempre cuestionada, normalidad (Solomon 2010).

Son de gran relevancia los aportes de las neurociencias, con sus investigaciones
acerca del funcionamiento cerebral: mide las reacciones sensoriales en relacion a lo
afectivo, estudia los posibles elementos genéticos o epigenéticos, entre otros puntos de
relevancia. Todos elementos fundamentales pero que, si no parten de un analisis
contextual, cultural, pueden provocar conclusiones que no son acordes con la realidad
integral de la persona autista, que vive y es parte de una sociedad. Si Unicamente se
analiza el autismo desde un enfoque biologista, esto puede provocar consecuencias de

orden social (Ortega 2009a).
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La presente investigacion es una pequefia puerta de un analisis que se debe la
sociedad para poder comprender todo tipo de diversidades, para poder enfrentar la
complejidad de la vida, con todos los cambios positivos y negativos, que se estan
gestando. No se puede desconocer que actualmente existen cambios antropoldgicos,
sociales, econdmicos, ecosistémicos, que estdn generando nuevos procesos, los que
deben ser enfrentados tanto bioldgicamente, socialmente, psicolégicamente y
espiritualmente.

Considero que esta investigacion ha sido de gran riqueza para todas las personas que
han intervenido en ella, y que han permitido cuestionarse sobre las visiones
parcializadas que muchas veces tiene la ciencia.

También se ha marcado un nuevo proceso al escuchar a personas autistas adultas
que expresan con claridad aspectos que para la ciencia pueden ser considerados
patoldgicos, mientras que para ellos se trata de nuevas formas de ser y estar en el

mundo.
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