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Resumen

El texto tiene como objetivo dar cuenta del proceso de investigacion artistica
desarrollado por el autor, que comienza con su diagnéstico tardio de autismo. Desde
éste, se propone intentar entender la definicion y la historia del concepto, el cual lleva
mas de 100 anos en el lenguaje psiquiatrico. En el proceso, se analizan también las
perspectivas de Amel Baggs y Fernand Deligny, quienes proponen nuevos lenguajes
de exploracion fuera del marco cientifico, gracias a los cuales se plantea una nueva
terminologia: la sensibilidad extrana. A través de esta idea, el autor genera
exploraciones artisticas en su propio lenguaje, inicialmente por medio de practicas de
escucha, gracias a las cuales comienza a acercarse a personas para obtener notas
sobre sus experiencias sensibles. Luego, algunas de estas escuchas son llevadas a un
espacio expositivo multisensorial, donde aparecen la experimentacion electrénica a
través del hackeo y el ensamblaje, la haptica desde la promocién de lo tactil como
experiencia estética, y el extranamiento del texto gracias a una lectura llevada hacia
una puesta en escena particular, donde se propone amplificar la pregunta sobre lo

que significa ser persona, e indagar en su imposibilidad de ser contestada.



Ser una persona significa no estar nunca seguro de lo que eres.

Tim Morton, El pensamiento ecoldgico



Introduccion

Este proyecto nace desde la extrafieza propia. En algiin momento de mi vida,
comenzd una duda incontrolable sobre lo que era, lo que estaba haciendo en el
mundo, y lo que queria ser. No podria decir que las respuestas o soluciones hayan

llegado aun, a mis 30 anos.

Quizas a la persona que lee este texto en estos momentos también se le haya
presentado esa duda en algiin momento. Alguna crisis de identidad en la
adolescencia, la caida en el consumo de alguna droga legal o ilegal. Una que otra crisis
de salud mental que haya llevado a un diagndstico como un trastorno depresivo,
ansioso, maniaco, traumatico, o cualquier etiqueta apropiada segun la psicoterapia de
turno. En mi caso, correspondieron algunas de esas y mas. En su momento, senti que
llegaron tarde y que llegué tarde también a buscar ayuda. A la distancia, veo que llegd

en el momento preciso.

Los alivios llegaron en distintas formas: evadir a través del trabajo artistico, el deporte
o la fiesta; llegar a terapia psicolégica para recibir un diagnéstico y luego las pastillas
acordes; ver como los terapeutas reemplazaban las dosis de las pastillas como quien
estima la cantidad de sal que le va a echar a la olla; vivir cambios de diagndsticos
varias veces, esperando esta vez si dar con el correcto; ir a terapia psicolégica semana
a semana por varios anos. A fin de cuentas, debo reconocer que mi historia dentro de
todo ha sido amable. Cada persona sabe bien como ha administrado los alivios ante la
duda en su propia historia. Espero que la duda también haya sido amable con la

persona que accede a este texto.

Esta investigacion se basa en una historia particular que comenzé a buscar una
resonancia alla afuera. Quizas uno de los mejores momentos (si se puede plantear asi)
de mi crisis de salud mental fue el haber comenzado a reconocer que las dudas no
solo me afectaban a mi y que era algo de lo que se podia conversar. También el haber
reconocido estas dudas en la literatura y las artes: los textos de David Foster Wallace,
Mark Fisher o Susan Sontag, la autobiografia de André Agassi, la pintura de Hopper o

las letras de Radiohead. Resultados de exploraciones artisticas iluminadoras en



momentos donde el mundo se nos viene encima aceleradamente, y parece

desarmarnos hasta nuestra subjetividad oscureciendo nuestro pensamiento.

El proyecto parte desde mi, pero se abre rapidamente hacia compartir la experiencia
de la duda: estoy muy seguro de que no puedo ser la Unica persona insegura sobre si
misma. Comienza relatando algunos hitos de mi experiencia de salud mental, cuyo
ultimo hito mas significativo fue el hecho de haber sido diagnosticado como autista a
los 29 anos. O mas bien, como persona con trastorno del espectro autista (TEA). Darle
el nombre a un malestar significé en parte un gran alivio, ya que permitia comenzar un
proceso de poder mirar mi actuar en el mundo y adquirir herramientas para moverme
con mayor seguridad. Pero al comenzar a leer y conocer esa etiqueta, me fui dando
cuenta que no era una categoria completamente precisa, sino que encierra una trama

compleja de posibilidades sobre el cobmo se es una persona.

La segunda seccion explorara eso. Revisaremos lo que se entiende actualmente por
autismo!, y notaremos ciertos espacios aun inciertos, sobre todo en los limites de lo
gue se conoce por estos trastornos: un diagnéstico de este estilo no es como una
pierna rota. No existe una radiografia posible (atin) a nuestro cerebro que pueda
decirnos acertadamente cudl es la situacién de nuestra salud mental o de nuestros
trastornos del neurodesarrollo. El asunto se vuelve ain mas complejo cuando
comenzamos a mirar hacia atras. El autismo es un concepto que aparecié hace poco
mas de 100 anos como sintoma de la esquizofrenia, cuando la esquizofrenia tampoco
se llamaba asi. Fue observado por diversas investigaciones no relacionadas entre si
durante el siglo XX en Norteamérica, Europa y la Uniéon Soviética, y que fue
reconocido gracias a las traducciones que comenzaron a aparecer a finales de siglo. Y
para cuando estas investigaciones comenzaban a resonar unas con otras, aparece el
giro social con el que se empieza a comprender que este diagndstico no solo se debe
estudiar desde una perspectiva individual. Con el paradigma de la “neurodiversidad”,
se empieza a comprender que quiza no existe un cerebro normal o estandar y que la

diversidad de cerebros es algo esperable y sano en la sociedad.

1 A veces lo llamaremos asi, otras veces “trastorno del espectro autista” o TEA, por sus siglas. Segun el
contexto, serd necesario diferenciarlas entre si, pero la mayor parte del tiempo se usaran
indistintamente.
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Darnos cuenta de esta fragilidad conceptual de los diagnésticos, nos ayuda a
entender que estas categorias también son signos de su propio tiempo. Con ayuda de
la mediologia de Régis Debray, interrogaremos el concepto del autismo para
comenzar a dibujar algo que rodea al diagnéstico: la institucionalidad como medio de
transmision. Si algo sabemos del autismo hoy en dia, es porque hay una estructura
compleja que ha hecho avanzar y pasar la posta de este problema a lo largo del
tiempo, a través de los laboratorios neurocientificos, las revistas de psiquiatria y los

programas gubernamentales de salud mental.

