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Resumen
Introduccion: este articulo aborda la emergencia del autismo en Colombia y su relacién con el modelo
biomédico y cognoscitivo-comportamental. A 1o largo del texto se cuestionan los relatos psiquiatricos y
psicoldgicos basados en el ideal del progreso que exaltan los conocimientos actuales sobre los trastornos
autistas y no tienen una posicion critica frente a los tratamientos contemporaneos. De ahi que la base
tedrico-metodoldgica sea la propuesta sociohistérica de Michel Foucault, que problematiza las condicio-
nes de posibilidades de los saberes expertos, como la psicologia y la psiquiatria. Desarrollo: con base en
un recorrido histérico del trastorno autista en Estados Unidos, desde la década de los cuarenta hasta la
primera década del 2000, se muestra cémo los modelos psiquidtricos y psicolégicos norteamericanos de
1980 fueron adoptados por Anthiros, una institucién especializada en el tratamiento del autismo. A su
vez, se evidencia como desde mediados de 1990, Anthiros visibilizé los trastornos autistas por medio de
la prensa y permitié que algunos padres de los sujetos con esta condicion interiorizaran y reprodujeran
las explicaciones biomédicas y comportamentales, lo que constituy6 el surgimiento de los padres y las
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madres expertas a principios del siglo xx1. Conclusiones: los cuidadores expertos no necesitan un profesio-
nal de la salud para reproducir los postulados biomédicos y comportamentales, lo que los convierte en los
nuevos promotores de la conciencia del espectro autista en todo el pais.

Palabras clave: autismo; historia; psicologia; psiquiatria; padres; progreso cientifico.

Abstract

Introduction: This article analyzes the emergence of autism in Colombia and its relationship with the
biomedical and cognitive-behavioral model. The theoretical-methodological basis of this document is
Michel Foucault’s sociohistorical proposal, which problematizes the conditions of possibilities of expert
knowledge, such as psychology and psychiatry. Development: It is shown how the 1980s American psy-
chiatric and psychological models were adopted by Anthiros, an institution specialized in the treatment
of autism, based on a historical overview of the autistic disorder in the United States, from 1940s to
2010s. It is also evident how since the mid-1990’s Anthiros made autistic disorders visible through the
press and allowed some parents of subjects with this condition to internalize and reproduce the biomed-
ical and behavioral explanations. Conclusions: Currently some parents do not need health professionals
to reproduce the biomedical and behavioral postulates, which makes them the new drivers of autism
awareness at the national level.

Keywords: Autism; history; psychology; psychiatry; fathers; scientific progress.

Resumo

Introducdo: este artigo aborda a emergéncia do autismo na Colémbia e sua relacdo com o modelo bio-
médico e cognitivo-comportamental. Ao longo do texto, serdo questionados os relatos psiquiatricos e
psicoldgicos baseados no ideal de progresso, que exaltam os conhecimentos atuais sobre os transtornos
autistas e ndo possuem uma posi¢ao critica em relagdo aos tratamentos contemporaneos. Assim, a base
tedrico-metodoldgica deste documento é a proposta socio-histérica de Michel Foucault, que problematiza
as condigdes de possibilidades de saberes periciais, como a psicologia e a psiquiatria. Desenvolvimento: a
partir de um panorama histérico do transtorno autista nos Estados Unidos, das décadas de 1940 a 2010,
mostra-se como os modelos psiquidtricos e psicoldgicos norte-americanos da década de 1980 foram ado-
tados pela Anthiros, instituicdo especializada no tratamento do autismo. Ao mesmo tempo, mostra-se
como, desde meados da década de 1990, Anthiros tornou os transtornos autistas visiveis na imprensa
e permitiu que alguns pais de sujeitos com essa condicdo internalizassem e reproduzissem explicacées
biomédicas e comportamentais, o que constituiu o surgimento de pais e méaes especialistas no inicio
do século xx1. Conclusées: os cuidadores especialistas ndo precisam de um profissional de saude para
reproduzir os postulados biomédicos e comportamentais, o que os torna os novos promotores da cons-
cientizacdo do espectro autista em nivel nacional.

Palavras-chave: autismo; historia; psicologia; psiquiatria; pais; progresso cientifico.

Introduccion

Q. Igunos psiquiatras y psicologos de Estados Unidos y Colombia han estudiado la historia
de los trastornos del espectro autista (tea) (1,2),2 definidos como una serie de divergencias
neuroldgicas que producen particularidades en la comunicacion y la interaccion social (4).

2 Algunos de estos analisis resaltan cémo los hallazgos bioldgicos todavia no encuentran un trata-
miento totalmente efectivo para regular al autismo (3).
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Estos andlisis histdricos de los profesionales de la salud se enfocan en resaltar la impor-
tancia de las teorias contemporaneas sobre los Tea, pues las catalogan como un avance con
respecto a comprensiones anteriores. Asi, el entendimiento del autismo como un trastorno
de origen biogenético que debe regularse a través de métodos conductuales significa un
avance para algunos psicdlogos (1). Ellos consideran que estas propuestas superan los argu-
mentos de conocimientos anteriores, como aquellas concepciones psicoanaliticas que aso-
ciaban el autismo con problemas afectivos (2). Sin embargo, a diferencia de estos estudios
psicoldgicos, algunas investigaciones sociologicas cuestionan ese aparente progreso en la
historia del autismo, al evidenciar lo problematicas que son las terapias contemporaneas
para regular los tea, como el modelo conductual.

