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Resumen

Tras un examen de los principales abordajes teshdeb autismo, desde principios de siglo
XX hasta el presente, que sintetiza el procesaist de constitucion del autismo como
enfermedad, nos adentramos en la experiencia dkaf@® de personas diagnosticadas como
autistas. Con la intencion de explorar la experéenotidiana de estos sujetos profundizamos
en una de sus formas de organizacion, los forosntmnet, tomando los mensajes que
circulan alli como fuentes para el analisis.

Partiendo de la descripcién e interpretacion datertido de estos mensajes, sostenemos que
dichas personas ven transformadas sus practicédiacas al enfrentar situaciones de
angustia pero también al desplegar estrategiasdi@navinculadas a sus nuevas demandas, la
busqueda de informacion y el peregrinaje de unoigsta a otro. Conjuntamente creemos
gue se producen cambios en su manera de pensarsaismos como padres, sus vinculos
entre si y con sus hijos, y las relaciones comiioss externos a la familia.

Finalmente, consideramos que los distintos momedi@ges en la narrativa médica han
marcado las representaciones que los padres skeekbhn de sus hijos y de su relacion con
ellos, es decir, han dejado su huella modificamdticulando y dando sentido al relato de la
experiencia de los padres.

Palabras claves: autismo — experiencia — narrativas

! Profesora de Cs. Antropolégicas, graduada de FatEltosofia y Letras, UBA. Correo electrénico:
m_alexandra_ramos@hotmail.com
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“La enfermedad no es una entidad
sino un modelo explicativo”
Byron Good

Presentacion

Este trabajo surgié en el marco de un proyectosiig@cion que se preguntaba, por una parte,
qgué influencias ejercian sobre las propuestasatintiento los debates referentes a las causas
del autismé (entre profesionales de diferentes areas: eduesdpsicologos —conductista,
cognitivistas y psicoanalistas — terapistas, getastj neurdlogos, neurobidlogos y pediatras);
por otra, qué tipo de dinamicas se generaban eseldsres publicos y privados de atencién
en la Ciudad de Buenos Aires.

Al avanzar en dicho proyecto surgieron interrogardeerca de la cotidianeidad de las
familias en las que se presenta un diagnésticoutisngzo a uno de sus miembros. He
indagado en este aspecto de la problematica a daftanalisis de fuentes, especificamente
de mensajes que forman parte de los foros creadb#earnet en los que circula informacion
referente al autismo.

Cabe aclarar que no se trata entonces de unaiga®@éh que parta de los sujetos que son
diagnosticados como autistas sino que la mismeagzada desde las vivencias de los padres
de estos sujetos y esto es asi, en gran partdapaaracteristicas propias de los sintomas
asociados al autismo. Por ello antes de avanzé& Bbacucleo de esta investigacion considero
necesario aportar una sintesis sobre el procesaribes de constituciéon del autismo como
enfermedad y las principales caracteristicas qle Is&n atribuido.

Constitucion del autismo como enfermedad

Antes de que se acufiara el término “autismo” pefiexirse a un conjunto de conductas desde
el &mbito médico, estas conductas fueron leidadedetsos sectores con el poder de construir
y asignar sentido. EAutismo. Hacia una explicacién del enigro#a Fritt? menciona una
serie de casos histéricos que presentan carai@sisimilares a lo que hoy se conoce como
autismo. La autora dedica dos capitulos de su hbl@ referencia de estos casos, aqui solo
comentaremos dos a modo de ejemplo.

El “nifio salvaje de Aveyron”, que tenia aproximaéate 12 afios, fue encontrado en los
bosques de la region central de Francia finales sitgib XVIIl. Los sucesos fueron
interpretados desde una perspectiva politico-flloapdesde una preocupacion central de la
época: el hombre en estado salvaje ¢era un serteate moral o revelaba las virtudes
humanas en estado puro? Frith afirma que es pagilglese tratara de un nifio autista a partir
de relatod de la época cuyas descripciones podrian ser pehisdde lo que hoy la autora
denomina “soledad autista”, la incapacidad paraprender los estados mentales de otros.

En un articulo de Horace Dewey, especialista etorsrusa, Frith encuentra importantes
semejanzas entre la descripcion de los “idiotaglibes de la Vieja Rusia y el diagndstico

2 Sj bien podria resultar mas adecuado utilizaérehino Trastornos Generalizados del Desarrollogdédimiciones continGian
debatiéndose y tanto investigadores, profesiordgdigados a la atencion y padres contindan utiiasgl término autismo
para referirse a una realidad mas amplia de locegtrictamente puede significar en los manualesatmdstico. Es por esto
que a lo largo del texto utilizo la palabra autisrecepto en los casos que me refiera estrictanzeltte debates sobre las
clasificaciones y definiciones.

3 Investigadora en la Unidad de Desarrollo CognitiebMedical Research Council de Londres.

4 Escritos del abate Pierre-Joseph Bonnaterre, mioflesHistoria Natural de la Escuela Central de Awey
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actual de autismo. En este caso la interpretaciasignacion de sentido a las conductas que
hoy se asocian al autismo estaba dada desde una ggligiosa. Teniendo en cuenta estos
dos ejemplos, y en un intento de aproximarnos adastitucion del autismo como
enfermedad, podemos remitirnos a la enunciaciorCderad y Schneider (1985) de la
desviacion como un juicio social sobre la conducta.

Justamente por ser una definicién social no egémibe al individuo o a la conducta sino que
resulta de una construccién, por la formulaciorplcacion de reglas. De esta manera a lo
largo del proceso de medicalizacién no es la caadizcque se ha modificado pasando a
formar parte del campo médico, sino que son lagidiEfnes mismas las que han sufrido
transformaciones (Conrad y Schneider 1985). Commosien los casos mencionados, las
conductas asociadas a lo que hoy se define consmautientro del campo de la medicina
fueron pensadas en otras épocas desde las premngsapolitico-filoséficas del momento o
enmarcadas en el ambito religioso.

La primera mencién del autismo como término mégiama designar ciertas conductas fue
realizada por Bleuler (1911) quién lo entendia cama forma de esquizofrenia; a partir de
ese momento el concepto de autismo no ha dejadwoddicarse, pasando por su distincién
como una entidad clinica independiente realizada Kanner (1943), los estudios
neurologicos y neurobioldgicos (Rutter 1970), lesapias conductuales (Lovaas 1987), la
teoria cognitiva (Baron-Cohen, Leslie y Frii®85) el retorno a teorias socio-afectivas
(Hobson 1984), los estudios genéticos (Dougher®pP las terapias educacionales (Riviere
2001), hasta las recientes formulaciones ligadasequimica.