Una forma muy facil de estar equivocado es intentar hablar o juzgar el estado del arte
de un area de la cual uno no es experto. En ese sentido, el objetivo de este proyecto
no tiene que ver ni con validar ni con negar las teorias del dmbito médico-cientifico,
sino reconocer los espacios intermedios, los puntos ciegos. Buscar fugas, caminos
alternativos, que nos permitan mirar por debajo de la historia de las categorias
diagnosticas, y donde también quiza desarrollemos nuevos lenguajes desde los cuales

hablar de lo que significa ser una persona autista. O mejor aun: ser una persona.

Para comprender la perspectiva desde las artes mediales, sugiero una analogia. Las
personas que usamos lentes sabemos que estos aparatos generan habituacion. Se
vuelven un aparato invisible que nos acompafa y vive con nosotros. Excepto si se nos
danan, se ensucian demasiado o nos los quitamos: nos damos cuenta de que siempre
hemos visto la realidad a través de este objeto. Esta investigacion propone pensar los
diagnosticos en el espacio de la salud mental de esa forma. Verlos como una
herramienta para aproximarnos a la realidad, pero comprendiendo que lo que hay ahi
afuera no seria lo mismo sin ese medio. O si se prefiere: ese lenguaje. Los lentes son
muy utiles, pero nos limiten la visién a los bordes. ; Qué no nos dejan ver las palabras

que usamos para denominar los diagnésticos?

En el camino por buscar alternativas nos encontraremos con el trabajo de dos

personas: la activista Mel Baggs refresca a través del video y el internet la perspectiva
de lo que entendemos por “deficiencias de la comunicacién”, trasladando el problema
del mutismo de una persona hacia la incapacidad de la sociedad de comprender que la

voz no es el Unico modo de hacer lenguaje. También revisaremos las investigaciones
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sobre los comportamientos y movimientos de nifios autistas de Fernand Deligny,
quien se radicé junto a jovenes enclaustrados bajo la pregunta por lo humano. ;Qué
es eso intrinseco a nuestra especie, antes de que aparezca el proyecto de la sociedad?
Bajo su perspectiva, las manos y cuerpos erraticos de los autistas podrian darnos una

pista.

Mi propuesta artistica aparece luego estas referencias. Si Mel Baggs utiliza el blog vy el
video, y Deligny el trazo superpuesto, ;qué se podria proponer desde mi experiencia?
Lo primero sera repensar el lenguaje. Ya no hablar de personas diagnosticadas, ya que
segun el lugar y tiempo recibirian etiquetas distintas, sino que de sensibilidades
extranas. Un término general, que nos abre a repensar el modo en como sentimos y
navegamos el mundo, tanto consciente como inconscientemente. Para esto, nos
ayudaremos del concepto de extrano extranjero del filésofo contemporaneo Tim
Morton. ;Qué pasa si abandonamos las categorias, y vemos todo lo que tenemos

alrededor como algo extrafo?

El proyecto artistico comenzara con la escucha como practica artistica, desde la cual
me acerqué a personas para conversar en torno a su experiencia en el mundo, sus
dudas sobre si mismas y la forma en que intentan articular a través del lenguaje lo que
creen que son. Luego, a través de la experimentacién electrénica, daré forma a
ensamblajes objetuales que generan sonidos donde se reviven fragmentos de las

escuchas realizadas.

La experiencia sensible autista tiene varias relaciones con los movimientos de las
manos, la manipulacién de objetos, las dificultades para la lectura y las formas de
circular en el espacio. En ese sentido, insistiendo en la premisa de que esas relaciones
extranas con el entorno no son patrimonio de un grupo diagnosticado, propondré un
espacio expositivo donde se muestren los productos de esta investigacion, que no

terminan siendo mas que pequenos trazos de experiencias sensibles extranas.

Antes de comenzar, me gustaria aclarar que el objetivo de esta investigacién no es de
ninguna manera negar el valor ni los beneficios que tiene la psicoterapia, los
farmacos, la existencia del espectro autista o la investigacidon neurocientifica. Soy

testigo en primera persona de que el buscar ayuda, obtener diagndsticos y permitirse
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transitar por varios de ellos puede aliviar el malestar que significa habitar un mundo y
tiempo tan confuso, complejo y oscuro. Y literalmente salvar vidas. Este proyecto
busca mas bien explorar una capa subterranea de lo que somos, a partir de practicar
la escucha y la observacion activa, y sobre todo abrir preguntas y no soluciones.
Basicamente seguir con el problema. Pretendo proponer que nunca podremos
apuntar exactamente a una definicién precisa de lo que somos, y que no hay nada

terrible en eso.
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Nota sobre el estilo

Habitualmente, vemos en los libros impresos que los textos se dividen en bloques,
con los parrafos justificados en lado izquierdo y derecho. También es una practica que
se repite en las tesis universitarias. Sin embargo, como se habran dado cuenta con la
introduccion, el manuscrito de esta AFE-Tesis se encuentra alineada solo a la

izquierda por varias razones:

1. Asilo indica el manual APAZ, uno de los manuales mas utilizados en informes y
textos académicos.

2. Asilo indica el manual de estilo Chicago® en la seccion 2.10, utilizado como
principal guia para este texto.

3. Asilo indican las guias de accesibilidad para el contenido en la web (WCAG 2.1)*
en la seccion 1.4.8. Dado que es mucho mas probable que este texto llegue de
manera digital a las y los lectores, intentaré acercarme lo mas posible a cubrir
esos criterios.

4. Esta documentado que el texto justificado a la izquierda facilita la comprension
para personas con dificultades para la lectura®.

5. Principalmente, porque esta AFE-Tesis esta orientada desde el paradigma de la
“neurodiversidad”, concepto que sera elaborado y discutido en su
correspondiente seccidon. Dado que es un tema relevante para esta
investigacion, es probable que esta tesis llegue a manos de personas que se
identifiquen con esa palabra, y si es el caso, es probable también que tengan
este tipo de dificultades para la lectura y la concentracién. Espero este criterio

sea de ayuda.