Desde el punto de vista de algunos socidlogos estadounidenses, este tipo de intervenciones
imponen modelos de comportamiento, como prestar atencion en clase, que en diversas oca-
siones solo pretenden adaptar a los sujetos con trastornos autistas a las normas educativas y
pasar por alto su singularidad (5). Estas investigaciones sociohistdricas criticas se basan en la
perspectiva teorico metodologica de Michel Foucault, que da cuenta de como los saberes psi
(psicologia, psiquiatria y psicoanalisis) se han encargado de regular nuestros comportamientos,
asicomo de producir subjetividades atadas a las definiciones psiquidtricas, como el autismo (6).

Ahora bien, los estudios basados en la propuesta tedrico-metodoldgica de Foucault no han
sidolos unicos que cuestionan el ideal de progreso acumulativo en los andlisis psicologicos y
psiquidtricos sobrelos Tea 0 cualquier otra categoria de las ciencias psi. Las reflexiones de algu-
nos pensadores latinoamericanos afines a los estudios sociales de la ciencia evidencian como
los relatos historicos acumulativos, orientados a mostrar el avance de las teorias psi, dejan
de lado los eventos socioculturales que constituyen los cambios historicos que analizan (7).
Un ejemplo de este argumento —llevado a cabo por investigaciones angloparlantes— se hizo
evidente enla década de 1980, enlos Estados Unidos, cuando la pretension de algunos padres
por incluir a las personas con deficiencia cognitiva en las aulas permitio que emergiera el
conductismo para controlar al autismo (8). De ahi que no fuesen unicamente los cambios
tedricos de la psicologia los que produjeron una modificacion en el tratamiento de los Tea, ya
que elementos socioculturales, como el punto de vista de los progenitores sobre la inclusion
escolar, fueron determinantes para el surgimiento de la aproximacion conductual. Estos
procesos son ignorados por los analisis histdricos que unicamente se enfocan en los avances
teoricos de los saberes psi.

Como se puede observar, el punto de partida centrado en el progreso historico de la psico-
logia yla psiquiatria se puede problematizar tanto desde los marcos foucaultianos como desde
una propuesta de los estudios sociales de la ciencia. Ahora bien, mientras las investigaciones
de los estudios sociales se enfocan en un analisis epistemoldgico sobre las condiciones que
han hecho posible los conocimientos con pretensiones de ciencia, la propuesta de Foucault
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elabora una critica ético-politica a los saberes que estudian nuestra subjetividad. De ahi que
los analisis foucaultianos no se queden unicamente en las condiciones de validez epistémica
de un saber, ya que parten de una critica explicita a las ciencias del hombre, como los saberes
psi (9). Asi, desde un lado se hace un analisis centrado en las condiciones de validez de una
epistemologia y desde el otro se hace un ejercicio ético-reflexivo sobre la manera en la cual
nuestras verdades ejercen poder sobre nosotros.

A partir de todo lo anterior, el presente articulo es un aporte a los estudios sociohistoricos
basados en la propuesta ético-politica de Foucault, ya que da cuenta sobre como las corrientes
hegemonicas de la psiquiatria y la psicologia (la terapia cognitivo-conductual y el modelo
biomédico) emergieron en Colombia y produjeron padres expertos en autismo. A su vez,
este texto es un complemento de trabajos anteriores que, por un lado, han analizado como
se produjo al sujeto autista en Colombia y, por otro, han problematizado la psiquiatria y la
psicologia en América Latina y en paises angloparlantes (10-13). Por ello, esta investigacion
va mas alla de un analisis de las condiciones que hicieron posibles los conocimientos sobre
los trastornos autistas, debido a que se centra en los efectos de la psicologia y la psiquiatria
en nuestra sociedad.

A continuacion se exponen el surgimiento del modelo biomédico y cognoscitivo com-
portamental en Estados Unidos y se explica como dichos marcos epistémicos emergieron
en Colombia a través de la institucion Anthiros, primer centro privado en tratar los tras-
tornos autistas, fundado por Genoveva Morales, psicologa de la Universidad de los Andes.
Asi, se muestra como emergieron los padres expertos en autismo en el d&mbito nacional
y cOmo se construy6 nuestra nocion de sujeto autista, por medio de marcos biomédicos y
cognitivo-conductuales.

Desarrollo

1 Movimiento Psiquidtrico de Higiene Mental se formé en las dos primeras décadas del
Esiglo xx en Estados Unidos y se propuso mitigar los efectos de las enfermedades mentales,
como las conductas delictivas y el retardo mental (14,15). A su vez, en este periodo, la
infancia empezo a ser objeto de intervencion médica, al permitir identificar los primeros
conflictos personales que conducian a la alienacion mental (14). La psiquiatria aprovechd
la regulacion infantil por parte de las instituciones escolares en Europa y Norteamérica
para estudiar a aquellos infantes que no se adaptaban a los parametros educativos. Asi,
psiquiatras y psicologos comenzaron a analizar a los nifios norteamericanos con proble-
mas en el comportamiento y con dificultades emocionales, e hizo que la psiquiatria infantil
surgiera a principios del siglo xx como una nueva rama de la medicina (15).
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En este nuevo contexto, Leo Kanner —uno de los primeros psiquiatras de la nifiez—
diagnostico a once pequerios estadounidenses con autismo infantil precoz. Kanner considero
que estos infantes tenian poco interés en interactuar con las personas y un gran deseo por
relacionarse con objetos inanimados, pues el contacto de estos nifios con otros seres huma-
nos, como sus cuidadores, era deficiente (16). El psiquiatra infantil interpretd dichas carac-
teristicas como sintomas de un trastorno similar a la esquizofrenia, debido a que aquellos
a quienes habia analizado se encontraban sin una aparente conexion con los otros sujetos.
De ahi que el autismo se entendiera como una psicosis de la infancia (16).

