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¢De qué hablamos cuando hablamos de Neurodiversidad?

La Neurodiversidad es un movimiento social que nace de la comunidad autista. Fue Judy Singer,
socidloga australiana dentro del espectro, quién acufi6 el término, a finales del siglo pasado. En
1998 publicé como articulo su tesis presentada en la Universidad de Tecnologia de Sydney —Odd
People In: The Birth of Community Amongst People on the Autism Spectrum: A personal
exploration of a New Social Movement based on Neurological Diversity—.

Segun Judy, la neurodiversidad vendria a ser “un nuevo agregado a las categorias politicas ya
familiarizadas de clase, género o etnia”. La neurodiversidad abarca todas las formas neurologicas,
dentro de las cuales algunas son mas frecuentes, es decir “neurotipicas”, y otras son minoritarias
o “neurodivergentes”.

Entonces, este nuevo concepto tiene mucho que ver con la vida ciudadana, ya que plantea a las
personas cuyo cableado neuronal es diferente, como minoria social, y no como la mirada médica
patologizante ha venido haciéndolo, es decir, tildar a las personas neurodivergentes como
anormales, deficientes o disfuncionales.

¢ Y cudles serian esas neurodivergencias?

Estamos hablando de condiciones neurobioldgicas, como lo son los asi Ilamados trastornos del
espectro autista, TDA-H, dislexia, trastornos del &nimo, esquizofrenia, discapacidad intelectual y
del aprendizaje, entre otros. Los avances tecnolégicos de los ultimos tiempos, han desarrollado
técnicas para la investigacion de las neurociencias, que nos han permitido conocer el cerebro de
personas con estas condiciones y nos han ayudado a comprender un poco de qué se tratan estas
conexiones cerebrales divergentes.

—Ilibro de Temple Grandin al respecto: “El cerebro Autista”—

Desde esta mirada, las condiciones neurobioldgicas atipicas son consideradas variaciones
normales dentro de la humanidad; no son enfermedades, sino que son diferencias.
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¢Y por qué es importante darles un nombre a estas minorias?
¢Por qué este Diplomado?

Algunas de las condiciones denominadas del Neurodesarrollo, no son visibles externamente, es
decir, no todas las personas neurodivergentes son fisicamente reconocibles a simple vista, como
si lo serian las minorias raciales o incluso de género.

Pero resulta que al adentrarnos en los cerebros de los individuos del espectro autista o0 TDA, por
sefialar algunos, descubrimos que hay diferencias demostrables a través de técnicas de neuroscan
0 neurospect (imagenes cerebrales), en la forma y funcionalidad de las redes neurolégicas; es decir,
son diferentes. El encontrar las bases bioldgicas que “explican” esas diferencias, se cuestiona el
paradigma desde el cual estas condiciones han venido siendo consideradas trastornos mentales.

Todos los cerebros humanos son diferentes, pero existen formas neurolégicas mas frecuentes y
otras que son minoria.

Como veiamos, existe una mayoria neurologica, que llamaremos neurotipicos, y existen personas
neurodivergentes, que tienen un cerebro diferente al de esa mayoria, sino que los hace funcionar
de forma diferente. Con funcionar me refiero a la manera en que reciben y procesan la informacién
sensorial, como también a la forma de comunicarse y de relacionarse; pues si, no todos pensamos
ni sentimos del mismo modo, ni percibimos el mundo de la misma forma.

¢Para qué sirve hablar de neurodiversidad?

Reconocer las diferencias neuroldgicas innatas tiene muchos beneficios. Porque si miramos la
realidad solo desde el punto de vista neurotipico, ser neurodivergente hoy en dia es un problema;
y eso es cierto, debido a que nuestro actual sistema educativo, laboral, de salud, etcétera, esta
construido en base a esa mayoria neurotipico.

1. Antecedentes ¢ Cual es el origen del movimiento de la Neurodiversidad?

Vamos a analizar como se ha construido a nivel historico la categoria diagndstica de autismo sobre
el cual se abrié campo la Neurodiversidad.

Aunque es totalmente discutible, algunos autores sefialan que la cuna del movimiento de la
neurodiversidad puede remontarse a la Antigua Grecia. En un articulo de Casanova et al., se
resume brevemente esto. “En Fedro, Platon cuestiona como definimos los trastornos mentales. En
un diadlogo Soécrates afirma que al definir la locura debemos “tallar la naturaleza en las
articulaciones” y hacer una distincion entre lo que proviene de un trastorno biologico y lo que es
una desviacion de las convenciones sociales, poniendo un especial énfasis en la “locura divina”.
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En Fredro, la locura ocasionalmente transporta una irracionalidad de origen humano y en otros
casos el disefio divino que impulsa nuestras pasiones. Esta forma de pensar resurgio en el
Renacimiento, cuando los locos eran retratados como poseedores de un tipo de sabiduria, a menudo
sometida a misteriosas fuerzas cosmicas.

Algunos historiadores del romanticismo sefialan que en esa época hubo un punto de inflexién en
cémo los locos eran vistos por la sociedad. Algunas personas creian que los locos habian
encontrado una manera de volver a estar en contacto con la naturaleza, librandose asi de una
civilizacién represiva que dictaba la normalidad” (Casanova et al, 2016). Conocer cémo ha
evolucionado el concepto de locura en la historia es de gran utilidad para entender sobre todo el
origen de la antipsiquiatria y del cuestionamiento de los dogmas médicos/psiquiatricos.