2 Publication manual of the American Psychological Association, 7th ed, Publication manual of the
American Psychological Association, 7th ed (Washington, DC, US: American Psychological Association,
2020), 45, https://doi.org/10.1037/0000165-000.

3 «The Chicago Manual of Style, 17th Edition», The Chicago Manual of Style Online, accedido 11 de
octubre de 2023, https://www.chicagomanualofstyle.org.

4 «Web Content Accessibility Guidelines (WCAG) 2.1», accedido 11 de octubre de 2023,
https://www.w3.org/TR/2023/REC-WCAG21-20230921/.

> N. Jean Hodges, «Science Speaks: Improving Readability of Texts», International Journal of the Book 8,
n.° 3(2011): 61, https://doi.org/10.18848/1447-9516/CGP/v08i03/36823.
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La premisa: la propia extraneza

Esta primera seccién incluira algunas referencias a mi biografia. Creo que son
necesarias para comprender como llegué al tema que propongo para investigar, que
no tiene tanto que ver con el aspecto biografico, sino con cdmo se desenvuelven
ciertas subjetividades en el aspecto social. Ademas, eventualmente esta investigacion
considerara testimonios de otras personas sobre su experiencia individual. Considero

justo exponerme también, si ellas estan accediendo a contar sobre si mismas.

Entiendo que a veces se pueda hacer tedioso leer tantos detalles biograficos de una
persona que no sea una celebridad, un politico o un personaje polémico. Por lo que
daré un resumen: a los 29 anos me diagnosticaron autismo, lo que produjo una
sensacion contradictoria, entre el alivio y la incertidumbre. Las preguntas que me deja

este diagndstico son el punto de partida del proyecto.

Voy a partir mencionando algo que para las personas cercanas al arte les parecera
familiar. Desde pequeno senti una diferencia con las personas del entorno. Mis
habilidades y dificultades podian ser muy distintas a las de las personas de mi edad.
Dos ejemplos: me costé poco aprender a leer y escribir alrededor de los 4 anos, pero
me demoré mucho mas en aprender a amarrarme los cordones de los zapatos. A pesar
de detalles como estos, no cuestioné ni quien era ni mi lugar en el mundo hasta una

edad mas avanzada.

En un punto, cuando tenia 22 afos, comencé a dudar mucho sobre mi mismo. No
sabia si lograria sostenerme a mi mismo el resto de mi vida. Después de mucho
esperar, decidi buscar ayuda profesional. La primera psiquiatra que contacté me dio
tres diagndsticos: depresion, trastorno por estrés postraumatico y ansiedad social, y
me receté medicamentos como Escitalopram y algunos “ansioliticos S.0.S.” para casos
mas extremos. Dejé el alcohol en el proceso de las pastillas, y buscando segundas
opiniones, otra psiquiatra decidié cambiar la pastilla a Venlafaxina, ya que necesitaba
mas energia para salir de la depresion. Eventualmente decidieron que no dejaria
nunca ese farmaco, ya que mi nuevo diagndstico seria de “distimia”. Un diagnéstico

no muy popular, que se define como:
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“estado de animo depresivo durante dias la mayor parte del dia y dos o mas
de los siguientes sintomas: a) pérdida o aumento de apetito; b) insomnio o
hiperinsomnia; c) falta de energia o fatiga; d) baja autoestima; e) pobre
concentracion; f) dificultad para concentrarse o para tomar decisiones, y g)

sentimientos de desesperanza"®

Durante este proceso también pude desarrollar una especie de radar, donde podia
detectar personas depresivas o ansiosas que estaban alrededor mio. Ya era capaz de
asociar ciertos semblantes o formas de actuar a las que yo habia recurrido y notado
en mi vida, asi que pude empezar a hablarle a algunas personas sobre esas
sensaciones, y lo beneficioso de la terapia. Podia detectar una cierta extrafneza, y con
los diagnodsticos que habia pasado, podia nombrarlos y generar diadlogo en torno a eso.
Entre las pastillas y la terapia psicoldgica lograba lidiar con las sensaciones de
ansiedad, depresion, y con la vida en general. Sin embargo, ain habia una sensacion
de vacio gracias a ciertas dificultades que era incapaz de explicar, y que las terapeutas

tampoco lograban dar respuesta.

A continuacién, enumeraré algunas de esas sensaciones inquietantes: tengo una
tendencia a distribuir las cosas en el espacio de una manera en que estén a la vista,
evitando utilizar cajones y muebles. Suelo manipular objetos de cualquier tipo que
tenga alrededor, sobre todo cuando converso con alguien: me produce bienestar la
sensacion de tener algo en las manos mientras hablo o escucho. Por mucho tiempo
movia los dedos, individualmente y en orden, incesantemente, a tal punto podia
hacerlo de forma descontrolada. Desde pequeno y hasta hoy las texturas muy blandas
como el puré me dan arcadas. Hay una cancion en el dlbum Kid A de Radiohead,
llamada Treefingers, que consiste basicamente en tonos puros constantes, y que por
mucho tiempo fui incapaz de tolerar. Aprendi a leer muy pequeno, pero al hablar,
hasta el dia de hoy me cuesta hilar frases sin titubear. La mayoria del tiempo me
cuesta mirar a la cara a la gente. La risa muy estridente de algunas personas me hace
zumbar los oidos y me genera estrés. Me produce mucha angustia entrar a un bar

oscuro, ruidoso y lleno de gente; y demoro al menos una hora en habituarme a ese

6 Miriam E. Jiménez-Maldonado et al., «La distimia en el contexto clinico», Revista Colombiana de
Psiquiatria 42, n.° 2 (junio de 2013): 212-18, https://doi.org/10.1016/5S0034-7450(13)70008-8.
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tipo de lugares. Tengo dificultades para concentrarme exclusivamente en una sola
tarea. Sufro mucho del estémago en situaciones ligeramente estresantes. Me angustia
sumarme a panoramas espontaneos y necesito planearlos con al menos un dia. Al
mismo tiempo, participar de una reunion social me deja absolutamente agotado para
el dia siguiente, y no me deja realizar las actividades minimas de aseo o alimentacion

propias.

Pero la sensacion mas fuerte y extrana, y que me llevd a buscar un nuevo diagnéstico

fue otra. La intentaré explicar lo mejor que pueda.