Aproximadamente a una década de diagnosticarse el autismo como psicosis infantil, sur-
gieronlos primeros tratamientos en Estados Unidos. Tales métodos se enfocaron en mejorar
larelacion madre-hijo, que los psiquiatras de aquel entonces asumieron como la causa de las
enfermedades mentales (17,18). Esta presuncion fue consecuencia de las teorias freudianas
que dominaron la época, las cuales entendieron cualquier trastorno infantil como producto
de un conflicto psicoemocional generado por las relaciones familiares. Por esta razon, los
psicoanalistas norteamericanos aislaron a los nifios autistas de sus padres para permitirles
integrarse al mundo (19,20).3

En 1980, la psiquiatria deslegitimo el paradigma freudiano y su abordaje psicoterapéu-
tico, a partir de la emergencia del psm-111, esto es, la tercera edicion del Manual diagndstico
y estadistico de los trastornos mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria (21). Este
manual trazé un cambio en la manera en que se entendian los trastornos autistas, pues
desde la postura freudiana se veian como problemas psicoafectivos. Con el psm-111, durante
los afios ochenta, surgié un nuevo paradigma psiquidtrico: la psiquiatria biomédica. Este
marco epistémico entendio los trastornos mentales como producto de fallas biogenéticas
que se trataban con psicofarmacos. En el psm-m1, el autismo dejo de ser descrito como una
psicosis y empez0 a ser entendido como un trastorno del neurodesarrollo infantil, de origen
biogenético, cuyas caracteristicas eran los problemas en la comunicacion, la interaccidon
social y los intereses restrictivos.

La produccidn de este manual también dio importancia a los estudios que habian
analizado el autismo como una serie de alteraciones genéticas, a la vez que legitimé los
tratamientos conductistas (8). El conductismo, una aproximacion psicoterapéutica rival al
psicoandlisis, se caracterizo por considerar los conflictos mentales del psiquismo del sujeto
como algo irrelevante y por dar importancia a las conductas observables (22). Para los con-
ductistas norteamericanos, el objetivo de la psicologia debia ser exclusivamente el control y

3 Actualmente, existen tratamientos psicoanaliticos que actuan de diferentes maneras. Por ejemplo,
el psicoandlisis lacaniano pretende mejorar la interaccién entre los ninos psicéticos (autistas) y su
entorno, sin necesidad de encontrar una cura (20).
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el tratamiento de los comportamientos no adaptativos, por ejemplo, aletear con las manos.
De ahi su divergencia con los paradigmas freudianos (23,24).

Alavez que tomaba fuerza el paradigma conductual, en Estados Unidos y Europa emergio
el paradigma cognoscitivo de la psicologia, que se encargo de explicar los procesos psicologicos
como la atencidn, la percepcion, la memoria y el pensamiento, por medio del funcionamiento
cerebral. Desde esta perspectiva, el autismo era producto de una falla biogenética reflejada en
una deficiencia en la teoria de la mente, entendida como la capacidad humana de inferir las
acciones de los otros. Las fallas en la teoria de la mente impiden que las personas entiendan
lasintenciones de los demas y les imposibilita tener relaciones interpersonales adecuadas (25).
De esta manera, mientras la psicologia cognitiva explico las caracteristicas del autismo, el conduc-
tismo desarrolld los tratamientos para regular esta condicion. La articulacion entre las explicacio-
nes cognitivas y los tratamientos conductuales dio origen a la psicologia cognitivo-conductual, que
analizo los rasgos de las personas autistas a través de las fallas en la teoria de la mente y corrigio
las conductas improductivas por medio del método comportamental (26).

En este contexto, en Inglaterra hubo progenitores y expertos que formularon nuevas
definiciones del autismo. Asi, en 1979, Judith Gould y Lorna Wing, madre y psiquiatra de una
persona con autismo, formularon el concepto de los 7e4 para separar el autismo de las psicosis
infantiles (27). Asi, fue el primer estudio que asocid el trastorno autista descrito por Kanner
con el sindrome de Asperger, que fue un trastorno diagnosticado por el psiquiatra Hans
Asperger, en 1944, y cuyo estudio, hasta ese momento, no habia sido reconocido en Estados
Unidos e Inglaterra (28). Para Wing y Gould ambos trastornos tenian la misma sintomatologia:
problemas en la interaccion con los demas e intereses restrictivos (27). Lo que diferencio a
un sindrome de otro fue el coeficiente intelectual y el lenguaje de las personas con Asperger,
que eran significativamente mas altos y desarrollados que el coeficiente intelectual y el
lenguaje de las personas con autismo. Debido a la similitud entre estos dos trastornos, desde
principios de la década de 1980, algunos profesionales empezaron a referirse a los Tea (8).