Tal como plantea Menéndez (1994), si bien desdédada del sesenta se ha desencadenado
un proceso de cuestionamiento a la biomedicinarér ple la década siguiente se reforzaron
algunos caracteres basicos del modelo médicocpkatimente su biologismo a través de la
investigacion genética. Las ultimas formulacionesrea de las causas y tratamientos del
autismo pueden pensarse en consonancia con este gesieral.

Los cambios comentados han implicado, en un prim@nento la distincion del autismo de
otras patologias y, en un segundo momento, laidlisacion en distintos subtipos al interior
de lo que se consideraba autismo. No solo el comeegmo ha generado largos debates que
aun no han concluido, también las hipétesis sadsechusas son multiples y ninguna por si
sola parece lograr dar cuenta del fendmeno; eeaobstrvinculacion con esto proliferan las
alternativas terapéuticas.

Tal como afirma Conrad (1982) la definicion de wmjanto de conductas como problema
médico obliga a darles un tratamiento, en el cascadtismo se produce el reemplazo, en
términos de Grimberg (2003), del modelo sintomapuatico-tratamiento-cura por la
incertidumbre, que evidencia un saber médico erstomrtion. Se presenta una relacion
similar a la que plantea Menéndez (1990) entralificultades de definicion y diagndéstico,
por un lado, y el eclecticismo en la atencién, gioo.

Desde la emision del Manual Diagnéstico y Estatbistile Trastornos Mentales de la
Asociacion Americana de Psiquiatria 1980 (DSM-$i) establecieron una serie de criterios
para diagnosticar el autismo a partir de sintontzemwables y se lo categorizO como un
Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD). Se dwmtinuado esta linea en las
clasificaciones posteriores, CIE-10 (ClasificactinTrastornos Mentales de la Organizacion
Mundial de la salud 1987) y DSM-IV (1994)a clasificacién del autismo como un TGD

® De estas clasificaciones la mas utilizada en #emia es la formulada por la Asociacién Americaaasiquiatria, que
incluye bajo la categoria de Trastornos Generabizatel Desarrollo cinco subtipos. bstorno autista se asemeja a la
caracterizacion propuesta por Kanner.trstor no de Asperger recibe el nombre de quien lo describié por primeay se
diferencia del autismo en que no presenta trastosignificativos del lenguaje. Etastorno de Rett se caracteriza por la
desaceleracion del crecimiento craneal luego dB loeses de edad, trastornos motrices y de lenguajgrofundos, hasta
el momento se piensa que solo se presenta en swgreastor no desintegrativo de la nifiez (antes denominado sindrome
de Heller o psicosis regresiva) implica un deslrmbrmal por lo menos hasta los dos afios y laigeer@ntes de los 10
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resalta su distincion de la esquizofrenia u otipast de psicosis, separacion que si bien se
inicié con el trabajo de Kanner fue un proceso tpneo varias décadas y destaca ademas que
el autismo no afecta solo los primeros afios de yidque sus caracteristicas pueden
modificarse a lo largo del desarrollo.

Los autores mas reconocidos de las distintas disggpque abordan el autismo conciben las
primeras décadas de su conceptualizacion, en &priman las teorias psicoanaliticas, como
una etapa de oscurantismo marca por un conjuntoities”: la culpabilizacién de los padres
por la alteracién de sus hijos; la concepcion deiseno como un trastorno esencialmente
emocional; y la afirmacion de que los nifios afexsapgoseen una competencia intacta y la
actuacion inhibida, es decir, una inteligencia eci(Baron-Cohen, Leslie y Frith 1985;
Cuxart | Fina y Jané | Ballabriga 1998; Frith 29Bougherty 2000; Riviere 2001).

Esto plantea un desafio al momento de pensar atrdée historico del abordaje del autismo
en Argentina, ya que las terapias psicoanaliticda goncepcion del autismo como una
psicosis no forman parte de una etapa “supefadais propuestas psicoanaliticas de
definicion y atencién se mantienen vigentes entnu@sis.

Villarroel y Mustaca (2006), a partir de la reatidan de un estudio bibliométrico, destacan un
predominio del enfoque psicoanalitico en la forrdagr produccion académica en Argentina,
sin embargo, registran también un incremento deptaslucciones de tipo conductual-
cognitivo y esto en un marco internacional queartente las privilegia. En cuanto a las
caracteristicas de la atencion, y en el caso digmede autismo, se ha encontrado que en el
ambito publico predomina un marco tedérico psicdéinal mientras que en el sector privado
priman las opciones cognitivo-conductuales (Bareakd. 2004).

Organismos internacionales como la Organizaciéramancana de Salud han impulsado los
estudios sobre la prevalencia de los trastornostalesny la brecha entre diagnéstico y
tratamiento (Kohret al. 2005), la epidemiologia psiquiatrica ha cobradpdrtancia y es en
este marco que desde el 2001 se vienen llevandbainvestigaciones sobre la prevalencia
de “psicosis y autismo infantil” y respuesta ingtional en la Ciudad de Buenos AiteEn
estos informes se ha caracterizado el sistemaldé da la Ciudad de Buenos Aires como
fragmentado, ya que proliferan instancias diagoastpero son escasos los dispositivos de
tratamiento y se considera que esto conduce aagesw de deriva asistencial en el que los
pacientes quedaran inmersos (Barcala et al. 20@Ba2 2003b, 2004).

Resumiendo lo desarrollado hasta aqui, se haniomaao los principales abordajes tedricos
del autismo teniendo en cuenta distintas dis@plidesde principios de siglo XX hasta el
presente, sefialando los problemas de definici@ayriplitud de tratamientos e indicando las
particularidades del caso argentino por la presesgnificativa, en la actualidad, de
perspectivas psicoanaliticas. Esta importante pogseha sido identificada tanto en las
universidades como en los hospitales publicoscomtraste se ha mencionado el incremento
de publicaciones de corte conductista-cognitiviga, vinculacion con las preferencias
internacionales y con las propuestas de atencivada. Finalmente he comentado el
incremento por el interés en la epidemiologia patgua y la fragmentacion que caracteriza
el sistema de atencion publica del autismo.

La experiencia familiar después del diagndstico
Las investigaciones sobre la experiencia de ladiantras el diagndstico de autismo se han
interesado por el efecto inmediato del diagnosiieede marcos sistémicos o adaptativos que

anos) de las habilidades adquiridas hasta ese ntonténalmente, losrastor nos generalizados no especificados incluyen
aquellos casos que no pueden clasificarse clareneerdlguna de las categorias precedentes.