Si estoy compartiendo en un contexto social, siempre llega un momento en el que mi
cerebro se apaga, dejo de escuchar y hablar, y me dan unas ganas inmanejables de
irme a casa y estar solo. Puede ser en comidas familiares, o en reuniones con amigos.
En algiin momento necesito retirarme y aislarme. Las terapias que seguia antes nunca
habian podido darle sentido a esto, ya que las psicélogas obviaban esa situacion.
Hasta que llegué a una terapeuta que luego de escuchar mis experiencias me

diagndstico’, a los 29 afos, como persona autista.

Este diagnostico generd un alivio, ya que le daba nombre a una cantidad de rasgos y
experiencias con las que vivia y que no sabia que también les ocurrian a otras
personas. Me permitiria guiar una terapia en torno a un concepto para poder generar
herramientas para el dia a dia. Pero, por otro lado, me levanté muchas preguntas. Mi
conocimiento sobre el autismo se acercaba mas a la idea de un individuo poco
empatico y aislado, o algo que era producido por las vacunas a principios de los 2000.
Creia que era una enfermedad de nifios, y que si era un adulto relativamente
funcional, ese diagndstico ya no era una posibilidad. Lo imaginaba similar a las
representaciones de sujetos extranos y nerds de series de TV como Sheldon Cooper

en Big Bang Theory.

7 Debo aclarar que, en los meses previos al diagndstico oficial, me documenté sobre mi tipo de
malestar y encontré ciertas resonancias con el autismo. Parecia ser algo que me describia. Evitando
dejarme llevar por el “efecto Forer”, decidi buscar ayuda profesional. Sin embargo, este proceso de
autodiagndstico no es para nada inusual. Muchos diagnésticos formales, sobre todo en adultos, parten
desde la duda sobre si mismo. Laura Foran Lewis, «Exploring the Experience of Self-Diagnosis of
Autism Spectrum Disorder in Adults», Archives of Psychiatric Nursing 30, n.° 5 (1 de octubre de 2016):
575-80, https://doi.org/10.1016/j.apnu.2016.03.009.
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También tenia la sensacion de que ese diagndstico no me pertenecia tanto como a
otras personas que he conocido en mi vida. Personas que realizan movimientos
extrafos sin mediar provocacion, hablan solos, mueven mucho las manos o sufren
crisis de panico intensas. Lo mio, por comparacion, debia ser leve. Ademas, si yo
entraba dentro de esta categoria, se me abria la duda si probablemente existen mas

autistas por ahi, alrededor mio, que no han sido diagnosticados.

En este sentido, el diagndstico que debiese ser una respuesta va pareciendo mas una
serie de preguntas. ;A qué nos referimos cuando hablamos de autismo? ;En qué parte
de la poblacién estd y como se genera? ;Como es la experiencia cotidiana de un

individuo autista? ;Es una enfermedad?

En este punto, nos encontramos en el momento preciso entre la premisa y el inicio de
la investigacion artistica. Quizas estas preguntas ya hayan sido respondidas
incansablemente por psiquiatras y/o psicélogas/os. Basta una busqueda por Google o
las redes sociales para verificar las visiones que existen. Pero desde un punto de vista
histérico, uno puede intuir que estas respuestas no han sido siempre las mismas.
Como veremos en un par de capitulos mas, esta denominacion ha sufrido bastantes
cambios en su perspectiva. Y muy probablemente se mantendra asi, cambiante. En
ese sentido, la perspectiva de la investigaciéon desde la practica nos dara herramientas
alternativas para explorar esto fuera de los cédigos neurocientificos, psicolégicos o

psicosociales.

Pero primero, exploraremos este problema de a poco, revisando las definiciones

actuales.
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El problema

A continuacién, intentaré dibujar el concepto actual del autismo. Para esto me basaré
principalmente en las investigaciones que aparecen en el libro Autismo. Una inmersion
rdpida (2022)8 de la neurocientifica espafola Maria J. Portella. Un texto que fue
publicado solo un afio antes de la escritura de esta AFE-Tesis, y que es bastante

preciso en senalar las caracteristicas actuales e historicas del término.

Lo que es actualmente el autismo

Maria J. Portella comienza entregando una definicion actual, la que cuenta con cierto
consenso entre la comunidad neurocientifica, que explica al autismo como “un
trastorno dentro de las alteraciones del neurodesarrollo con unos déficits
caracteristicos en tres dominios centrales de la interaccién social, la comunicaciony la
conducta repetitiva”?. Pero como comenta la misma autora, no es un criterio que
aplique en todos los casos, ni tampoco ha ayudado a ser mas especifica la deteccion.
Las alteraciones al neurodesarrollo se pueden explicar cémo variaciones en la forma
en que crecen los sistemas nerviosos de los individuos, desde su fase embrionaria
hasta la vejez, o mas bien de como sus redes neuronales en su proliferacién a lo largo
de la vida divergen de lo “normal”. Esto lo vuelve un diagndstico de origen bioldgico, y
si bien hay avances en la neurociencia donde se han localizado algunas zonas del
cerebro donde se presentan anomalias en individuos autistas, ain no hay consenso
suficiente para considerarlo como criterio definitivo para el diagnéstico, ya que entre
estudios se han encontrado resultados contradictorios, e incluso no se han hallado
diferencias suficientemente claras entre los cerebros autistas y los utilizados como

control para los estudios?©.

Fuera del origen neurolégico del autismo, lo mas complejo es su manifestacion social.
Si bien la definicion anterior enumera tres instancias (interaccion social, comunicacion

y conducta repetitiva), cabe preguntarse cudl es la linea que separa el nivel de una

8 Maria J. Portella, Autismo/ Una Inmersién Rdpida (Barcelona: Tibidabo, 2022).
? Portella, 22.
10 portella, 132.
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interaccion social “normal” de una autista. Apostaria a que todas las personas, mas de
una vez, se han enfrentado a situaciones donde es dificil comunicarse o han tenido
dificultades para relacionarse con otras personas. Sin embargo, es raro responsabilizar
a una condicién neuronal, y mas bien se tiende a desplazar el problema, por ejemplo,
al nivel educacional de las personas, su caracter ("es que esta persona es asi”), a su
timidez, etc. Ademas, es dificil de detectar cuando los patrones no son los suficientes

como para considerarlo problematico.