En 2012, el psm 5.0, 1a quinta edicion del Manual diagndstico y estadistico de los trastornos
mentales, oficializo el término trastornos del espectro autista para designar los sindromes que
producen diversos problemas en la comunicacion yla interaccion social, como lo habian des-
crito Wing y Gould (4,27). De esta manera, todo lo que habia sido entendido como psicosis de la
infancia empezo a ser parte del espectro autista. Los tratamientos para regularlo continuaron
siendo las terapias conductuales, y sus causas siguieron siendo conceptualizadas como fallas
biogenéticasy cognitivas. Por consiguiente, la alianza entre la psicologia cognitivo-conductual
y la psiquiatria biomédica se reafirmo para explicar y tratar el autismo.

A continuacion se analiza como el autismo empieza a ser conocido a principios de 1990
en Colombia. Para ello, se examina a Anthiros, una institucion especializada en el diagndstico
y tratamiento del autismo. Con base en una revision general de los documentos a través de
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los cuales Anthiros llevo a cabo los diagndsticos de autismo (informes de evaluacion),* se
describe como se definio el trastorno autista en Colombia desde una perspectiva biomédica
y cognitivo-conductual.

Anthiros y el autismo en Colombia

Desde 1988 hasta 1992, los informes de evaluacion diagnostica elaborados por Anthiros, que
intentaban identificar a los nifios con autismo, estaban conformados por datos obtenidos a
través de las entrevistas a los padres. Ayudada con un formato de entrevista, la institucion
obtuvo informacion acerca de las dificultades de los pequefios, como el retraso en el habla
y algunas alteraciones comportamentales, como las pataletas (28). Luego, Anthiros llevo a
cabo un andlisis sobre el trabajo directo entre el terapeuta y el nifio, que es un juego por
medio del cual el experto analiza los comportamientos del menor. Si el infante presentaba
dificultades al imitar al terapeuta, era asociado con los trastornos autistas. Las dificultades
en el desarrollo psicomotor también eran identificadas por el psicdlogo encargado de eva-
luar al pequefio, pues ciertos impedimentos, como no poder sostenerse al caminar, también
podrian asociarse con el autismo (29).

Asimismo, Anthiros utilizo la prueba Escala de Autismo Infantil (Childhood Autism Rating
Scale [cars]) dentro de los informes de evaluacion, mediante la cual el experto observaba qué
tan ensimismados eran los comportamientos del pequefio. Asi, un infante cuya motivacion
parainteractuar con el terapeuta fuese baja y al mismo tiempo requiriera diversos incentivos,
como juguetes, era descrito como alguien con “relaciones moderadamente anormales”, a
partir de la prueba. Por su parte, aquellos quienes nunca tuviesen un contacto con el experto
se catalogarian como “profundamente anormales”, lo que los acercaba mas al autismo (30).
Con base en las entrevistas con los padres, las pruebas diagnosticas y el método del trabajo
directo, los profesionales diagnosticaban a alguien con autismo.

Ahora bien, mds alla del resultado de las pruebas, el punto de vista del experto era el que
finalmente se imponia en los informes de evaluacidn. Asi, por ejemplo, en el apartado final
de los informes, denominado impresion diagndstica, se reportaba el trastorno de acuerdo
con la definicién del evaluador. En una evaluacion se asociaba el autismo con conductas y
en otros era un trastorno secundario relacionado con una alteracién del desarrollo, como lo
puede ser el trastorno psicomotor, por lo que el diagndstico indicado era autismo residual.
También hubo informes que asociaban el autismo con las “psicosis infantiles”, como lo llego
a hacer el psicoanalisis a mediados del siglo xx (29).

Con base en los informes consultados, se podria decir que entre 1989 y 1992 no hubo una
definicion uniforme de autismo, debido a que los psicélogos que llevaron a cabo el diagnoéstico

4 Losinformes estan referenciados en dos folios. El primero data de 1988 a 1992, y el segundo folio,
de 1993 a1996. Este orden corresponde a los cambios que hubo en los diagnosticos de Anthiros.
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se refirieron a esta condicién como mejor les parecia. A pesar de no tener una definicion
homogénea del espectro, los profesionales en psicologia eran los encargados de establecer
una division entre lo normal y lo anormal, y asi ubicaban a los nifios con divergencias en
los trastornos autistas.

Como lo evidencid Foucault, las practicas divisorias entre los adaptables y los no adaptables
son producidas por un saber (psicologia o psiquiatria), cuya mirada establece la diferencia
entre normal y anormal (31). En el caso de Anthiros, los psicdlogos eran quienes diferenciaban
al sujeto autista de la persona normal. Ahora bien, desde 1993, los psicologos de este centro
tuvieron una herramienta adicional para identificar a la persona con autismo, el psm-i.

La adaptaciéon de Anthiros al Manual diagnéstico y estadistico

La inclusion de los parametros diagndsticos del psm-u1 permitio adaptar la evaluacion de los
psicologos de Anthiros a estandares internacionales. Asi, la entrevista, 1a prueba cars y el trabajo
directo se analizaron con base en los criterios diagnosticos del psm-m1. Para poder diagnosticar
autismo, este manual recomendaba identificar los grandes déficits en el desarrollo del len-
guaje y sus alteraciones; también indicaba describir la resistencia al cambio y los intereses
particulares, asi como demostrar la presencia de sintomas antes de los treinta meses de vida
y evidenciar la ausencia de alucinaciones (32).