® Como se plantea en Estados Unidos, Inglaterra affasp

" Estos trabajos se dan en el marco de un ProyeB®CYT y el anélisis se realiza a partir de los datbtenidos del
Hospital de Dia Infantil el cual constituye, jurdon el Hospital Carolina Tobar Garcia, uno de los @ioicos centros de
referencia y derivacién del sector publico espémdb en la atencion de nifios psicoticos y autistas
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consideran a la familiar como un sistema abierfmuesto a estresores y que entrara en crisis
salvo que desarrolle estrategias para adaptasauwela situacion, por lo tanto estas familias
son vistas como un grupo en riesgo (Rodriguez 2008uso aquellos trabajos como los de
King (2006), que optan por una mirada a largo pldedos cambios que se producen en
familias en las que se presentan casos de sindten®wn o0 autismo, se inscriben en un
marco de este tipo.

No es mi intencion cuestionar la existencia de gptede aproximaciones, pero si resaltar
gue carecemos de investigaciones que aborden desmldugar la experiencia de estas
familias. Me refiero a trabajos en la linea de &say Glaser (1975), citados por Grimberg
(2003), que se interroguen por las reformulaciaresas identidades y en las relaciones con
los otros, indagando en las reorganizaciones dielgacotidiana. Claro que en este caso no se
trata de la experiencia y el padecimiento de lasgmas con un diagnostico de autismo sino
de la de sus familiares, particularmente de susepade quienes dependen para realizar las
actividades cotidianas y quienes deben tomar lagplapas decisiones sobre los tratamientos
y llevar adelante las acciones de reclamo y demanda

Las actividades de estos padres han sido variagtas ylesde la accion individual, pasando
por la conformacion de grupos para la circulaciérirdormacion y la ayuda mutua, hasta la
creacion de asociaciones que luego han devenidmminos de tratamiento. Rabeharisoa y
Callon (2002) propone que estas asociaciones sde ga un movimiento mas amplio de
proliferacion de grupos de ayuda mutua Yy reivindima creciente de los usuarios a favor de
una participacion mas activa en la concepcion de slervicios. Sin embargo, desde la
perspectiva de Brazao Ferreira (2002), las razpaes el surgimiento de estas asociaciones
qguedan vinculadas, en América Latina, a la careteisecursos humanos y materiales en el
ambito publico.

En lo que respecta a las consecuencias de lastinas de organizacion de las familias,
Riviere (2001) y Rabeharisoa y Callon (2002) coiec al afirmar que las asociaciones se
constituyeron en un grupo de presion social, gs&la la problematica en la sociedad y en la
administracion publica, llamando la atencidén sdasenecesidades y derechos de las personas
autistas (en este caso), proyectando la enfermatatbminio publico al intercambiar
informacién con publico especializado y 1&go

Como mencionaba anteriormente, algunas de estamesnes se han convertido en centros
de tratamiento del autismo, como el caso de laiasiwmn de Padres de Autistas (APADEA)
creada en 1994 en Capital Federal y que hoy cwemtaentros de atencién en todo el pais.
La creacion de foros en Internet, medios para datebiar informacion y opiniones con
grupos de personas que comparte un tema de item@sn (Soto, Planes y Marco 2000), ha
sido otra estrategia que han elaborado los pagstsespacio lo definen, desde las paginas de
presentacién de cada foro, como un lugar paraesicambio de informacién y apoyo

Grupo de Ayuda e Intercambio de Informacion sobotistno y Trastornos Generalizados del Desarrollo
abierto a toda persona interesada en el tema.sfAatinfantil)

El grupo autismo en argentina es un grupo creadicdr@dente para la ayuda a toda persona afectadsstgor
sindrome, cualquiera sea su relacién, en este iespacdras enviar y recibir mensajes de padres y
profesionales abocados al mejoramiento de la chlia vida de nuestros seres queridos, ademas se

8 Mas adelante veremos algunos ejemplos de |a delamitre profesionales médicos y legos en los térsngue proponen
Williams y Calnam (1996) de una reflexividad orgauia desde una dialéctica de duda y confianza.

® Los miembros de familias que escriben en los fems padres o madres, hasta la fecha solo tengmicgiento de la
existencia de un foro de hermanos de personasatiigadas con autismo pero que dejo de funcioaarnos pocos meses.
Por otro lado, la mayor parte de los casos de raatigue se mencionan en los foros son nifios y eromeredida
adolescentes. Es diferentes ambitos (investigaeisistencia y educacion publica o privada, inicégtifamiliares) es casi
inexistente la informacién sobre personas adutiagdiagndéstico de autismo.
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encuentra a disposicion de los miembros el seedabe de Datos, Enlaces y Archivos los cualesison
mucha utilidad. (Autismo en Argentina)

ACA provee soporte e informacién sobre temas réegede la salud relacionados con el autismo. Uata li
tranquila y moderada con una saludable mezcla deepg profesionales ligados con el autismo. (Ayada
la Comunidad Autista)

En sintesis, se han comentado hipétesis acercadgmiento de las asociaciones de padres y
posibles incidencias, la importancia de estas asmries en la constitucion de centros
privados de atencion y la creacién de foros coma fenma mas que han encontrado los
padres para mantenerse en contacto y llevar adiabotos intercambios sobre el tema que
los une, el autismo.

Criterios de seleccion y analisis del material

Con el primer foro con el que tome contacto, aipdé sucesivas busquedas de informacion
sobre autismo en Internet, fue el de Autismo Inffajue cuenta con 294 miembros y fue
creado en julio de 2001, luego a través de esie tlmme conocimiento de Autismo en
Argentina, creado en febrero de 2005 actualmente 189 miembros, y de Ayuda a la
Comunidad Autista (ACA), que se inicia en 1998 yma con 2.085 integrantes. Los dos
primeros foros han sido creados en Argentina ydganparte de las personas que participan
en ellos viven en dicho pais, mientras que Ayutla @omunidad Autista ha sido creado en
Estados Unidos (en castellano) y participan pessdealistintos paises de América.
Inicialmente pensaba trabajar con los dos primiEn@s mencionados, pero los miembros que
participan con mayor asiduidad en ellos tambiéméor parte de ACA y en algunos casos
resulta dificil comprender los mensajes que ensiaro se esta al tanto de lo que ocurre en
este ultimo. Es por ello que decidi incorporar fiesnsajes de ACA, no como centro de mi
analisis, sino como referente para comprenderritesdambios que se den en Autismo en
Argentina y Autismo Infantil. Esto significa queledaré referencia a los mensajes de ACA
cuando involucren a participantes frecuentes deotoss dos foros y sean necesarios para
poder seguir su dinamica.