Traigo un ejemplo de dificultades en la interaccion a una situacion relacionada al
mundo del arte. Muchas personas me han comentado que la instancia de la
inauguracion de una exposicioén, la apertura al publico de una muestra donde asiste la
mayor cantidad de personas, es un momento dificil socialmente para ellas porque no
es sencillo de administrar. Si uno no asiste con alguien conocido, hay que prepararse
para circular en una sala llena de personas donde probablemente te encontraras con
alguien de muy poco vinculo social. Alguien con quien se habra compartido alguna
instancia social, pero no las suficientes como para considerarlo un amigo/a o alguien
con quien comentar sobre la vida. Es muy facil saludar, pero dificil hacer que la
conversacion salga de una cosa trivial y ligera. En torno a las obras de arte, que en la
mayoria de las veces son objetos estaticos, en silencio, sostenidos en el suelo o en las
murallas, parece que la Unica forma de completar ese ambiente es por medio de la
conversacion con otras personas. Quizas por eso sea habitual la ingesta de alcohol en
estas situaciones, para desinhibir un poco a las personas que ahi se encuentran.
También es dificil para algunas personas decidir el momento para marcharse, pese a
estar incomodas. Podria llegar a parecer descortés, sobre todo en inauguraciones
donde hay pocas personas y cada ausencia se nota. ;Sera necesario despedirse de

todas las personas, o mejor solo marcharse?

La situacion social antes descrita es dificil de manejar, pero no me arriesgaria a decir
gue cada persona que le sucede eso es diagnosticable como autista. Y como veremos
mas adelante, tampoco es raro que un individuo autista se desenvuelva sin problemas
en esas instancias. Entonces no es un término tan claro para definir un diagnéstico,

pero ahi esta.
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La conducta repetitiva, que también aparece mencionada, hace alusién a acciones que
realizamos en el dia a dia con poca variabilidad. Por ejemplo, seguir una ruta fija en el
camino al trabajo o lugar de estudio, comer mas o menos siempre lo mismo, u ordenar
las cosas de cierta manera. Las personas autistas también lo aplican en movimientos
insistentes de alguna extremidad del cuerpo, y pueden llegar a sufrir crisis si su rutina
se ve alterada, pero la verdad es que todos tenemos rutinas y acciones repetitivas.
¢Quién inventa un camino nuevo para llegar al trabajo cada dia? ; En qué orden un
trabajador se asea, alimenta y prepara antes de salir cada dia? Hoy en dia, el scroll
infinito en las pantallas de los celulares se podria considerar una conducta repetitiva,
o en la época antes del internet, llegar a casa cada dia a ver los mismos programas en
la TV. Tampoco podriamos diagnosticar, de buenas a primeras, como autista al sujeto
gue vuelve del trabajo y se descomprime en una rutina de distraccidén en su casa,
sobre todo cuando las estructuras sociales, de alimentacion, de transporte y laborales
se basan en la rutina y en lo repetitivo. Viéndolo de forma simplista, un trabajador por
subsistencia explota econdmicamente su capacidad de generar repeticion en las

habilidades que maneja.

Los ejemplos anteriores pueden parecer un poco exagerados, porque al parecer la
mayoria de las personas puede vivir y funcionar con cierta normalidad, y las
situaciones antes mencionadas no representan una gravedad suficiente como para
requerir un diagnéstico de autismo ni su correspondiente tratamiento. Esto queda
también en evidencia en la publicacion del DSM-V, quinta version del Manual de
diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales!!, por sus siglas en inglés. En su
criterio de diagnostico principal para el “trastorno del espectro autista” aparece lo
antes mencionado por Portella (deficiencias en la comunicacion social, interaccion y
comportamiento repetitivo), afadiendo también que los sintomas deben aparecer en
las “primeras fases del periodo de desarrollo”, con varios peros: puede que estos no
aparezcan a menos de que las condiciones sociales las develen; que los sintomas

deben generar un “deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras

11 Asociacion Americana de Psiquiatria, Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales (DSM-
5®), 5.2 ed. (Arlington, VA: Editorial Médica Panamericana, 2014),
https://www.federaciocatalanatdah.org/wp-content/uploads/2018/12/dsm5-
manualdiagnsticoyestadisticodelostrastornosmentales-161006005112.pdf.
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y que estas caracteristicas no alcancen a quedan

mejor definidas en la discapacidad intelectual'?. La nocién de espectro que aparece

en esta definicién la exploraremos luego, pero otro aspecto interesante de este

manual es que no habla de niveles de este trastorno. No existe algo asi como un

autismo leve o grave, como muchas personas piensan, sino que los mide segun la

cantidad de ayuda que necesitan, como indica la siguiente tablal3:

Nivel de gravedad

Comunicacién social

Comportamientos restringidos y
repetitivos

Grado 3 "Necesita
ayuda muy notable”

Las deficiencias graves de las aptitudes de
comunicacion social, verbal y no verbal, causan
alteraciones graves del funcionamiento, un
inicio muy limitado de interacciones sociales y
una respuesta minima a la apertura social de
las otras personas. Por ejemplo, una persona
con pocas palabras inteligibles, que raramente
inicia una interaccién y que, cuando lo hace,
utiliza estrategias inhabituales para cumplir
solamente con lo necesario, y que Unicamente
responde a las aproximaciones sociales muy
directas.

La inflexibilidad del comportamiento,
la extrema dificultad para hacer frente
a los cambios y los otros
comportamientos
restringidos/repetitivos interfieren
notablemente con el funcionamiento
en todos los ambitos. Ansiedad
intensa/ dificultad para cambiar el
foco de la accién.

Grado 2 "Necesita
ayuda notable”

Deficiencias notables en las aptitudes de
comunicacién social, verbal y no verbal;
problemas sociales obvios incluso con ayuda in
situ; inicio limitado de interacciones sociales, y
respuestas reducidas o anormales a la apertura
social de otras personas. Por ejemplo, una
persona que emite frases sencillas, cuya
interaccion se limita a intereses especiales muy
concretos y que tiene una comunicacién no
verbal muy excéntrica.

La inflexibilidad del comportamiento,
la dificultad para hacer frente a los
cambios y los otros comportamientos
restringidos/repetitivos resultan con
frecuencia evidentes para el
observador casual e interfieren con el
funcionamiento en diversos contextos.
Ansiedad y/o dificultad para cambiar
el foco de la accién.