La opinidn de los psicologos ya no era suficiente para ubicar alos nifios con alteraciones
dentro de los trastornos autistas, pues cualquier divergencia debia ser corroborada con el
psm. Esto era aun mas cierto cuando Anthiros, en 1996, remplazo los parametros diagndsticos
del psm-111 por los criterios del psm-1v. Desde ese momento, los problemas en la comunicacion,
las deficiencias en la interaccidn social y los intereses restrictivos y repetitivos fueron, a
grandes rasgos, las dificultades que constituian los trastornos autistas (33). De hecho, los
informes usaron el término trastorno generalizado del desarrollo, que era la manera en la
cual dicho manual se refirio a los TEa.

Desde 1993, los informes también se refirieron a los antecedentes biogenéticos del paciente.
Asi, problemas neuroldgicos, como la epilepsia, fueron reportados por los expertos de Anthiros,
como lo plantea un psicologo de la institucion: “Javier presenta multiples crisis convulsivas
de tipo aversivas de la derecha y desviacion de la mirada y pérdida del conocimiento” (34).
Este tipo de problematicas eran descritas como un factor relacionado con el trastorno autista,
pues cualquier anomalia neuroldgica podria constituir un trastorno generalizado del desa-
rrollo. Otro elemento reportado en los informes fueron los antecedentes familiares, que eran
las problematicas médicas de los padres o cualquier otro pariente: “se reportan problemas
psiquidtricos en dos primos hermanos de la madre y una tia paterna es sordomuda” (34).

Al reportar problemas médicos en los familiares del paciente, Anthiros mostro la here-
dabilidad de los trastornos autistas. El autismo era un trastorno que se heredaba desde las
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deficiencias familiares, debido a que sus causas eran biogenéticas. Asi, desde 1993, esta ins-
titucion se inscribid dentro del paradigma biomédico de la psiquiatria, que reduce cualquier
explicacion de los trastornos mentales a aproximaciones meramente biologicas.

Por ultimo, como lo muestra el apartado final de cada informe de evaluacion elaborado
desde 1993, los psicologos recomendaban continuar con las opciones terapéuticas ofrecidas por
la institucion, que eran terapias de corte conductual. Desde esta perspectiva, si bien el autismo
no era curable, mediante los tratamientos de Anthiros se esperaba que la persona diagnosti-
cada controlara sus problemas en la comunicacion y en la interaccion, y regulara sus intereses
restrictivos y repetitivos. Algunos nifios también podrian ingresar a una escuela regular después
de ser tratados, 1o que se entendia como el mayor logro por parte de la institucion. Asimismo,
los informes reportaban la adaptacion del pequefio a las rutinas y actividades propuestas
por los terapeutas, como tomar onces de manera tranquila o prestar la debida atencion.
Anthiros asumia dichas conductas como un avance, pues el pequefio dejaba su mundo para
seguir las instrucciones de los expertos.

Por ello, Anthiros recomendaba a los padres “que el nifio ingrese a un programa terapéutico
integral encaminado al manejo de sus conductas disruptivas”, como las pataletas (35). Ademas,
la institucion veia a los padres como aliados de los terapeutas. Ello se evidencio en el plan de
vacaciones, un documento adjunto al informe de evaluacion, en el cual estaban las tareas
asignadas a los progenitores que consistian en asistir al parque con los nifios con autismo e
incentivarlos a llevar una rutina, lo que les permitiria a los padres reproducir los tratamientos
de Anthiros mientras estaban en casa (35).

Como lo muestran algunos andlisis sociohistdricos criticos angloparlantes (36,37), los
saberes psi pretenden aliarse con la institucion familiar para regular los comportamientos
que se escapan de las normas sociales. Asi, los psicologos de Anthiros pretendieron articularse
con los padres de las personas con autismo para producir una regulacion mas efectiva a través
de los métodos conductistas y poder adaptar a los nifios al hogar y la escuela.

Ahora bien, en Colombia, Anthiros no solo obtuvo reconocimiento por su adhesion a los
estandares internacionales y a los saberes hegemonicos sobre el autismo, como el psm y el
método conductual, sino también por su articulacion con la prensa, especialmente con el diario
de la capital, El Tiempo, en su esfuerzo por dar a conocer este trastorno, poco conocido en el
pais hasta principios de 1990.

La emergencia del autismo en la prensa
En 1987, la revista Semana publicé un articulo sobre un nifio con autismo cuyos padres
vivian preocupados por sus golpes contra las paredes y autoagresion de manera constante:
“con un nifio autista es facil perder las esperanzas”, argumentaba la nota periodistica (38).
El autismo se asociaba con la desesperanza, debido a que no habia una solucion terapéutica
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para las conductas de aquellos nifios problematicos. Las noticias, ademas, mostraron algu-
nos relatos que daban cuenta de los prejuicios de algunos allegados de las personas con un
trastorno autista: “mi suegra invité a su cumpleafos 70, pero nos pidio que no llevaramos
al nieto autista. Preferimos quedarnos en casa” (39). Para evitar casos de intolerancia como
este, los expertos se propusieron visibilizar el autismo. De ahi que Anthiros se haya presen-
tado como una organizacion que beneficiaba a un gran numero de personas, pues tanto los
sujetos con trastornos autistas como quienes no los toleraban requerian la presencia de esta
organizacion.