En cuanto al material a ser analizado, si biereakz una lectura inicial que abarca desde
marzo a noviembre de 2007, para el presente traeageleccionaron solo los mensajes del
mes de agosto de cada foro. Esto esta en relacgetadcon la cantidad de material posible
de contemplar para los fines de esta investigatidm eleccién del mes a trabajar queda
vinculada a la variedad de tépicos que aparecessersegmento pero en parte también ha
sido arbitraria.

En lo referente a la forma de analizar los menssgeban cruzado dos estrategias, una que
apunta al seguimiento de la experiencia de detewham personas y otra dirigida a identificar
los topicos que se presentan y las dinamicasnaeque generan. A lo largo del mes de
agosto de 2007 han participado en los tres forgsebgonas, tras haber tenido que reducir el
material a analizar y no siendo posible por elldizar un seguimiento a largo plazo de todos
los integrantes he optado por seleccionar aquetimsnbros que escriben mensajes con
mayor asiduidad y focalizar mi atencién en sus gepeias™.

Con el fin de proceder al analisis del materialisegna serie de topicos, dispuse los mensajes
en cinco grupos que consideré pertinentes (vertaguarsiguiente), sobre algunos realizaré
una breve descripcion y otros los trabajaré en mpsafundidad. Las citas para ejemplificar

19 Se debe tener en cuenta que los mensajes endaduse el mes de agosto al foro de Autismo Irifantna 105, los de
Autismo en Argentina fueron 121 y los enviados aidey a la Comunidad Autista alcanzan los 632, lorgaalta en unas
530 paginas.

11 Estas personas residen en Capital Federal o erinpiawde Buenos Aires esto no ha sido parte de eteccon,
simplemente son escasos los miembros de otra region
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estos topicos seran mensajes de las personasicetetas en base a la primera estrategia
mencionada.

Miembros y topicos de los foros: experiencias, gréas y narrativas

Primeramente es necesario aclarar que si bienstas kestan abiertas tanto a padres como a
profesionales que se dediquen a la atencion ynireteo del autismo, la participacion de
estos ultimos en cuanto a cantidad es bastantassgsmntre dos y tres por lista. Sin embargo,
a pesar de su nimero escaso estas participaciasmtan importantes revuelos en uno de los
foros (ACA), no siendo asi en los otros dos.

En las siguientes paginas se comentard una seledeitnensajes como referentes de cinco
grandes topicos: recomendaciones de actividadebjgmas con obras sociales, escuelas o
estudios médicos; debates en torno a clasificasjodefiniciones y terapias; insercion de
nuevos miembros; y narrativas de experiencias ienidd.

En cuanto a las recomendaciones, nos encontrammosnensajes que ponen al tanto de
congresos, jornadas o eventos similares o quectibas articulos cientificos sobre autismo
extraidos de revistas, de paginas Web o de otros.f&jemplo de esto es la informacién que
circulé en los foros acerca del congreso sobre Ti&Rdo a cabo en Uruguay, o respecto de
cursos dictados para profesionales y padres selapias sobre analisis conductual aplicado,
charlas sobre tratamiento odontolégico para pagsecin TGD Yy talleres sobre derechos para
las personas con discapacidad y sus familiares.

Cabe aclarar que estos mensajes son enviadosneayta parte de los casos por los padres.
En una linea similar aparecen recomendaciones schwdades de recreacion, desde lugares
a donde ir, como la Feria del Juguete a la que usslep acceder gratuitamente con el
certificado de discapacidad, hasta juegos extraddosbros, paginas Web o creados por los
mismos padres y peliculas que abordan la tematicaudismo.

Un segundo grupo tematico esta constituido por uwtass vinculadas a dudas y problemas
con las obras sociales y escuelas o dificultadesnealizar determinados estudios médicos.

A continuacion trascribo parte de un intercambie ge inicia con un mensaje comentando la
situacion que se le presenta a una mama, trasaldlegan al foro gran cantidad respuestas en
las que se comentan experiencias propias, se sagiersos de accion o sitios donde pedir
ayuda.

Mensaje inicial (Autismo en Argentina y Autismddntil 08 de agosto de 2007)

La obra social me dice que la terapista que ledspia cognitivo conductual debe ser una psicoflmgeual

en mi caso es una psicologa y una maestra jardesrecializada en TCC). Que saben de esto??hé tie
que avalar la otra psicologa?? Gracias. un abtadia, y Matias

Respuestal (Autismo en Argentina 09 de agosto 6€)20

Saca un recurso de amparo en la defensoria delopu@s cercana. Para ello lero conviene sacar un
certificado de discapacidad para que la obra sseialeje de joder y te cubra el 100% y puedassagia
jardin el profesional mas competente. Paola manGedman

Respuesta 2 (Autismo Infantil 09 de agosto de 2007)

Teniendo el certificado de discapacidad la O/S HEQUE CUBRIR TODOS LOS TRATAMIENTOS,
TERAPIAS, ETC. QUE TENGAN QUE VER CON LA DISCAPADAD. Los requisitos incluyen el
informe correspondiente. En el caso de que tetealecurris a la Superintendencia de ServicioSalad,
previo te sugiero (porque a nosotros nos paso) cimame con el APE ellos son los g cubren las cdsas
los chicos. Atte. Saludos Ana, mama de Ariel

En el caso de dificultades con estudios que debalizar también se recurre a experiencias
pasadas de los otros padres o a informacion desicanpor la persona que envia el mensaje
y que otros manejan

Mensaje inicial (Autismo Infantil 18 de agosto di2)
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Espero que estén bien. El neurdlogo le mando ar leadéatias un estudio metabdlico en el laboratorio
Chamoles. Y el gastroenterdlogo otros estudiosuutiear (parasitos, hemogramas, etc) que no lo haltien
Queria preguntarles si ustedes conocen otro labv@adton el prestigio de Chamoles) que haganteldes
metabdlico y que también hagan los otros examélwgueremos sacarle a Matias dos veces sangreigporq
es muy traumatico para €l y queremos hacerlo deMihgracias por su ayuda, saludos, Lidia y Matias

Respuesta (Autismo infantil y Autismo en Argentiade agosto de 2007)

Hola Lidia, te comento mi experiencia ya que ta te sea Util. Hace uno dias le hicimos unos essuali
Martina pero quedamos como vos entre dos laboostga que uno que nos habian recomendado hacia los
de anticuerpos pero no el de Candida que si hamda @omo al igual que vos no queriamos dejar de
hacerlos en el primer laboratorio, que no haciagptablé con ambos laboratorios y le pedi al quéahel

de Céandida Albicans, Dr. Rapela, las indicaciores fievarle una muestra de sangre extraida erireép
laboratorio, Hidalgo de Martinez, quién al expliedn situacion no puso objeciones en darnos lastraie
con las indicaciones del laboratorio del Dr. RapBlar supuesto que fue toda una mafana dedicasta,a e
esperando el centrifugado de la sangre en Hidalgmzando medio Bs As. para llegar a llevarlo agRap

en horario de recepcibn. Pero a Martu la pinchamos sola vez que era lo importante.
habla con ambos laboratorios que no creo tengablginas, de hecho yo ya lo he hecho con otros dos
laboratorios para aprovechar el pinchazo y adenuésoada uno de los sitios haga el estudio en que
realmente se especializan , asegunda de esta mesmmtados confiables, que tan importante es...
Saludos. Mara, mama de Martina 5 afios y 8 meses

En este mensaje también encontramos algunos isdm#olo que Byron Good (1994)
denomina una modificacion de la forma de socialiffatbmando el concepto de Schutz),
cuando las actividades meédicas sustituyen las aict@nes normales, absorbiendo y
monopolizando la vida de las personas.