Grado 1 "Necesita
ayuda”

Sin ayuda in situ, las deficiencias de la
comunicacion social causan problemas
importantes. Dificultad para iniciar
interacciones sociales y ejemplos claros de
respuestas atipicas o insatisfactorias a la
apertura social de las otras personas. Puede
parecer que tiene poco interés en las
interacciones sociales. Por ejemplo, una
persona que es capaz de hablar con frases
completas y que establece la comunicacion,
pero cuya conversacién amplia con otras
personas falla y cuyos intentos de hacer
amigos son excéntricos y habitualmente no
tienen éxito.

La inflexibilidad del comportamiento
causa una interferencia significativa
con el funcionamiento en uno o mas
contextos. Dificultad para alternar
actividades. Los problemas de
organizacién y de planificacion
dificultan la autonomia.

12 Asociacion Americana de Psiquiatria, 50.
13 Asociacion Americana de Psiquiatria, 52.
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La sensibilidad sensorial

Uno de los aspectos principales para comprender la experiencia de vivir de una
persona autista es el concepto de sobrecarga sensorial. En la primera sesion que tuve
con mi actual sicéloga, experta en el tema, representd la experiencia autista a través
de un corto de 2 minutos llamado Sensorary Overload' del cineasta Miguel Jirén
(2012), con el que generé una especial resonancia, ya que la animacién se enfoca en
los aspectos sonoros. Comienza con una grabacion en el centro de una ciudad grande,
donde oimos el ruido de fondo tipico, la que se convierte en un dibujo durante el
primer plano de la secuencia. Vemos a un nifio esperando el semaforo, manipulando
un objeto entre sus manos. Mientras avanza la secuencia ciertos elementos sonoros
se van exagerando, como la sirena de una ambulancia, al punto que omite totalmente
el paisaje sonoro de la ciudad que antes oiamos, llevandose toda la atencién del
protagonista. Entre esa sirena, un skater que pasa al frente suyo, y un motor
encendido, el nino colapsa y sale corriendo, donde por medio de una elipsis lo vemos
entrando a una especie de restaurant. El ambiente sonoro es mucho mas silencioso
que en la transitada calle de antes, asi que ahora la atencién se focaliza en los
golpeteos con un lapiz de una camarera, la oscilacién de un tubo fluorescente y agua
vertida sobre una taza. Sonidos mas tenues que los anteriores, pero que, por medio
de recursos de saturacién y distorsion, el autor del corto exagera para hacernos ver
gue estos sonidos sutiles igual son capaces de hacer colapsar al protagonista, hasta

que cae, y es ayudado por una camarera a recuperar sus cosas.

El cortometraje esta en su mayoria en dibujo monocromo, utilizando el color solo para
reforzar las representaciones visuales de las fuentes de ruido. Los sonidos que
aparecen sobrecargan sensorialmente al protagonista, independiente de si son de alta
o baja intensidad. Este tiene al parecer problemas con la administracién de la
atencion, siendo incapaz de dejar en un segundo plano ciertos estimulos. Al parecer,
tendrian dificultades con lo que Barry Truax denomina Background!®, que alude a una
caracteristica de la escucha que permite hacer desaparecer sonidos de nuestra

atencion. Por ejemplo, cuando se esta en un restaurant comiendo con alguien, se es

14 Sensory Overload (Interacting with Autism Project), 2012, https://vimeo.com/52193530.
15 Barry Truax, Acoustic communication, 2nd ed (Westport, Conn: Ablex, 2001), 21.
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capaz de ignorar el ruido de fondo de los demas comensales para prestarle atencion a
la voz del interlocutor. En el video, vemos que el protagonista tiene dificultades para
lidiar con las fuentes de ruido que debiesen quedar fuera de su atencion. Su relacién
sensorial con el entorno le hace sentir que no existe relacion de figura y fondo, sino
qgue todo se presenta al frente como figura. A esto se le suele llamar hiperacusia, y es

habitual en personas del espectro autista.

Esta relacién con la sensorialidad no solo es con lo sonoro, sino que también con los
otros cuatro sentidos exteriores: estimulos visuales, de gusto, olfativos y tactiles. Las
personas autistas pueden tener dificultades con ciertos tipos de tela de la ropa,
pueden sufrir crisis con ciertos olores y sentir aberracién con algunos sabores. La
neurocientifica Nazareth Castellanos ademas de estos sentidos interiores incorpora
dos mas: la interocepcion y la propiocepcion®. La primera, la explica como la
“informacion que llega desde dentro del organismo”, como detectar el ritmo cardiaco
o los procesos de nuestro sistema digestivo. La segunda, la define como la percepcion
sobre nuestra posicion en el mundo: nuestra postura, la posicion de nuestras

extremidades o nuestra respiracion.

Basandonos en el corto Sensorary Overload, podemos entender que la sobrecarga
auditiva por una mala administracién de la atencion puede generar una crisis. Como
es de esperar, las personas autistas tampoco cuentan con buenas herramientas para
administrar su sensorialidad en general, por lo que una crisis pueda gatillarse no solo
por estimulos auditivos, sino que cualquiera de los 7 sentidos, o cualquier integracion
de varios estimulos, pudiendo producir situaciones criticas. Estas crisis se suelen
manifestar como meltdowns. La “teoria polivagal”, que surgié en 1992, sugiere que el
cuerpo de manera multisensorial capta al entorno, y sugiere tres tipos posibles de
respuesta a los estimulos cuando se les considera peligro: agresién, huida o

paralizaciénl’. Se dice que 20% de los nifios autistas pueden sufrir crisis de

16 Una aproximacioén a esta nocion de incorporar nuevos sentidos se puede encontrar en un articulo de
prensa de Alejandra Martins, «“Tenemos 7 sentidos, y los 5 mas conocidos son los menos
importantes”», BBC News Mundo, 8 de febrero de 2023, https://www.bbc.com/mundo/noticias-
64416545.

17 Stephen W. Porges, «The polyvagal theory: New insights into adaptive reactions of the autonomic
nervous system», Cleveland Clinic journal of medicine 76, n.° Suppl 2 (abril de 2009): S86-90,
https://doi.org/10.3949/ccjm.76.s2.17.