Asi, el diario El Tiempo, en 1994, mostro una vision mas optimista, al sefialar a Anthiros
como una institucion capaz de regular a los sujetos autistas y de crear empatia entre quienes
no toleraban a las personas con tea. La institucion fue descrita por la prensa como un lugar
con la capacidad de lograr la aceptacion de las personas con autismo a nivel escolar, debido
a la inclusion de 12 nifios —de los 350 nifios tratados entre 1988 y 1994— en las escuelas
regulares. De ahi que El Tiempo le haya otorgado a esta institucion el Premio Portafolio por
innovacion empresarial, pues logro algo novedoso parala época, como lo fue incluir a algunos
nifios con autismo en las escuelas regulares (40). En este sentido, una persona con autismo
cuya educacion se haya llevado a cabo en colegios normales requeria tanto el control de sus
comportamientos como una mayor comprension por parte de sus compafieros (40), por lo
que Anthiros estaba creando una conciencia sobre el autismo y sobre sus tratamientos, que
en algunos casos estaban dando resultado.

El Tiempo también destacd a los padres ejemplares que contribuian con la integracion
escolar de sus hijos. En 1998, por ejemplo, se publicé una noticia sobre la lucha por la integra-
cion escolar por parte de una madre: Elizabeth Sdnchez. Ella fue descrita como un ejemplo
para los progenitores y demads cuidadores de las personas con un trastorno autista, pues se
dedico a corregir los comportamientos problematicos de su hijo (41). Elizabeth considerd
que reducir los movimientos corporales repetitivos, como mover la cabeza de unlado a otro,
era necesario para alcanzar los aprendizajes realmente importantes, como la informacion
adquirida en la escuela. De ahi que el periodico hubiera presentado a la madre como un
ejemplo para la busqueda de la integracion escolar de las personas con autismo (41). Esta
progenitora cumplio con los parametros de los informes de Anthiros, debido a que actu6 de
manera similar a un terapeuta, por lo que era un ejemplo de la articulacion entre la psicologia
y la familia para regular a los sujetos con autismo.

Al igual que Elizabeth, otra madre, Carmen Caceres, también lucho por la inclusion esco-
lar de su hijo en escuelas regulares y se opuso a los centros de educacion especial que, segun
ella, “estaban preparados para otro tipo de limitaciones, no para el autismo” (41). De ahi que
Carmen haya decidido integrar a su hijo a una escuela de educacion regular y le expresara a los
otros escolaresla necesidad de aceptarlo. En sus palabras: “yo les decia que él no aceptaba este
mundo, pero como ellos eran unos nifios lindos iban a lograr que si lo aceptara, que aceptara
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las plantas, y que le ensefiaran a como comportarse en el aula” (41). Estos casos dan cuenta de
madres que asumen el papel de terapeutas y se comportan acorde a lo esperado por Anthiros.

Ahora bien, a comienzos del siglo xxi, El Tiempo mostro otras visiones sobre el autismo. Por
ejemplo, la de madres cuyas opiniones diferian de las posiciones hegemonicas de la psicologia
yla psiquiatria, y quienes, en vez de luchar por la integracidn escolar, procuraban encontrar
la cura del autismo. Para algunos expertos, incluidos los de Anthiros, esta postura —hasta
el dia de hoy— ha sido errada, pues consideran el autismo una condicion para toda la vida.
La pretension de querer curar el trastorno autista, sin evidencias cientificas, ha despertado
criticas por parte de los médicos y psicélogos, como lo evidencio en el 2004 el caso de Maria
Luis Méndez, una madre de una persona con autismo.

Maria Luis era partidaria de dietas sin gluten para mejorar los comportamientos pro-
blematicos de su hijo y, al mismo tiempo, responsabiliz¢ al timerosal, componente de la
vacuna triple viral, de causar el trastorno autista: “hay preservantes en las vacunas, como el
timerosal, que intoxican el cuerpo. Mi hijo cambi6 después de que le apliqué la triple viral”,
afirmo la madre (42). Para respaldar su punto de vista, la progenitora afirmé que se habia
reunido con expertos afines a su posicion, como la doctora Cave, una médica norteamericana,
quien habia argumentado ante el Congreso de Estados Unidos que el autismo era producto
de algunos componentes de las vacunas, como el mercurio (42).

Pocos dias después, el periodico retomo el caso, al sefialar que la progenitora habria
logrado curar el autismo, debido a que su hijo volvio a abrazarla y a comunicarse con ella. E1
amor y los métodos descritos, como la reduccion del gluten, supuestamente lograron vencer
el trastorno autista, por lo que la noticia cerro con la siguiente frase: “Maria Luis Méndez ha
demostrado que el amor de madre puede tanto o mas que la ciencia” (43).

Este tipo de reportajes desperto las criticas de algunos expertos, quienes sefialaban que
se trataba de falsas noticias. Asi, por ejemplo, en diciembre del 2004, en una carta dirigida a
El Tiempo, un médico se quejaba por generalizar a partir de un caso personal y por promo-
ver sin fundamento cientifico una supuesta cura del autismo (44). A su vez, una estudiante
de un Doctorado en Neuropsicologia argumentaba que se habian hecho afirmaciones muy
peligrosas en las noticias sobre Maria Luis, como afirmar que el amor de madre era suficiente
para curar el autismo. Desde su punto de vista, “la investigacion sobre este tema ha luchado
contra una serie de mitos que contribuyen a culpar a los padres” (45). Para la experta, el
autismo era una condicion sin cura cuyo origen no es ambiental —no se relaciona con las
dietas ni los componentes de las vacunas—, sino biogeneético.