Otro conjunto tematico engloba debates entorns ddéiniciones y clasificaciones adecuadas
del autismo y las terapias “correctas”. Solamemdaelista de ACA este debate incluye
padres y profesionales, en las otras dos listalasmlo entre padres. Nos encontramos con
extensos mensajes que pasan revista a la histeri@otiductismo, describen el analisis
conductual aplicado y lo distinguen respecto dapiaes cognitivo-conductuales o proponen
criterios a tener en cuenta para seleccionar fapites.

La dinamica de estos intercambios y el contenidmide los mensajes pueden ser pensados
desde la propuesta de Williams y Calnam (1996) wanto a la dialéctica entre duda y
confianza a partir de la que se organiza la refidad de los legos en su interaccién con los
profesionales médicos. A continuacion cito uno de Mmuchos mensajes que podrian
ejemplificar esto, en el resto de este apartadoitaéddo otros mensajes con el fin de ilustrar
distintas situaciones pero también podrian leeps@ocejemplos de la dinamica mencionada
(ver sobre todo el mensaje en el que un miembrodave el foro de ACA):

(ACA 02 de agosto de 2007)

Mi hijo obtuvo su diagnético conforme criterios @$M IV. Sus alteraciones en la interaccién so@alla
comunicacion y en sus movimientos repetitivos yeresttipados concluyeron en Trastorno Autista.
Inmediatamente y por desconocer alternativas mgdamanenzamos la terapia conductual no evidenciando
mejoras significativas. Al analizar sus condicion&licas e incorporar el tratamiento biomédicodio se
evidencié una mejora clinica en relacion a neunstrasores, alergias alimenticias, disbiosis inmtesti
metales pesados, oxalatos, etc, sino también lag&xcluir algunos de los items del Criterio Diagjiub,
debido a su mejora en el contacto ocular, aumentta e&apacidad de relacionarse con sus pares, juego
espontaneo y realista, disminucién de los movimienepetitivos y explosion espontanea de lenguajed
palabras) bien referidas: jugar, mama, papa, achel Estamos analizando también metales pesastndod

a la relacion directa entre estas patologias négigals y el comportamiento, ya que creemos por la
observacién directa y la experiencia propia qubitdogia de nuestros hijos influye sobre su psigdis
aqui la importancia de tratar las condiciones na&dexistentes como punto de partida en el trataoniban
Todos los Trastornos Mentales. Saludos Silvana &RIS

Los dos temas fundamentales de discusion durame®lde agosto fueron: si los Trastornos
de Déficit de Atencién (TDA) y Trastornos de Apraaaje (TA) pueden ser agrupados juntos
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con los Trastornos Generalizados del DesarrolloD)IG/ un tema que parece no tener
principio ni fin, las terapias conductuales vs.tlagamientos biomédicos (dietas, suplementos
vitaminicos y quelaciones).

Ambos temas estas altamente conectados, porqpairidarios de enfoques conductuales se
refieren siempre que se trata de clasificacione3SiM-IV, mientras que los defensores de
tratamientos biomédicos argumentan desde nuevaesli@st que dan una base comun
(metabdlica, inmunoldgica y bioquimica) a los TAA'Yy TGD vy los disponen en una linea
de continuidad. Aqui entra en juego el términotdrée confuso por cierto, de “Espectro
Autista” que para algunos hace referencia al cdojule TGD y para otros contiene la
continuidad entre TGD, TDA y TA.

Por otra parte esto lleva implicito un tema aun o@splejo que es la posibilidad o no de
cura del autismo; desde la postura conductual glatgficacion separada, aunque se pueden
mitigar los sintomas, el autismo no tiene curaoarel caso de concebir el TDA, TAy TGD
como un continum con la misma base bioldgica, le alel autismo seria posible, los
tratamientos biomédicos tornaria mas leves y lestanarian sintomas caracteristicos de los
TGD, entonces el sujeto no cumpliria con los daotede diagnostico de TGD sino de los TA
0 TDA.

Aqui también nos encontramos con otro término gmobkico: “recuperado”, que puede
utilizarse para hacer referencia a la mejoria ggeer@menta una persona diagnosticada con
autismo a partir de la implementacion de terapgendralmente conductuales), pero que
mantiene el diagnodstico de autismo; 0 se puederieeueste término para designar a una
persona que, con un diagndstico inicial de autismpartir de tratamientos (generalmente
biomédicos) logra modificar su diagndstico.

En consecuencia, el sentido con el que se usermin “recuperado” esta en estrecha
relacion con el uso de “espectro autista” como \&eeroel siguiente ejemplo:

(ACA 04 de agosto de 2007)
En el sitio web del Autism Research Institute (Apddras encontrar videos de Nifios RECUPERADOS de
su autismo, que han SALIDO DE SU ESPECTRO (...) $iva

El debate y toma de posicidn respecto de qué teegpronveniente seguir puede devenir en
acusaciones de ilegalidad a algunas practicase} envio de mensajes sobre la legislacion
vigente en Argentina en cuanto al ejercicio de édlicina y el cddigo de ética medico. Como
respuesta se envian mensajes que remiten a espurdidsos para avalar ciertos tratamientos
considerados alternativos. En éste ida y vueltéesilarse una escalada en la agresividad de
los términos que se utilizan para referirse a qggaro comparten el propio enfoque.