Para profundizar més en este apartado se recomienda leer “Historia de la Locura en la Epoca
clasica” de Michel Foucault (aqui te lo puedes descargar)

1.1 Afios 60/70/80

A partir de los afios 60 empezaron a surgir muchos movimientos de lucha por derechos civiles. En
este contexto surgieron movimientos que influenciaron posteriormente al movimiento de la
neurodiversidad. Los principales son: antipsiquiatria, autogestion y vida independiente.

A) Anti-psiquiatria

El movimiento de la Antipsiquiatria en los afios 60 hizo una serie de cuestionamientos a la norma
psiquiatrica, afirmando que muchos tratamientos psiquiatricos causaban dafios irreparables. Se
puso en cuestionamiento la subjetividad de los procesos diagndsticos. Se cred conciencia publica
de los efectos secundarios graves derivados de la terapia electroconvulsiva, la institucionalizacion
involuntaria a largo plazo y la lobotomia cerebral. Al mismo tiempo, se enfatiz6 en como muchos
beneficios que se atribuian a la psiquiatria se lograban a costa de crear otras deficiencias. Entre las
muchas preocupaciones en este movimiento se trato cuestiones relativas a la cultura de la coercion
(aqui se meteria p. ej las contenciones mecanicas), criticas a la industria farmacéutica, el
paternalismo del sistema psiquiatrico, etc. En Estados Unidos, Thomas Szasz destac6 en este
movimiento con su libro “El mito de la enfermedad mental” (1961), donde realiz6 una critica
social sobre los diagnosticos psiquiatricos. Szasz afirmé que las enfermedades mentales no eran
reales a diferencias de cosas como el cancer que, si que eran objetivamente real, pudiéndose
identificar por biopsia o diferentes tipos de pruebas. La mayoria de trastornos mentales, salvo por
algunas excepciones (por ejemplo, cambios neurodegenerativos en la enfermedad de Alzheimer),
carecen de formas objetivas de valoracion. Muchas observaciones que se hacen a través del
comportamiento pueden tener sesgos. Segun Szasz, la psiquiatria impone una serie de dogmas. A
estas afirmaciones se unieron psiquiatras de todo el mundo incluyendo a Giorgio Antonucci, R.D.
Laing, Franco Basaglia y Theodore Lidz (Casanova et al, 2016).
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¢Por qué se ha hablado de antipsiquiatria como influencia en el movimiento de la neurodiversidad?
Bésicamente porque ambos movimientos comparten el cuestionamiento hacia los dogmas sobre
los diagnosticos establecidos por el sistema medicalista. No obstante, los enfoques son diferentes.
En mucha literatura de antipsiquiatria se rechazan las “etiquetas diagnésticas”. En cambio, algunos
partidarios de la neurodiversidad resignifican y se apropian de las categorias diagnosticas,
tomando una posicién critica con la literatura cientifica y el concepto de diagndstico, pero
aceptando en muchas ocasiones un enfoque biopsicosocial.

B) El movimiento de la Autogestion

El movimiento de la autogestion (del inglés self-advocate movement) influyd en la articulacion de
la filosofia de la neurodiversidad. La autogestion significa que, individualmente o en grupos, las
personas con discapacidad hablan sobre problemas que les afectan en nombre de si mismas o de
otros miembros del grupo. Los grupos generalmente son mixtos (con personas discapacitadas y no
discapacitadas). Algunas de las reivindicaciones basicas de la autogestion son: cierre de colegios
especiales e instituciones que segregan a las personas con discapacidad, crear una legislacién para
prevenir el abuso en hogares grupales y grandes instituciones publicas, cambiar los estereotipos
sobre la discapacidad, cambiar el sistema de justicia penal para proteger a las personas
discapacitadas, mejores condiciones laborales, exigir atencion médica “necesaria” y trabajos
“adaptados”, creacion de escuelas publicas inclusivas. Todas estas reivindicaciones son de corte
reformista a nivel politico. EI movimiento de la autogestion afirma que la nocion de “liderazgo”
no se limita a grandes oradores publicos o figuras carismaticas que pueden liderar individualmente
un grupo grande o movimiento social. La autogestion es hablar por ti mismo, sin importar la forma
en la que te comuniques (CLBC, 2018).

Este movimiento comenzo en Suecia a finales de los afios 60, con una gran influencia de los
movimientos por los derechos civiles. EI Dr. Bengt Nirje, director de Swedish Association for
Persons with Mental Retardation (Asociacion Sueca para Personas con Retraso Mental), organiz6
un grupo compuesto por personas con discapacidad intelectual y personas sin discapacidad. El
grupo no tenia lideres y las reglas eran muy simples: los miembros planificaban reuniones en las
cual hablaban sobre sus experiencias.

La idea de Nirje era proporcionar a las personas con discapacidad a nivel del desarrollo (el autismo
poco a poco ha pasado a considerarse una discapacidad del desarrollo) una inclusion en la
sociedad. Se esperaba que los miembros del grupo no discapacitados, que eran estudiantes
universitarios, permitieran a las personas con discapacidad tomar sus propias decisiones. Este
programa fue radical en un momento en que se pensaba que las personas discapacitadas por su
desarrollo, no podian tomar sus propias decisiones. La mayoria de los profesionales y padres creian
que estas personas debian estar protegidas a toda costa. Nirje, sin embargo, no estaba de acuerdo
y declar6: “Permitir la humanidad significa que se permita fallar”.
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En 1969, el Dr. Nirje asistio en el 11° Congreso Mundial de la Sociedad Internacional para la
Rehabilitacion de Discapacitados, “El adulto retrasado en la comunidad”. Alli presenté un
documento titulado “Hacia la independencia (Towards Independence)” y describid los recientes
desarrollos por aquella época en el movimiento de la autogestion de Suecia. A continuacion, se
pondra unos extractos de su articulo:

“En esta primavera, la Asociacion de Padres de Suecia organizo su primer curso de fin de semana
en ‘Técnicas de Procedimiento Parlamentario’ para 16 adultos con retraso mental (con un
coeficiente intelectual de 36-60, para informacion de aquellos que piensan que las cifras son
relevantes). Los objetivos fueron hablar de: como formar un grupo propio, codmo debatir, cémo
tomar decisiones, como dirigir, etc. El hombre que presidio la Gltima sesion general dijo: “Si yo
no fuera retrasado, me gustaria dirigir porque sé cudnto necesitan nuestros compafieros en las
escuelas institucionales apoyo para tener mas representacion”.

“El ano pasado, la Asociacion de Padres de Suecia organizd una conferencia nacional de jévenes
adultos discapacitados. Esto les dio la oportunidad de discutir entre ellos y exponer sus propios
puntos de vista sobre las actividades y asuntos que les conciernen: actividades de ocio, formacién
profesional, cuestiones sobre empleo salarios y cuestiones sobre vacaciones. Probablemente fue la
primera vez que se realizo una conferencia de este tipo”.

“Esto es similar a cualquier revuelta. Algunos de los “adultos retrasados” definitivamente quieren
jugar un nuevo papel en la sociedad, para crear una nueva imagen de si mismos ante sus propios
ojos, ante los ojos de sus padres y del sistema. “Esta lucha por el respeto y la independencia es
siempre la manera normal de obtener dignidad personal y un sentido de libertad e igualdad” (The
GCDD, 2018).

En 1972, la idea se extendio a Gran Bretafia, Canada y Estados Unidos. Como reaccion al control
de los profesionales en el campo de la vida comunitaria, las personas discapacitadas
intelectualmente formaron grupos de autogestion. En Oregon (EEUU), formaron un grupo llamado
“People First (Primero la Persona)” en el que consideraron que las discapacidades eran secundarias
a ser una persona, ante todo. Se promovié desde esta plataforma el uso de “persona con
discapacidad”. Poco a poco, la idea de autogestion se extendio por toda América del Norte.

Los primeros autogestores de Canada (1976) fueron elegidos en Asociaciones locales para la Vida
Comunitaria con el objetivo de conseguir una serie de derechos con los que cubrir las necesidades
de apoyo de las personas discapacitadas. El Afio Internacional de los Discapacitados proclamado
por las Naciones Unidas en 1981 dio un impulso al movimiento de la autogestion por todo el pais.

La asociacion provincial entonces conocida como BC Association for the Mentally Retarded
(Asociacion BC para los RetrasadosMentales) o BCAMR apoyo a los autogestores brindandoles
una plataforma para hablar de temas importantes a tratar con el gobierno. Durante la década de
1980 en la Columbia Britanica (Canada), hubo una gran comunidad de autogestores, familiares y
proveedores de servicios que querian cerrar instituciones para personas discapacitadas. El objetivo
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era que todas las personas que habian sido segregadas durante muchos afios en esas instituciones
especiales pudieran vivir en la comunidad con el apoyo necesario. En 1984, una institucion
Ilamada Tranquille fue cerrada. Autogestores que estuvieron en esas instituciones contaron a los
medios de comunicacion y al publico sus historias personales de abuso en esas instituciones.

Ya en 1991, en EEUU, los esfuerzos de los autogestores llevaron a la organizacion nacional
denominada Self Advocates Being Empowered (SABE), que es una coalicion nacional de
organizaciones estatales y locales de autogestores gobernada por un Comité Directivo compuesto
por 16 autogestores (CLBC, 2018).

En Espafia, en 1964 se fundd Plena inclusién (antes llamada FEAPS). La base del movimiento
fueron las familias de las personas discapacitadas intelectualmente, sobre todo las madres y padres.
Gradualmente pusieron en marcha una red de asociaciones durante los afios 70 y 80, de manera
espontanea y desordenada. Por tanto, desde sus origenes Plena Inclusién no es un movimiento en
primera persona 0 mixto. No obstante, Plena Inclusion a lo largo de los afios ha ido adaptando
poco a poco la filosofia de la autogestion.

C) Vida Independiente

El concepto de vida independiente es opuesto a las instituciones y se aleja de la dependencia de
padres y profesionales. A diferencia de la autogestion, este movimiento a nivel de accion politica
es no mixto (sin padres o profesionales de personas con discapacidad). Esencialmente, la vida
independiente significa: tener la oportunidad de tomar decisiones que afectan la vida de una
persona. Vida independiente no significa necesariamente vivir solo. Mas bien, tiene que ver con
la autodeterminacion: tomar decisiones, permitir que las personas puedan equivocarse, tener
acceso a los servicios adecuados o0 apoyo si es necesario en actividades cotidianas como para la
higiene personal, vestirse, desvestirse, cocinar, comer, limpiar, comunicarse con los demas,
desplazarse y apoyar a las personas discapacitadas para atender a sus hijos. Desafortunadamente,
existen barreras para la mayoria de las personas con discapacidad: barreras al empleo, transporte
publico, actividades sociales o recreativas y a muchos otros aspectos de la vida cotidiana. Algunas
barreras son obvias, como una entrada sin rampas a un edificio, la falta de intérpretes o subtitulos
para personas con perdida auditiva, o la falta de materiales impresos en braille. Otras barreras son
menos obvias y, a menudo, mas dafiinas: los estereotipos comunes que clasifican a las personas
con discapacidad como objetos de pena o desprecio, lo cual genera bajas expectativas de lo que
pueden lograr estas personas. Desde este movimiento se busca una accesibilidad universal (The
GCDD, 2018).