En suma, durante la década de 1990, 1a prensa visibilizd a Anthiros ylas madres ejemplares,
como Carmen y Elizabeth, quienes se guiaron por un modelo conductual de integracion escolar.
Sin embargo, durante los primeros afios del siglo xxt hubo progenitoras que buscaron opciones
diferentes a los planteamientos hegemanicos de la psiquiatria biomédica y la psicologia cogni-
tivo-conductual, como Maria Luis, quien fue cuestionada por profesionales de la salud afines
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ala biomedicina. Mediante las cartas recibidas por El Tiempo, algunos expertos le indicaron a
la prensa la informacion falsa que circulaba sobre el autismo, a lo que el periddico al parecer
respondio con no volver a publicar este tipo de noticias. Asi, todo lo que fuese contrario a la
biomedicina y la psicologia cognitivo-conductual fue cuestionado por parte de los psicologos
y psiquiatras en Colombia.

A su vez, como lo muestran algunos estudios sociohistoricos norteamericanos, la rela-
cion entre los expertos y algunos padres afines a sus postulados ha sido fundamental para
entender el autismo como un espectro que debe pensarse como un problema psicoeducativo
y no como un trastorno que debe curarse (8). Dado esto, en el siguiente apartado se muestra
como larelacion entre algunos cuidadores y los saberes psi se hizo evidente en las sentencias
de la Corte Constitucional de Colombia.

Anthiros y su influencia en la Corte constitucional

Enlasentencia T-695-07 del 2007, 1a Corte Constitucional fall6 a favor de un progenitor, cuyo
fin era obtener un tratamiento para su hijo en Anthiros. El pap4 de Miguel Angel, quien era
un nifio con autismo, interpuso una accion legal (tutela) contra la Empresa Prestadora de
Servicios de Salud (eps) Sanitas, a la cual pertenecia su hijo. El quiso que su pequefio asistiera
a Anthiros por recomendacion del médico tratante, pero Sanitas se nego a respaldar este
tratamiento, debido a que esta organizacion no se encontraba dentro de las entidades con
las cuales la eps tenia convenio (46).

En primera y segunda instancias, los jueces fallaron a favor de Sanitas, debido a que
consideraron que esta empresa si contaba con lugares adecuados para el acompafiamiento
terapéutico del nifio, aunque no respaldara los servicios de Anthiros. No obstante, la Corte
Constitucional, en la tercera revision, fallé a favor del padre. Los argumentos de la Corte se
basaron en la opinion del médico tratante, quien exigié una terapia por parte de diferentes
profesionales de la salud, como psicologos y fonoaudiodlogos, que hacian parte del equipo de
Anthiros (46). En otras sentencias del mismo periodo, la Corte Constitucional también fall6
a favor de padres cuya queja era igual a la de los progenitores de Miguel Angel: tener un
tratamiento en Anthiros, por lo que la asistencia a este centro de las personas con autismo
fue entendido por algunos cuidadores como un derecho fundamental (47). Todo ello le otorgo
a Anthiros importancia en la sociedad colombiana.

Pero no solo Anthiros se vio beneficiado por los fallos de la Corte Constitucional; otras
instituciones con tratamientos conductuales también obtuvieron sentencias favorables.
Asi, el centro Horizontes ABA, organizacion especializada en tratar autismo a inicios de
este siglo, fue vista por algunos padres como un lugar ideal para tratar a sus hijos, por lo
que algunos de ellos llevaron a cabo tutelas para obtener terapias en esta institucion, que
fueron aceptadas por la Corte (48). De esta manera, se evidencio el respaldo judicial que tuvo
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el modelo conductual para tratar el autismo. Algunos padres no respaldaron unicamente
a una institucion, sino un modelo conductista que se legitimé por medio de la prensa y las
decisiones de la Corte.

Las sentencias también reflejaron un empoderamiento por parte de los padres, debido a
que ellos eran quienes determinaban, con base en alguna recomendacion médica, qué era lo
mejor para sus hijos. En una década, los progenitores adquirieron mayor visibilidad y partici-
pacion en el tratamiento de sus hijos y se convirtieron en expertos sobre el autismo. Como se
mostro, padres y madres a finales de 1990 empezaron siendo receptores de las indicaciones
de los profesionales de la salud —como lo evidencian los informes de Anthiros—y terminaron
siendo voceros de sus hijos con autismo. Incluso, algunos progenitores formaron organizaciones
para crear conciencia sobre el trastorno autista, como se vera en el apartado final.

El empoderamiento de los padres

En el 2009, El Tiempo dio a conocer una de las primeras noticias sobre las organizaciones
de padres concientizadores. Alli sefialaba que la Liga Colombiana de Autismo (rica) era una
organizacionliderada por padres y madres cuyo proposito es dar cuenta de la importancia de
la inclusidn laboral y educativa de las personas con autismo (41). Desde el 2009 y hasta el
dia de hoy, la Lica ha adelantado marchas para buscar esta inclusion, las cuales se realizan
el dia 2 de abril, declarado por la Organizacion de las Naciones Unidas como el Dia Mundial
del Autismo (49).

Algunos estudios antropoldgicos en otros paises sudamericanos, como Brasil, han evi-
denciado cdmo las organizaciones de padres han sido fundamentales para dar a conocer
el autismo y han sido las que han promovido este sindrome como una condicion de origen
genético, incurable y que requiere tratamientos especificos (50-53). Si bien en Brasil algunas
organizaciones de padres, como la Associacdo de Amigos do Autista, emergieron desde finales
de la década de los ochenta del siglo pasado, en Colombia la primera organizacion centrada
en el autismo con alcance en los medios de comunicacion fue la Lica, del 2009.