Si bien generalmente llega un punto en que la gidawse agota y se da por terminada puede
ocurrir que en casos extremos estos enfrentamidinteen con el abandono del foro por
parte de uno de los principales representantes deamdo”:

(ACA 09 de agosto de 2007)

Estimados listeros, nunca fue mi intencién comoapd@ un nifio discapacitado, traer confusiones @n un
lista de apoyo para entre otros a mi mismo, perorao ser yo la persona que crea confusiones kstda
agui en esta lista da la extrafia casualidad quedosajes confusos no son justamente la de 10 eeabiae

los que me incluyo, he leido mensajes de profelsren esta misma lista y hace muy poco, dondaieseg

1) que el tdha y el autismo es lo mismo. 2) Quauéibmo y el cancer se relacionan. 3) que las \a&cyrel
autismo se relacionan. 4) que la candida albicanexeeso produce peptidos que al llegar al cerebro
forma de opiaceos, genera las ya conocidas corgladtistas.5) que el autismo se cura con tratagsent
biomédicos etc.etc

Ahora bien entiendo a los padres que ven mejoldgsaples en sus hijos, les creo por supuesto, fpor o
lado quien soy yo para no creerles, pero por loosi¢angan cierto cuidado, nunca abandonen la Eerapi
Conductual, sean pacientes a la larga y en forrah @ge tratamiento es el que salvara a su hijo del
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hundimiento. Por algo la gran mayoria de los piofedes que trabajan con tratamientos biomédicos
siempre aconsejan no dejar la terapia. Un abrazardA

Cuando la mayor parte del foro no esta interesada debate, sobre todo por los términos en
los que se produce, pueden aparecer mensajestgaemponerle fin:

(Autismo Infantil 18 de agosto de 2007)

Buenos dias creo que lo que tenemos que aprersl@atires que participamos en un Foro es a tener la
amplitud mental de saber que somos muchos pamigipay que cada uno piensa diferente y estamos
haciendo cosas deferentes en cuanto al tratamientmiestros nifios. Si todo lo que enviamos al Borp
defensas acérrimas de lo que hacemos y descalifiezeccon respecto a lo que pueden estar hacidrmo o
padres esto mas que un foro se transforma en gndenboxeo. Creo que la participacion deberia ser
positiva volcando cada uno sus experiencias yaadawle los deméas. Saludos Seleccién

Y algunos de estos mensajes pueden instalar prabtas del tipo hasta donde llega la
responsabilidad de los padres y hasta donde lasdaédicos o en que términos puede debatir
un padre con un médico:

Mensaje Inicial (Autismo Infantil 09 de agosto di2)

Hola Arturo, me alegra que hayas terminado con tenia ética para médicos, ya que yo no lo soysofo
mama de un nene especial, y muchas veces me pasdsguédicos argentinos dan por seguro, trataggent
que estan en prueba, o descartados en otros pRéestambién desconoces otros tratamientos. Cogo s
mama, me importa muy poco este debate, porquequeson ellos quienes tienen el problema y segueo g
encontraran soluciones. El mio es elegir médicoligwe adelante un determinado tratamiento y aslama
responsabilidad profesional que le toca. Sobrdifgeatacion de mis hijos, la que puede incluir digta o
no, creo que es mi entera responsabilidad, inchiigotento un abordaje dietario, por mi cuenta, com
sacarle la cocacola. De hecho, cualquier cosa guguman mis hijos, y yo misma en la base de tadas |
células de nuestro cuerpo, de su regulacién, etcalld surgen los ladrillitos con los que nos vamos
construyendo dia dia, 0 no. Lo bueno de ser madreryédico, es que puedo ir mejorando la alimeditaci
para que nutra, sacie, y sea placentera, y talcuea, Un abrazo. Patricia Scurk

Respuesta (Autismo Infantil 10 de agosto de 2007)

Estimada Patricia, es perfectamente claro que rasstds Papas de nifios especiales o de nifios regmal
somos los absolutos responsables por su vida, lmoesola alimentacién, sino también en todos los
ordenes de la vida. Traje a colacion la informaciie logro obtener por diferentes medios a raiz de
tantisima informacion donde se asegura que una tiliee de gluten y caseina, o una quelacion deleset
pesados, cura el autismo, lo cual es una tremeraddiran Es solo eso cruzar informacion entre padres
obviamente cualquiera puede tomar o no dicha irdoiém. Pero de mi parte trato de pedir cierta
legitimidad por parte de los profesionales queeste caso asisten a las listas de ayuda en internet
Un abrazo, Arturo

Un cuarto tépico queda delineado por la llegadandevos miembros y las forma de
recibimiento (en general si el nuevo integranteuesprofesional no motiva mensajes de
respuesta, pero si lo hace cuando se trata deg)alie importante recordar que una de las
caracteristicas principales del autismo tal comdosdefine actualmente es el desarrollo
normal hasta los 18 meses de edad, los padresnemagempiezan a notar la ausencia de
ciertas conductas (por ejemplo el sefalar), peracehtecimiento que mencionan como
quiebre es el diagnaostico.

En términos de Grimberg (1998) el diagnéstico dangt un “hito”, a partir del cual se
organizan las narrativas de la experiencia que asem torna constitutivo de las identidades
y de las relaciones con los otros. Por supuestsoim el diagndstico se establece como un
hito, pero comencemos con los relatos de nuevessagtes al foro para luego adentrarnos en
las narrativas de padres que desde hace tiempovearson el autismo.

Mensaje inicial (Autismo Infantil 20 de agosto di2)
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Hola. Soy Inés, vivo en Buenos Aires y a mi nengn@m, que cumpli6 hace poco dos afos, le
diagnosticaron TGD no especificado hace un mesxapaglamente. Estamos recién comenzando con el
tratamiento y tengo mil preguntas, por eso deamitime al foro, para hacer preguntas y leer lastdesp
para obtener la mayor cantidad de informacion pestomo asi también intercambiar experienciagjréle

y tristezas con otros que pasan por algo paretidsaludo grande a todos

Respuesta 1 (Autismo Infantil 21 de agosto de 2007)

Hola Inés! Bienvenida al foro. Soy mama de Ariel/dafios con TGD, cuando empezamos con el tema Ari
tenia 3. Desde mi experiencia te puedo acercar asuobisas, lindas y feas también. Pero por sobas tad
cosas es mi aliento y fe para caminar. Al principmrece todo muy terrible, durante peor y hoy te
digo ARIEL ESTA ESPECTACULAR. Lleva mucho laburocéma, con gente g "la tiene clara" y nos banca
a nosotros también. Si queres escribime a mi e-mail

Saludos Afectuosamente Ana (villa del Parque)

Respuesta 2 (Autismo Infantil 22 de agosto de 2007)