Quizas, la mayor influencia de vida independiente en el movimiento de la neurodiversidad fue en
la forma de aplicacion del modelo social de la discapacidad. EI modelo social de discapacidad
afirma que existen barreras, actitudes negativas y exclusion por parte de la sociedad (deliberada o
involuntariamente), lo que significa que la sociedad es el principal factor que contribuye a la
discapacidad. Si bien, las variaciones fisicas, sensoriales, intelectuales o psicoldgicas pueden
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causar limitaciones o impedimentos funcionales individuales, no tiene por qué conducir a una
discapacidad a menos que la sociedad no tenga en cuenta a esas personas. Desde este paradigma
se popularizaron lemas como “nada sobre nosotros sin nosotros”. El origen de ese lema segln
James Chartlon fue en los afios 90, por los activistas sudafricanos por los derechos de las personas
discapacitadas Michael Masutha y William Rowland, quienes a su vez escucharon la frase a un
activista anonimo de Europa del Este en una conferencia internacional sobre derechos de la
discapacidad (Charlton, 1998).

El modelo médico de la discapacidad, que surgié en el siglo XVIII, llevé a los profesionales a
percibir/tratar a las personas llamadas discapacitadas como algo lamentable e infantil. La
discapacidad desde entonces paso a ser vista en muchas ocasiones como un problema médico que
requiere los servicios de profesionales capacitados, en lugar de ser un resultado de la intervencion
divina. También se hicieron ciertas suposiciones sobre las personas discapacitadas y el papel de
los profesionales médicos: las personas discapacitadas eran pacientes que necesitaban curarse. Los
médicos eran los expertos y los encargados de tomar decisiones. Este modelo fomentd la
dependencia de las personas discapacitadas hacia los profesionales. EI mensaje era que se lanzaba
a muchas personas discapacitadas era el de superar su discapacidad buscando para ello la
normalizacion de estas personas. Para profundizar respecto a la historia de los distintos modelos
de discapacidad se recomienda leer este libro de Agustina Palacios. En este articulo de Amartya
Sen, se describe también de forma mas breve los distintos modelos de discapacidad que existen

El presidente Franklin Roosevelt ejemplifica a alguien que “superd” su discapacidad a través de
lo que el socidlogo Erving Goffman llamo6 “ajuste heroico”. Las piernas de Roosevelt estaban
paralizadas por la polio, pero el publico nunca vio su discapacidad. De las 35,000 fotografias del
presidente Franklin Roosevelt en la Biblioteca de Hyde Park, solo dos lo muestran sentado en su
silla de ruedas. Para ocultar sus aparatos ortopédicos, los pintd de negro y usé medias negras.
También desarrollé un método elaborado para desplazarse haciendo que sus asistentes lo
sostuvieran de una manera que lo hiciera parecer que estaba caminando. Segun se informa, cuando
el actor Orson Welles estaba cenando en la Casa Blanca, el presidente Roosevelt le dijo: “Ta y yo
somos los dos mejores actores de Estados Unidos™.

Los dos casos representados por el modelo médico-rehabilitador y el modelo de ajuste heroico
fueron desafiados a fines de los afios sesenta y principios de los setenta. Las personas con
diferentes tipos de discapacidades fisicas comenzaron a crear grupos comunitarios para identificar
y abordar las barreras, y tomar roles activos en las decisiones que afectan sus vidas. Pioneros como
Ed Roberts se negaron a aceptar la vida segregada y exigieron tener mas el control de su propia
vida. Ed Roberts estaba fuertemente discapacitado y llegd a ingresar en la universidad de Berkeley
para estudiar ciencias politicas abriendo el camino a muchas otras personas discapacitadas. Este
fue el comienzo del Movimiento de Vida Independiente. Por primera vez, las personas
discapacitadas fueron quienes tomaron la rienda de su vida (The GCDD, 2018). Para profundizar
mas en este tema se recomienda por un lado leer Breve Historia de este articulo y por otro mirar
el esquema de este power point. En esos textos se habla de la historia de la discapacidad a lo largo
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de diferentes épocas, empezando por la Grecia clasica.

En Espafia, el modelo de Vida Independiente llegé a través de los Foro de Vida Independiente.
Actualmente existen 4 oficinas de vida Independiente en Espafa: Barcelona, Madrid, Galicia y
Andalucia. Desde este movimiento se propuso el concepto de Diversidad Funcional el cual fue
acufiado por el reciente fallecido Javier Romarfiac y Manuel Lobato. Este movimiento tiene una
gran influencia sobre todo a nivel académico y politico en Espafia. Por ejemplo, recientemente ha
comparecido Antonio Centeno en el parlamento. En la diversidad funcional hay muchas personas
discapacitadas fisicamente, pero también se habla de personas discapacitadas intelectualmente y a
nivel de desarrollo. En los paises hispanohablantes el movimiento de la neurodiversidad va un
poco por separado del de la diversidad funcional. No obstante (como apreciacion subjetiva), en
este tiempo he empezado a observar como se estan relacionando ambos movimientos, quizas en el
futuro se generen alianzas. De todas formas, hay que destacar que ahora mismo la neurodiversidad
en los paises hispanohablantes es reciente, y que se estd empezando a organizar sobre todo por
redes sociales, a diferencia de la diversidad funcional que ya es un movimiento organizado.