24



irritabilidad y agresividad!®. Esto se suele tratar con medicamentos como
“antipsicoéticos, antidepresivos, agentes hipertensivos y otros”, con resultados no tan
positivos, ya que tienden a atacar el sintoma por sobre la causa del malestar, que
puede estar asociado a “suefio no reparador, el estrefiimiento, dolores diversos o
cambios en el entorno”??, lo que da un ejemplo de cémo la introcepcion juega un rol
en una sensibilidad que puede afectar el bienestar de una persona. Por lo mismo, se
esta prefiriendo utilizar estrategias psicoterapéuticas para comprender el origen de
estos malestares antes de que se desencadenen como crisis, en vez de atacar

directamente con farmacos.

Una aproximacion biolégica

En los ultimos afnos se han sugerido algunas causas bioldgicas al autismo, que tienen
que ver con el proceso de neurodesarrollo de los individuos, que Portella explica
como “desarrollo desde el momento de la concepcidon, mediante diversos procesos
bioldgicos. [...]Jcapacidad del ser vivo para desarrollar las vias cerebrales responsables
del funcionamiento para aprender, centrarse, desarrollar recuerdos y habilidades
sociales, etc.; en definitiva, para adaptarse al entorno”2°.Voy a intentar resumir este
proceso en un lenguaje mas sencillo, que la autora en su libro desarrolla de manera

mucho mas técnica y precisa.

El proceso de neurodesarrollo embrionario se podria separar en dos tipos, segun si
son independientes de la actividad o dependientes de ella. En las primeras etapas, se
desarrolla el “cableado” de las neuronas, que viene programado genéticamente en
cada una de ellas, y permite realizar sus conexiones con otras neuronas u otras
redes?l. Este proceso es independiente de la experiencia sensorial. Cuando un
individuo explora y conoce el mundo (tanto en momentos de pre como de post-
natalidad), se relaciona a través de su sensorialidad con el entorno, lo que ayuda a
fortalecer la sinapsis (conexiones neuronales) relevantes para el ambiente en el que se

encuentra. Dado que las neuronas y sus posibles sinapsis son dependientes del

18 Portella, Autismo/ Una Inmersién Rdpida, 101.
19 Portella, 102.
20 portella, 216.
21 Portella, 120.
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entorno y de cémo el individuo se enfrenta a eso, las alteraciones pueden ocurrir en
cualquiera de las etapas, por lo que no es tan sencillo determinar en un recién nacido,
con la mayor parte de su desarrollo neuronal realizado en etapa pre-natal, pueda

resultar ser una persona autista en el futuro.

Actualmente ha ganado terreno una hipétesis que sefiala un proceso clave en el
neurodesarrollo llamado "poda neuronal”, que ocurre en la adolescencia. En esta
etapa, la “densidad sinaptica”, o nivel de conexiones entre las neuronas, se reduce en
comparacion a la infancia. Se limita la cantidad de areas del cerebro que estan
interconectadas, desechando las que no se utilizan, posiblemente para priorizar y
hacer madurar mas las que tienen que ver con el entorno del individuo. Se puede
proponer una analogia con el cuidado de una planta: para mejorar el crecimiento, a
veces es necesario recortar (o podar) las hojas y tallos que se hayan marchitado, para
redirigir los nutrientes a las hojas en mejores condiciones. Esta hipdtesis sugiere que,
en las personas autistas, esta poda es efectuada a menor nivel, lo que hace que una
mayor cantidad de redes neuronales sigan operando luego de la adolescencia, lo que
podria explicar sintomas como la “hipersensibilidad ante el ruido, las luces o las
experiencias sociales, asi como las crisis epilépticas”22. Cualquier tipo de estimulo
puede disparar varias regiones en el cerebro, distorsionando la respuesta del cerebro
y el cuerpo ante un estimulo simple. El ruido de fondo en un lugar puede no
incomodar a una persona no autista, ya que puede redirigir su atencién a los
estimulos principales, mientras que en una persona autista se estan gatillando otras
zonas cerebrales, lo que puede producir estrés, ansiedad o mayor agotamiento. Esto
podria explicar también la diversidad de sintomas que hay entre las personas autistas.
Algunas pueden tener hipersensibilidad al ruido y otras no, u otras pueden tener
menos dificultades para comunicarse verbalmente que otras. Algunas pueden verse
muy afectadas por ciertos tipos de luz, y otras tener dificultades con ciertos sabores,
etc. Esto puede venir de la cantidad de posibilidades de conexién que se pueden
desarrollar entre las neuronas, con cada individuo produciendo estructuras

neuronales que administran de distinta forma los estimulos del entorno.

22 Portella, 127.

26



Para ilustrar esta sensacion, comentaré algo de mi experiencia con cierta sensibilidad
al ruido, ya que en varias ocasiones he tenido algunas dificultades con lo sonoro.
Como sonidista, algunas veces me ha tocado ser el profesional a cargo de la
amplificacion de sonido para el publico de una banda. Cuando se prueba sonido,
previo a un concierto, se verifica que cada instrumento suene suficientemente bien
por los parlantes principales (FOH, o Front of House), y que cada micréfono esté bien
conectado para poder tener el control de cada sonido de la banda. Generalmente no
tenia mayores inconvenientes en el proceso de verificacion de los instrumentos
individuales, pero recuerdo que cuando se realizaba una prueba con la banda
completa, por la cantidad de instrumentos y el alto nivel del sonido, mi cerebro
entraba en un extrafio modo de bloqueo que me impedia discriminar de buena forma
los sonidos que estaban saliendo por los parlantes, tarea crucial para un sonidista a
cargo. Con el tiempo dejé de tomar ese tipo de trabajos por el alto grado de estrés
gue significaba verse impedido sensorialmente de entregar un buen sonido para el
publico, asi que me dediqué a buscar otras areas donde desenvolverme que no
tuvieran tanto que ver con varios estimulos al mismo tiempo y de tan alto volumen.
Quiero enfatizar que esta caracteristica no es generalizada para todas las personas
autistas. Una de las personas con diagndstico que entrevisté para esta investigacion
se desempena como sonidista FOH, y ha desarrollado sus propias estrategias para no

verse afectada por la sobre carga de estimulos.