Hola Ana Gracias por contestarme. Desde que nesagnts de lo de German te juro que ya he pasado por
todos los estados de animo posibles, igual que aridm. Todo ha sido un baldazo de agua fria para
nosotros, calculo que igual que para todos loslagi¢oca vivirlo. Te encontras con algo que ni asalijue
existia, y le esta pasando a tu hijo! Asi que smetiacompafiada es lo mejor que me puede pasateen es
momento, sobre todo por otros que ya la pasartmgstan pasando. Te pido cualquier informaciénsgue

te ocurra Util, desde nombres de profesionalespdo evolucionando Ariel, tus experiencias persmg
como familia, lo que sea, en la medida que puddiaseriria no haber leido en tu mail que hubo césas,
pero me alegra saber que Ariel hoy ESTA ESPECTACRLAjala en unos afios pueda decir lo mismo de
mi Germancito. Nosotros estamos por empezar eogmitivo conductual con gente del CIDEP, fundacion
a cargo del Dr Garcia Coto, todos nos hablan meg de él, espero que sea lo mejor para el gordo. Te
mando un beso grande, y otras vez gracias poeferbnida. Inés (Almagro)

Encontramos una referencia reiterada, tanto ercdses en que el diagnéstico es reciente
como en los que no, a la incertidumbre, el desdomiento y la necesidad de informacion.
Pero ademas de palabras de apoyo y aliento agossante encontramos casos en lo que esto
se entrelaza con la defensa de determinadas terapia

Mensaje inicial (Autismo Infantil 15 de agosto di02)

Hola mi nombre es Vanesa, y mi nene se llama Ignéeine 6 afios, y recién ahora estamos comenzdndo
tratamiento, tenemos la o0.s. ASE, y la verdadahalsbra es muy buena, la neurdloga-pediatra nosdég
empezaria con 2 secciones semanales con fonoagaliglona vez semanal con psicomotricista, y que mas
adelante seguiriamos con psicologia. Estamos thittlado la maestra integradora. Somos de la zona de
caseros. Gracias por leer mi mensaje, si alguEmetialgo para aportarme les estaria muy agradecida.
Carifios Vane

Respuesta 1 (Autismo Infantil 15 de agosto de 2007)

hola Vanesa. Bienvenida al foro y como mama deifio de 3 afios con trastorno autista puedo aportarte
desde mi experiencia que no sélo existen los tiat#os psico-conductuales. Tenés conocimiento del
Tratamiento Biomédico del Autism Research InstitigeCalifornia (USA)? El mismo estudia las causas d
autismo y tiene un protocolo biolégico y bioquimipara tratar las enfermedades concomitantes al
diagnostico. En Argentina ya somos varios los pajdsio estamos llevando a cabo con buenos ressltad
Si te interesa mas informacion podés escribirme @ cgorreo personal. Saludos Silvana

Respuesta 2 (Autismo Infantil 15 de agosto de 2007)

Hola Vanessa bienvenida al foro, te comento queparyhoy, el UNICO TRATAMIENTO CON REAL
EFICACIA en cuanto a nifios con diagnostico certigdlrastorno Autista es la TERAPIA ONDUCTUAL,
dicho tratamiento hace mas de 20 afios que estosigitizado con decenas de miles de nifios coisraoti
con avances desde casi totales hasta con menonbdosa El resto de tratamientos biomédicos, diesari
vitaminicos, son tratamientos aun en ETAPA DE PRBERs cierto que nosotros siendo ya
personas adultas con la responsabilidad absolbta $pya un tanto complicada calidad de vida destias
hijos con TEA, podemos darnos el lujo de utilizarliomo "conejillos de la India", esta en cada uno
saber cual es el camino a elegir, si el SEGURO RERIPROBADO o el aun riesgoso y seguramente muy
poco eficaz tratamiento. No dudes en consultarni@escualquier cuestion en cuanto a tratamientos
Conductuales en esta lista o en la lista de Yaladismo_en_argentina a la cual desde ya estdadava
participar. Un abrazo, Arturo
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Finalmente, y retomando lo mencionado acerca dkilos, nos encontramos con los relatos
de padres o madres en circunstancias de desalgamsancio o agotamiento. Estos contienen
la narrativa de los sujetos acerca de momentoe<léwnas del diagnostico y los primeros
momentos) y las respuestas de los otros padres.

En algunos casos puede tratarse de problemasdessiljue surjan a partir del “convivir con
el autismo”, este es un ejemplo de como se hanfivadid las relaciones entre los miembros
de una familia y como se redefinen sus identidades:

(Autismo en Argentina 15 de agosto de 2007)

Que historia tan interesante la que mostrasteralSyl, la verdad es que por estos dias me estadoca mi

muy de cerca, ya que comenzamos a tener ciertaveogéentes con Francisco hermano de Facundo ( TGD-
NE) Fran tiene 6 afios y esta comenzando una eslgirainala conducta en general que es preocupante, a
punto tal de estar al borde de que lo hechen diegico por la mala conducta que desarrolla alli.
Segun su psicélogo son pases de factura por ka daltatencion que le dimos, en funciéon de tener mas
necesidad de atencién su hermano, que en un caoierez diagnosticado como autista moderado.
Sumado a esto que ya comienza a sentir en alguoo®ntos cierta "verguenza" sobre su hermano y su
particular forma de ver cierta cosas de la vidaames comenzando nuestra tarea con el ahora, sin
abandonar todo lo que venimos haciendo con Facuhds. ire contando como se desarrollan los
acontecimientos. Slds, Arturo

Pero no solo se ven afectadas las relaciones eaidntde las familias, el contacto con los
otros externos al grupo familiar también se ve fficatio.

Mensaje inicial (ACA 03 de agosto de 2007)

(...) Aprovecho para desahogar algo: sabes que Faaumdes chiquito, aun no cumple los tres afiosaHas
ahora, yo me venia manejando en una rutina bastdhteida, en el sentido que trabajaba en cas&acun

la terapeuta ocupacional, la familia, el jardinetzuela de mis hijos mas grandecitos. A todosslade
movia en auto. Pero desde hace un mes no tengelrméo y me muevo para todas partes caminando y en
micro. Y recién ahora me doy cuenta de cuantoséb rée las personas notan la diferencia de Facamties

no se notaba, ibamos al parque y jugaba y todo &@dm que €l no interactuaba con otros chicow Reora
las personas lo miran. Yo no pensé que eso me éuafectar, pero si lo hizo. Yo me siento muy dogal

de mi gordito, lo adoro y pienso que es muy espegige tiene capacidades que sus hermanos noogue s
distintas capacidades, entonces, porqué me afgaiedlé me pone triste, si ademas Facundo es @do
feliz... Eso. Andrea

Respuesta (ACA 04 de agosto de 2007)

Hola. Andrea: Espero que estés bien. A mi me hadwal® mismo con Matias, que tiene 4 afios...Matias
muy alto, y peor, te imaginards que parece comoeme de 7 afios! entonces te imaginaras que la lgente
mira como "que grande es este nene para que hagaches" (los que todos conocemos). Es dificpaga.
Yo creo que es como te agarra el dia, el animatignes. Muchas veces me llega (no me importa) asotr
veces que estoy recansada me quiero enterrar Yoneetpste, sobre todo por lo testarudo que se.pdoe
lo adoro a Matias y estoy orgullosa de él!ll alalggue ta de Facu. Animo!!! lo mejor es tener lantae
positiva y saber que nuestros hijos son lo mejerttay en este mundo!!! Te mando un abrazo, Lidia

Lo que parece generar angustia no es solo la teade los otros ante la diferencia, sino el

enfrentarse a través de esto a los propios sentimsiela convivencia en el plano emocional

del amor y el orgullo por sus hijos con el agotanttiey la tristeza que puede ocasionar esa
diferencia que se establece. A raiz de una serigneesajes que se enviaron al foro

continuando este tema, uno de los padres enviGoin@ “el duelo” y esto desencadeno toda
una discusion al respecto.