1.2 ANOS 90: emergencia de la “cultura autista”

Para comprender la emergencia de la cultura autista hay que analizar por un lado el movimiento
que se genero alrededor de internet y por otro lado la evolucion de la categoria diagndstica de
autismo en medicina desde los afios 80.

A) Internet

Steve Silberman en su libro Neurotribes habla de personas con posibles rasgos autistas en la
primera mitad del siglo XX. Segun el autor en el mundo de los radioaficionados habia muchas
personas que eran consideradas “torpes socialmente” encontraban formas alternativas de
socializar. Se puede decir que el mundo de los radioaficionados hizo sofiar a algunas personas con
otro tipo de comunicacion antes de que surgiera internet. Silberman también comenta que en la
edad del desarrollo de los ordenadores en los afios 70 en Silicon Valley, habia muchos informéticos
con posibles rasgos autistas que tenian hijos con el diagnéstico de autismo. Incluso se lleg6 a
hablar del “sindrome de Silicon Valley” para describir esa oleada de diagndsticos de autismo en
ese lugar. Este “sindrome” tenia caracteristicas muy similares a lo que se describe ahora como
“asperger”. Hay algunos historiadores que afirman que la deuda que tiene el desarrollo de la
informatica a las personas autistas es muy grande (Silberman, 2015).

Internet tuvo una gran importancia en la emergencia de la comunidad autista, sobre todo porque
ofreci6 una forma de comunicacidn alternativa y otro tipo de visiones diferentes a las tradicionales
del autismo. Harvey Blume predijo que internet para las personas autistas seria el equivalente al
lenguaje de sefias para las personas sordas (Chamak y Bonniau, 2013; Silberman, 2016). En el afio
2008, Joyce Davidson publico un articulo en el cual se estudiaba la relacion entre autismo/internet.
Segun el autor, internet estd creando una nueva forma de comunicacion, la cual favorece a la
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comunidad autista debido a que permite unirlos en una distancia socio-espacial con la cual pueden
conectar con personas con experiencias similares y formar grupos de apoyo. En otro tipo de
contexto seria muy dificil que personas autistas llegaran a establecer contacto y mas cuando se
tiene estilos muy concretos de comunicacion en los que puede abrumar una conversacion en
persona que demanda inmediatez. Internet da mas tiempo para procesar la comunicacion y
establecer vinculos. Por todo ello, se tiene que empezar a tomar muy en serio el valor cultural que
tiene internet en el autismo e incluso se deberia empezar a elaborar politicas que reconozcan esta
importancia y ofrezcan herramientas de accesibilidad a internet a las personas autistas. Gracias a
internet autistas no hablantes como Mel Baggs han conseguido publicar videos en youtube en los
que comentan su propia forma de comunicacion. Gracias a internet se ha conseguido crear
resistencia/apoyo contra algunos casos de medicacion no necesaria para autistas. Gracias a internet
se ha podido propagar criticas contra la literatura cientifica e incluso influenciar para el desarrollo
de nuevas investigaciones que favorecen a la comunidad autista. Gracias a internet se esta
combatiendo estereotipos sobre el autismo o cuestionar el capacitismo cotidiano. Gracias internet
muchas personas autistas estan empezando a entender sus procesamientos cognitivos, sensoriales,
sociales, emocionales o ejecutivos, encontrando asi respuestas a su propias diferencias (Davidson,
2008).

A mediados de la década de los 90, un programador informatico holandés, Martijn Dekker, cre6
un grupo de apoyo virtual para personas autistas: la Vida independiente en el espectro del autismo
(InLv). Los intercambios dentro del grupo abordaban temas tan variados como la insercién
profesional o como los alistas dictan que hay que mirar a los ojos. El grupo también dio la
bienvenida a personas TDAH, disléxicas, etc (Lichtle, 2018). En estos foros las personas
empezaron a conocer su identidad autista creandose una cultura autista. Se puede afirmar que la
comunidad que formé Martijn Dekker fue precursora de posteriores comunidades de autistas que
se formarian por internet (Dekker, 2016). A diferencia del movimiento de la autogestion, algunas
personas autistas ya no hablaban de “la persona antes que la identidad”. Se empez6 a hablar del
autismo como una parte de la identidad y a usar el lenguaje de “identidad primero (soy autista)”.
El lenguaje de identidad primero se extendio rapidamente por internet. Respecto a esto, la activista
Lydia Brown explico:

En la comunidad del autismo, muchos autogestores y sus aliados prefieren terminologia “autista”,
“persona autista” o “individuo autista” porque entendemos el autismo como una parte inherente
de la identidad de la persona... Es imposible reconocer el valor de una persona autista sin
reconocer su identidad autista. Al referirse a mi como “una persona con autismo” o “‘una persona
con TEA”, se desprecia lo que soy porque se niega lo que soy ... Cuando decimos “persona con
autismo”, decimos que es desafortunado y un accidente que una persona sea autista. Se afirma que
el autismo resta valor a la persona y que estd completamente separado de ésta. De hecho, estamos
diciendo que el autismo es perjudicial, por lo que separamos la condicion con la palabra “con” o
“tiene”. En ultima instancia, lo que se simboliza cuando decimos “persona con autismo” es que la
persona estaria mejor si no fuera autista, y que hubiera sido mejor si hubiera nacido neurotipica
(Brown, 2011).

www.neurodiversal.org hola@neurodiversal.org


https://www.youtube.com/watch?v=ysdPfRHE7zw&t=279s
https://www.inlv.org/inlv-historic.html

N E U RO D ET Antecedentes e historia de los TND

NIVEL 1 DOCENTE: Martha Kaik
e ——————————————————

Para profundizar en este apartado se recomienda leer “Towards enabing geographies”, mas en
concreto el capitulo 4, que habla de la relacién internet/autismo.