A diferencia de Anthiros, la Lica estaba constituida por madres como Beatriz Roncancio,
cuidadora-fundadora de dicha institucion, quien respaldaba los tratamientos conductuales sin
laintervencion directa de psicologos y psiquiatras. Por ello, Roncancio cuestiono al viceminis-
tro de Salud en el 2014 (Julio Mufioz), quien argumento que el Gobierno nacional no deberia
respaldar las terapias conductuales, debido a su alto costo. En palabras de la madre: “antes
de tomar estas determinaciones, es necesario que desde el Ministerio de Salud se conozca
sobre la evidencia cientifica que existe en varios paises sobre métodos conductuales, que son
la base para personas con trastornos del espectro autista (tea)” (54).

Desde la fundacidn de la vica, algunas sentencias de la Corte Constitucional eviden-
ciaron un cambio en la manera en la cual los padres llevaron a cabo sus reclamos. Asi, la
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Sentencia T-488/16 del 2016 evidencid la lucha de Maria Castilla, madre de Juan Manuel
Castilla, joven diagnosticado con sindrome de Asperger, para conseguirle un cupo en el
unico colegio publico especializado en los Tea de Bogotd (55). Una de las razones de la madre
para interponer este recurso fue la ausencia de una institucion escolar que le permitiese a
su hijo aprender e interactuar con jovenes de su edad. Los colegios ofrecidos hasta entonces
por parte de la Secretaria de Educacidon no fueron del agrado de la madre, pues ella percibio
un trato diferencial hacia su hijo en estas instituciones. Juan Manuel era apartado de sus
demas compafieros durante las clases y las horas de descanso. De ahi que ella le solicitara
a la Corte incluir al pequefio en el colegio Republica Bolivariana de Venezuela (55). Desde el
punto Maria Mercedes, este colegio representaba un lugar adecuado para su hijo, ya que ahi
él podria interactuar con personas con autismo y con sujetos sin discapacidad, lo que ampliaria
sus relaciones interpersonales.

Precisamente, para redactar su sentencia, la Corte Constitucional consulto a la vica.
Esta argumento que las personas con discapacidad tienen derecho a un trato digno y a ser
incluidos socialmente, por lo que la peticion de Maria Mercedes Castilla debia ser atendida.
La Corte, con base en este tipo de opiniones, fallé a favor de la madre (55).

Con base en las tutelas interpuestas por los padres, vemos que, con la rica, son los padres
quienes deciden sobre la inclusion de sus hijos y asi han desplazado la mirada de los médicos,
psicdlogos e instituciones especializadas como Anthiros. Esto, por ejemplo, se reflejé en el apoyo
que los padres fundadores de la rica dieron a Maria Mercedes por la inclusion social de su hijo.
Se podria decir que, en la actualidad, el discurso biomédico y cognitivo-conductual ha sido inte-
riorizado por algunos padres y demas cuidadores, quienes no necesariamente requieren acudir
a una institucion experta para entender el autismo como una condicién incurable que necesita
un acompafiamiento comportamental en las instituciones escolares.

Conclusiones

D esde una perspectiva sociohistorica critica sobre el autismo, basada en los aportes teori-
co-metodologicos de Michel Foucault, diversas investigaciones han cuestionado el enten-
dimiento de los cambios en los tratamientos y diagnosticos de los Tea como producto del
progreso de la psicologia y la psiquiatria. Asi, las rupturas en la comprension del espectro
no deben entenderse como un progreso ineludible de la ciencias psi, sino como un pro-
ducto de diversos procesos histdricos que han generado nuestro entendimiento actual de
los trastornos autistas.
En Colombia, por ejemplo, la emergencia de Anthiros fue una condicion que hizo posible la
experticia enlos padres. Mas allé de significar un avance en el entendimiento de una condiciéon
desconocida o enla proteccidn de unos sujetos antes desamparados, los ejercicios de Anthiros
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en la década de 1990 se relacionaron con la creacidon de experiencias antes inexistentes, como
lainclusién escolar de las personas autistas y la produccion de padres expertos. La institucion
fundada por Genoveva Morales permitio que emergieran las organizaciones de padres que
hoy encuentran visibilidad en los medios de comunicacion para dar a conocer 1os Tea.

Asi, pues, a diferencia de 1o mostrado por la noticia publicada por Semana en 1987 (38),
donde el autismo era sinénimo de desesperanza, desde la fundacion de Anthiros emergio una
nueva luz, que eralainclusion escolar de las personas con tea. Esta posibilidad esperanzadora
requeria padres que estuviesen regulando constantemente a las personas con trastornos
autistas por medio de la modificacion conductual. De esta manera, se construyo una nueva
practica divisoria que ha separado a los padres adecuados de los inadecuados. Los adecua-
dos son quienes han interiorizado el saber biomédico y cognitivo-conductual; mientras que
los inadecuados son los sujetos que aun pretenden encontrar curas y responsabilizan a las
vacunas de los comportamientos de sus hijos.

Ahora bien, esta division entre padres adecuados e inadecuados esta lejos de ser definitiva
y concluyente, debido a que en América Latina existen padres y cuidadores que pueden estar
de acuerdo con algunos postulados de los saberes expertos; pero cuestionan otros, como
lo han mostrado algunas aproximaciones de antropologos brasilefios (53). De ahi que sea
importante para futuras investigaciones indagar por los puntos de acuerdo y desacuerdo
entre los padres expertos y los profesionales psi en Colombia.
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