Mensaje inicial (ACA y Autismo en Argentina 06 dgoato de 2007)

Estimados amigos: La noticia de tener un hijo c@tapacidad provoca una serie de emociones muy
variantes, que a fin de cuentas termina siende patural de un proceso de asimilacion ante ageds un

ser querido o bien, de una ilusién como es el dasnosotros, donde al recibir un diagndstico destnog
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hijos la realidad que nos mostraban era totalmdifégente a aquella que conociamos. Este procgso e
conocido como "Duelo” (...)

Es tiempo de dejar de lado el tema de nuestros pijo un ratito y recapitular el de nosotros cormdres,
gue bien lo tenemos merecido. Que tengan todobamita semana. Javier Garza ACA

Fueron apareciendo mensajes que concuerdan contezioa y consideran provechoso
intercambiar apreciaciones sobre el tema y otresscan los se estima que hablar sobre esto
corre el foco del tema central que son sus hijos.

Respuesta 1 (ACA 07 de agosto de 2007)

Estoy totalmente de acuerdo, porque antes que an@arnde una nifia con Sindrome de Rett soy mama, soy
ser humano, y tengo sentimientos, y mis hija me/gma sentimientos y reacciones que por ahi no me
provoca mi otra hija "normal”, como abordamos traémtos largos, desgastantes ,etc. etc. sin pamer d

nuestro animo, mente y corazén?. no somos robamalo

Respuesta 2 (ACA 07 de agosto de 2007)

Estimados miembros. Es duro recibir un diagnéstetacionado a un Trastorno Mental. Pero no es una
sentencia a muerte, es una sentencia a trabajapduia rehabilitacion en algunos casos y la rerapon

en otros. Sinceramente no estamos para el "Ser @ nuestros hijos estan enfermos y debemos
preocuparnos por mejorar su condicion médica. Ndepms permitir que teorias obsoletas nos manejen la
vida y nos insistan en aceptar estoicamente umdgigo perpetuo cuando no es asi. Mi hijo tiene un

Trastorno Autista, esta saliendo del espectro yhosiifios también lo logran con una lucha que piece

gue ver con lo psicolégico. Esto es algo muy sgsia que sélo nos vendan un "duelo”. Saludos $pisar

Finalmente, en uno de los mensajes sobre el daelfirmo6 que el duelo se realiza por el hijo
perdido, sobre todo haciendo hincapié en que epriogeros meses de vida no se manifiestan
las conductas asociadas al autismo. Al leer lossajes posteriores a esta afirmacion resulta
interesante como se va desplazando el foco deskigppgberdido a la incertidumbre tras el
diagnéstico.

Respuesta 1 (ACA, Autismo en argentina 08 de agis®007)

Agregando algo a las muy claras palabras de laNBrana, entiendo que sumado al duelo que debemos
traspasar al no tener en nuestras manos al higaliddebemos sumar la incertidumbre frente a lo
desconocido, la poca informacién que obtenemosralenzo por parte de los profesionales (no togms)y

en su gran mayoria. Quizas también la desesperaniémo conocer cual es el camino a seguir, ecréo

gue todo suma para atras en un primer momento. Afaso

Respuesta 2 (ACA 08 de agosto de 2007)

A pesar del dolor, no por la diferencia, sino moiricertidumbre, tal como lo expresa Arturo, unedmiy
debe seguir adelante y no quedarse pegado. Pempepmo darse un tiempito, una licencia, para la
reflexion? Andrea

Estos mensajes permiten retomar dos aspectos mado® anteriormente, por una parte la
reiterada referencia al desconcierto y la faltanflermacion tras el diagnostico y por otra, lo
conflictivo que resulta reflexionar sobre los paospisentimientos de tristeza, pérdida o
cansancio si son generados por sus hijos.

Consideraciones finales

Los padres de personas diagnosticadas como autistaafrentan diariamente a mdltiples

desafios, sus préacticas cotidianas se ven trasflmsnpor los reclamos, la busqueda de
informacion y el peregrinaje de un especialistéra. €onjuntamente se producen cambios en
la manera de pensarse a si mismo como padresjrsugog entre si y con sus hijos, y las

relaciones con los otros externos a la familia.

Pero estos complejos procesos estan insertos emntexto mas amplio que implica
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...las relaciones de hegemonia entre diferentesesctwciales (institucionales y no institucionalesu
escenario el de las variables correlaciones deduen la disputa y la negociacion. De todas marelras
papel de la medicina es central en tanto provebake ‘cientifica’ de legitimacién de definiciones y
modalidades de respuesta social y politica (Grignh6e8: 28)

Es decir, la praxis de los padres adquiere su tear&omplejo en la perspectiva de su
interaccion con otros actores en diferentes niydiesension entre el sector publico y el
privado, las caracteristicas nacionales y las @mesi internacionales, la formacion
profesional y las caracteristicas de la atenci@nniciativa individual y la accion colectiva.
Pero en el centro se encuentra la “legitimaciontifiea” y las distintas fuerzas parecen girar
en torno a las definiciones que se elaboran deschedlicina.

Las conductas asociadas al autismo se han codstéuip largo del siglo XX en un problema
meédico, que como tal necesita ser diagnosticadamn gllo definido. Se crea asi una
narrativa, en términos de Good (1994), en un inteor representar la enfermedad, objetivar
su fuente y ordenar y significar los acontecimisntdl tiempo que esas narrativas médicas
influyen en las actitudes de las personas y eprsysas narrativas (Conrad 1982).

Los distintos momentos claves en la narrativa neédan marcado las representaciones que
los padres se han hecho sus hijos y de su relaoidellos; de ser causantes de las conductas
de sus hijos, pasando por el auge de las teragiasmtvas y la deteccion temprana hasta la
posibilidad de cura del autismo, muchas han sidafamaciones que han dejado su huella
modificando, articulando y dando sentido al reli#éda experiencia de los padres.
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