B) Evolucion de la categoria diagnostica de autismo en medicina

El concepto de sindrome de asperger fue utilizado por primera vez por Lorna Wing en 1981, en
honor al cientifico (nazi) Hans Asperger quien también introdujo el concepto de espectro autista.
En 1994, se incluy6 en el DSM-1V la categoria diagnostica de sindrome de asperger, en una
categoria llamada “trastornos generalizados del desarrollo (TGD)” en la cual también estaba el
autismo clasico/Kanner, sindrome de Rett, trastono desintegrativo de la infancia y trastorno
generalizado no especificado. En el DSM IV por tanto, el sindrome de asperger tiene una categoria
diagnostica separada respecto al “autismo clasico”, ademas de promoverse la vision del autismo
bajo conceptos de funcionalidad. La publicacion del DSM-IV fue muy influyente dado a que solo
existia en ese manual la categoria “autismo infantil” (introducida en el DSM III en 1980). La
implicacion de que solo existiera la categoria de “autismo infantil” fue que el autismo en la
sociedad se viera principalmente como una cosa de la infancia, siendo la gente autista adulta
totalmente olvidada (este problema persiste actualmente en la sociedad). En 2013, en el DSM-V
ya se incluye el concepto de “trastorno del espectro autista (TEA)”, en el cual se engloba el
asperger y el autismo de kanner. A partir del 2013 en el mundo de la medicina empieza a
popularizarse la vision del autismo como un espectro en lugar de categorias separadas como
asperger/kanner. No obstante, hay que tener en cuenta que en la actualidad hay mucho debate sobre
si entender el autismo como un espectro 0 no. En estos debates se llegan a cuestionar incluso
conceptos como el de inteligencia o comunicacion, los cuales se usan mucho para diferenciar entre
autismo/asperger (mi opinion al respecto la plasmé aqui y aqui).

La inclusién de asperger en el DSM-1V repercutio en que se fueran perfeccionando cada vez mas
las técnicas de diagnostico. A finales de los afios 90 empiezan a publicarse guias de buenas
practicas para TEA. Estas guias son documentos donde se detallan las practicas adecuadas, ya sea
para la deteccion, el diagndstico, el tratamiento, la intervencion o la investigacion en el &mbito de
este tipo de trastornos del espectro autista (aqui mas informacion). La implicacion de esto fue que
aumentaran el nimero de diagndsticos de autismo/asperger y que ademas cobrasen cada vez méas
fuerza los movimientos asociativos de padres para generar recursos privados para personas del
espectro autista.

Aprovechando este incremento de diagndsticos surgio la figura de Andrew Wakefield. En 1998,
Wakefield publico un estudio que relacionaba el incremento de diagndsticos de autismo con las
vacunas. La repercusion de esto fue que muchas familias no vacunasen a sus hijos y que incluso
generasen protestas. Ya en 2004 se desmintio este estudio en un articulo publicado en The Sunday
Times. Diferentes autistas hicieron activismo condenando este bulo (Sariel, 2016). Més tarde,
surgirian fundaciones muy cuestionables como Autism Speaks, centradas en obtener recursos para
“curar” el autismo (aqui un articulo de opinion).

www.neurodiversal.org hola@neurodiversal.org


https://books.google.es/books?id=3AqgCwAAQBAJ&pg=PA67&lpg=PA67&dq=Martijn+Dekker+independent+living+autism&source=bl&ots=plPeqPmI8H&sig=B_trEJ101pd_GU-Vd5HkUAZXW9U&hl=es&sa=X&ved=2ahUKEwitisCL6t3eAhXCfFAKHTZJB0UQ6AEwCHoECAEQAQ#v=onepage&q=Martijn%20Dekker%20independent%20living%20autism&f=false
https://traduciendoautistas.wordpress.com/2018/04/23/asperger-los-nazis-y-el-autismo-una-conversacion-entre-neurologias-maxfield-sparrow-y-steve-silberman/
https://alistasbajocuerda.wordpress.com/2018/10/19/el-mito-del-coeficiente-intelectual-sesgos-historicos-que-se-comenten-al-hablar-de-ci/
https://alistasbajocuerda.wordpress.com/2018/10/19/el-mito-del-coeficiente-intelectual-sesgos-historicos-que-se-comenten-al-hablar-de-ci/
https://alistasbajocuerda.wordpress.com/2018/10/19/espectro-y-fenotipo-ampliado-de-autismo/
https://www.facebook.com/Alistasbajocuerda/posts/1474591145968687?hc_location=ufi
https://es.wikipedia.org/wiki/Gu%C3%ADa_de_buena_pr%C3%A1ctica_para_TEA
http://www.neuroawesome.com/2016/03/autism-speaks-no-habla-por-mi.html

N E U RO D ET Antecedentes e historia de los TND

NIVEL 1 DOCENTE: Martha Kaik
e ——————————————————

Este clima de aumento de diagnosticos de autismo/asperger y de extension del uso de internet en
la sociedad llevo a que emergiese el movimiento de la neurodiversidad en los afios 90. Esta
emergencia se estudiara en la siguiente parte de este articulo.

2.1 Conceptos creados desde el movimiento de la neurodiversidad

La emergencia de la cultura neurodivergente y autista llevo a la creacion de un lenguaje propio
para describir una situacion social. A continuacién, se estudiard el origen de algunos de los
conceptos mas usados dentro del movimiento de la neurodiversidad.

A) Neurotipico

Toda la movilizacion respecto al movimiento de la autodefensa autista que hubo con ANI fue caldo
de cultivo para que se crease la filosofia de la neurodiversidad. Ya desde ANI se cre6 el concepto
de “neurotipico” (Silberman, 2016), el cual se definié como:

«Neurotipico (abreviado NT), usado como un adjetivo o un sustantivo, se refiere a las personas
que no tienen cerebros de tipo autista. NT se considera mds especifico que “normal”, ya que la
definicion de “normal” depende en gran medida del contexto. Sin embargo, los miembros de la
comunidad ANI son muy conscientes de que, dentro del contexto de los seres humanos en general,
no somos normales. No se considera insensible o peyorativo reconocer este hecho. A la mayoria
de nosotros no nos importa no ser normales y no queremos ser normales. jApreciamos ser
reconocidos por lo que somos!»(Sinclair, 1998).

No obstante, poco a poco el significado de neurotipico fue evolucionando. Por ejemplo, ya en
2014, en un articulo de Nick Walker (se usara la traduccion de Neurodivergencia Latina, siempre
que se refiera en este texto a ese articulo, créditos a Manuel Diaz y Monica Vidal por traducir este
texto) se define como:

“Neurotipico, con frecuencia abreviado como NT, significa tener un estilo de funcionamiento
neurocognitivo que cae dentro de los estdndares sociales dominantes de “normal”. Neurotipico/a
puede ser usado ya sea como un adjetivo (“El es neurotipico” y “Ella es neurotipica”) o un
sustantivo (“El es un neurotipico” y “Ella es neurotipica”). Con esta definicion las personas TDAH
(por ejemplo) ya no serian personas neurotipicas (Walker, 2014).

B) Neurodiversidad

El término neurodiversidad fue propuesto por Judy Singer, una sociéloga australiana en el espectro
autista. Este concepto aparecio por primera vez en un articulo publicado por el periodista Harvey
Blume (que no acredit6 a Singer) en The Atlantic, el 30 de septiembre de 1998 (Silberman, 2015):

“La neurodiversidad puede ser tan crucial para la raza humana como la biodiversidad para la vida
en general. ;Quién puede decir qué tipo de cableado neuronal resultara mejor en el futuro? La
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informatica y la cultura informadtica, por ejemplo, pueden favorecer a las personas autistas”
(Blume, 1998).

No obstante, en un articulo del New York Times del 30 de junio de 1997, Blume no uso el término

“neurodiversidad”, pero si describi6 el fundamento de la misma idea con “pluralismo neurolégico”
(Silberman, 2015):

“Sin embargo, al tratar de llegar a un acuerdo en un mundo dominado por NTs, los autistas no
estan dispuestos, ni son capaces de renunciar a sus propias costumbres. En cambio, proponen un
nuevo pacto social, uno que se basa en el pluralismo neuroldgico. EI consenso que surge de los
foros y sitios web de Internet donde se reunen los [...] autistas es que lo NT es solo una de las
muchas configuraciones neurolégicas, la dominante sin duda, pero no necesariamente la mejor
(Blume, 1997).

Posteriormente, en 2014, Nick Walker dio la siguiente definicion que se usa actualmente de
neurodiversidad:

“La Neurodiversidad es la diversidad de los cerebros y mentes humanas, la infinita variacion en el
funcionamiento neurocognitivo dentro de nuestra especie. La Neurodiversidad es un hecho
biol6gico. No es una perspectiva, un enfoque, una creencia, una posicion politica, o un paradigma.
Ese es el paradigma de la neurodiversidad (ver abajo), no la neurodiversidad en si. La
neurodiversidad no es un movimiento activista politico o social. Ese es el Movimiento de la
Neurodiversidad, no la neurodiversidad en si. La neurodiversidad no es un rasgo que un individuo
posea. La diversidad es un rasgo poseido por un grupo, no un individuo. Cuando un individuo se
diverge de los estandares dominantes en la sociedad de funcionamiento neurocognitivo “normal”,
ellos no “tienen neurodiversidad”, ellos son neurodivergentes”.

Ademas de que Walker definiria el movimiento de la neurodiversidad como: «un movimiento de
justicia social que busca derechos civiles, igualdad, respeto y plena inclusion social para los
neurodivergentes» (Walker, 2014).

C) Alista

Para referirse a no autista en 2003 surgi6 el concepto de “alista (allistic en inglés)” en un articulo
satirico de Andrew Main, en el cual se describe el ser “no autista” como una “condicién poco
conocida”. Alista viene del griego «allos» que significa lo otro y el sufijo “ismus” que significa
condicion de, es decir condicién de estar centrado en lo exterior. A diferencia de autismo que seria
de estar centrado en lo interior (En esta infografia de Lara de Al otro lado del espectro, esta
explicado detalladamente y de alla se ha sacado la informacion).

D) Neurodivergente

El concepto de neurodivergente fue acufiado por Kassiana Sibley, una activista
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multineurodivergente. Nick Walker lo definiria como:

“Neurodivergente, algunas veces abreviado como ND, significa tener un cerebro que funciona en
maneras que divergen significativamente de los estandares sociales de ‘normalidad’.
Neurodivergente es un término bastante amplio. La neurodivergencia (el estado de ser
neurodivergente) puede ser en gran medida o completamente genético o innato, o puede ser en
gran medida producido por una experiencia que altero el cerebro, o alguna combinacién de ambas
(el autismo y la dislexia son ejemplos de formas innatas de neurodivergencia, mientras que
alteraciones en el funcionamiento cerebral causadas por cosas tales como, trauma, préctica de la
meditacion a largo plazo, o el uso intensivo de drogas psicodélicas son ejemplos de
neurodivergencia producida a traves de la experiencia).

Una persona cuyo funcionamiento neurocognitivo diverge de las normas sociales dominantes de
multiples formas — por ejemplo, una persona que es Autista, disléxica y epiléptica — puede ser
descrita como multiple neurodivergente. Algunas formas de neurodivergencia innatas o
mayormente innatas, como el autismo, son factores intrinsecos y presentes en todos los niveles del
psique, personalidad y manera fundamental de relacionarse con el mundo de un individuo. El
paradigma de la neurodiversidad rechaza la patologizacion de tales formas de neurodivergencia, y
el Movimiento de la Neurodiversidad se opone a los intentos de deshacernos de ellas”.

“Muchas personas erroneamente usan neurodiverso o neurodiversa cuando la palabra correcta
seria neurodivergente. Un individuo puede divergir, pero un individuo no puede ser diverso. La
diversidad es una propiedad de grupos, no de individuos. Eso es intrinseco al significado y uso
apropiado del término diverso. Los grupos son diversos; los individuos divergen (Walker, 2014)”.
Respecto a esto Ultimo, en mi pagina de facebook publiqué el siguiente texto para complementar
el articulo de Nick Walker:

Cuando se usa neurodiverso para referirse a personas que difieren de la neuronorma tiene la
implicacion filoséfica de decir que las personas que no forman parte de la neuronorma son
diversas, pero que en cambio, las personas que dominan en la neuronorma no forman parte de la
diversidad humana, por lo que la diversidad es solo para minorias y se diluye el significado del
concepto. Si usamos neurodiverso para referirnos a personas que divergen de la norma a nivel
conceptual se esta poniendo por encima a las personas neurotipicas (las cuales no son diversas
desde este planteamiento). Por todo ello es mejor hablar de neurodivergente en lugar de
neurodiverso. Neurodivergente hace referencia a que se funciona de una forma que diverge de la
norma social. Si llamamos neurodivergente a alguien estamos sefialando una diferencia estructural
y material ¢ veis la diferencia respecto a usar neurodiverso?

No tiene ningn sentido usar a nivel politico “neurodiverso” porque a nivel conceptual, en su
marco real (no el que se usa mal por redes) se dice simplemente que existe una diversidad infinita.
Ese concepto para trabajar diferencias estructurales no indica nada, porque desde el marco real
todas las personas somos neurodiversas. Aunque todas las personas seamos neurodiversas habra
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que trabajar en desigualdades que sufren aquellas que somos neurodivergentes y nos salimos de la
neuronorma social.

E) Neurotipo

Como se dijo anteriormente, el movimiento de la neurodiversidad se centra en la idea de que
existen muchas variantes de cableado humano en el cerebro. En esta diversidad de neurologias es
donde se origina el término “neurodiversidad”. Un neurotipo es el nombre dado a una forma
individual de cableado. El llamado neurotipo “normal” se conoce como neurotipico (NT) y es lo
que se piensa en la sociedad que es mas comun o “tipico”, de ahi su nombre. Lo NT es
frecuentemente considerado por la sociedad en general y particularmente por los profesionales
médicos, como lo mas deseable y posiblemente el Gnico tipo de funcionamiento cerebral saludable.
El movimiento de la neurodiversidad busca cambiar esa suposicion. Desde este paradigma se
propone que hay muchos neurotipos diferentes, tal vez tantos que los Ilamados NT son en realidad
minoritarios. Ademas, de que que cada neurotipo es un tipo de cerebro sano, con ventajas y
desventajas de capacidad, funcion, etc. La sociedad esta disefiada para los NT (Wikiversity, 2018).
(Decir que no se ha encontrado el origen historico de este concepto).

F) Misautismia

Es el capacitismo especifico que afecta a las personas autistas. La propuesta de definicion original
se formd en 2017 por un grupo privado de facebook de autistas hispanohablantes, mas en concreto
la palabra la propuso Lara de «Al otro lado del espectro» en una pregunta colectiva de qué palabra
usar en lugar de autismofobia y luego colectivamene se molded. Asper Revoluction fue la primera
en escribir pablicamente con esa palabra.

G) Neuronorma

Respecto a este concepto no he conseguido encontrar quién lo cred. No obstante, al no tener la
definicion original, propongo la siguiente: Neuronorma: sistema sociocultural e histérico por el
que se impone el neurocapacitismo (violencia y discapacidad a causa de la imposicion de una
neurologia o neurotipo definido desde el paradigma médico/colonial). En resumen:
neurocapacitismo + sistema que lo mantiene a través de la opresion material y simbdlica.

(Se recomienda antes de seguir, leer la traduccion de Neurodivergencia Latina del articulo de Nick
Walker sobre conceptos relacionados con el movimiento de la neurodiversidad.

Antes de seguir también se recomienda leer este articulo de «Aprender a Quererme» para
profundizar sobre el movimiento. Un ultimo articulo interesante sobre este tema es de Emily Paige
Ballou , el cual se titula “Qué ofrece y qué no ofrece el movimiento de la neurodiversidad”. Dado
a que este texto esta sobre todo enfocado a la revision historica no se ha profundizado en la filosofia
del movimiento).
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