Al tratarse de una afectacion al neurodesarrollo, no solo se ve afectada la sensibilidad
sensorial, sino que también existe una serie de disfunciones cognitivas, que si bien,
como senala Portella no estan necesariamente explicitos en los manuales como el
DSM-V, si estan siendo reconocidos por los profesionales clinicos y cientificos23. La
explicacion tiene que ver con que las personas autistas tienen dificultades para lidiar
con el procesamiento de informacidon de manera simultanea, por ejemplo, oir y ver al
mismo tiempo, ya que “se hace un procesamiento secuencial y consciente -no
automatico- que retarda el rendimiento cognitivo”. Es decir, a cada estimulo recibido
se le dedica atencién neuronal activa, generando un desgaste mental importante ante

cada uno. Como si la percepcion en vez de tener niveles de atencion, de figuray

23 Portella, 105.
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fondo fuese mas similar a un cuadro como El jardin de las delicias de El Bosco, viendo

todo al mismo tiempo.

Algunos de las disfunciones que se podrian calificar como sintomas son la "disfuncion
ejecutiva", que afecta la capacidad de ordenar tareas en el tiempo para cumplir un
objetivo: La dispraxia -las dificultades con el movimiento de las extremidades- o la
dislalia que explica los problemas para pronunciar ciertos fonemas. También estan la
dislexia, que tiene que ver con la identificacién simbdlica de las letras, la discalculia
gue genera algo similar con los nimeros, la desatencién, que dificulta la seleccion de
estimulos dentro de la percepcién, y finalmente la prosopagnosia, que genera
problemas en la identificacién y memoria de rostros y rasgos tanto propios como de

los demas?4.

Un ejemplo de cdmo puede afectar la alteracion en las funciones ejecutivas es la
dificultad que se puede tener para ver el mapa completo de algo y enfocarse mas en
los detalles, como si no se pudiera ver mas que los arboles dentro de un bosque.
Thomas Armstrong en El poder de la neurodiversidad (2012) le da un enfoque positivo
a esta caracteristica. Menciona el trabajo de la zo6loga Temple Grandin, una de las
mas célebres autistas de las ultimas décadas y que ha escrito y hablado abiertamente
de su autismo. En uno de sus textos, ella comenta una anécdota en la que cierto tipo
de ganado tenia dificultades para moverse por una de las rampas de una granja y
obligaba a los operarios a utilizar picanas eléctricas para trasladarlos, lo que vulneraba
normas de bienestar animal. Grandin visité la planta, e imit6 el recorrido de los cerdos
por esas mismas rampas. Se puso en cuatro patas, buscando tener el mismo campo de
visiéon de los cerdos, y al descender por una de ellas se dio cuenta que la luz reflejaba
de forma incomoda sobre el suelo mojado. Le sugirié a los empleados que controlaran
levemente la iluminacion de la sala para evitar el reflejo en la bajada de la rampa, y
eso soluciond el problema?>. El libro que menciona esta anécdota se esmera en
mencionar entornos laborales donde la sensibilidad y la atencién al detalle de un

autista puede tener valor, como la programacion, la contaduria, la estadistica, la

24 Portella, 104.
25 Thomas Armstrong, El poder de la neurodiversidad: las extraordinarias capacidades que se ocultan tras el
autismo, la hiperactividad, la dislexia y otras diferencias cerebrales (Barcelona: Paidos, 2012), 68.
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jardineria, la carpinteria, etc., en contraste a otros trabajos que pueden ser mas
abrumadores, que tengan que “realizar varias tareas simultdneamente, altos niveles de

socializacién y sobrecarga sensorial”2¢.

La nocion de espectro

Voy a comenzar esta seccién generando una cadena de ilustraciones para comenzar a

entender el concepto de espectro, que aparece en la ultima definicién del DSM-V.

Hay personas que tienen facilidades para los deportes. Hay otras que prefieren
explorar la musica. Hay personas que son buenas para sistematizar y trabajar con
hojas de calculo. Hay personas que les gusta conversar. Hay personas que no tienen
problemas para manejar vehiculos, y otras prefieren la bicicleta, caminar o el
transporte publico. Hay personas que pueden ser habiles con skates, bicicletas o
patines. Hay personas que les gusta cocinar, y a otras les gusta ver peliculas. Hay
personas que tienen habilidades para reparar las cosas de la casa, y otras que
prefieren contratar servicios si necesitan algo. Hay personas que pueden estar viendo
todo el dia la television sin aburrirse, y otras que les apasiona la literatura fantastica.
Hay personas que les gusta bailar reggaetdn, otras disfrutan de la electrénica, otras
gue se dedican a la danza contemporanea, y hay otras personas que no les gusta para
nada bailar. Hay personas que se consideran ordenadas y meticulosas, y otras que no
les importa estar en entornos cadticos. Hay personas que toman varios cafés al dia,
otras que les basta con uno, y otras que solo beben té y agua. Hay personas que les
gusta vivir en la ciudad y otras que prefieren la tranquilidad del campo. Hay otras que
estan bien en su pais y otras que no haya el momento de salir del suyo. Hay personas
que disfrutan estar acompanadas, y otras que no tienen problemas en estar solas. Hay
personas que hacen algunas cosas, y otras que no les gusta hacer esas cosas. Incluso
hay personas que disfrutan mucho hacer algunas cosas, aunque no sean buenas para
eso, y hay personas que son buenas para algo, aunque no necesariamente lo
disfrutan. Hay personas que no tienen problemas en hacer algunas cosas que no les

gusta, y otras que tienen completa aversion a eso y prefieren evitarlo a toda cosa.

26 Armstrong, 73.

29



Puedes hacer el ejercicio de pensar qué lugar ocuparias dentro de cada una de las
areas mencionadas en el parrafo anterior. Evidentemente, ese lugar no es un sitio
especifico, sino que es un momento de un continuo. Por ejemplo, puede no gustarte
en absoluto la musica, o por el contrario escuchar con atencién cualquier tipo de
género sin distincidn, desde cantos gregorianos hasta trap o harsh noise. Muy
probablemente, no caes en ninguno de estos extremos, sino que existe cierta
cantidad de tipos de musica que te genera interés y otros que no. Cada persona tiene
intereses, cualidades y facilidades particulares en distintos grados, y la integracion de
todas estas relaciones con el mundo forman parte de lo que las constituyen como

persona.

Pensandolo en términos matematicos, si situdramos en una linea en cuyos extremos
estaria el 0, como “no me gusta nada de musica”, y en el otro el 1, donde estaria el
“me gusta todo tipo de musica”, el lugar que ocuparia tu gusto seria un O,
acompafado de una coma, y con muchos decimales. Entre el 0 y el 1 existen infinitos
ndmeros reales posibles y tu afinidad musical la podriamos situar en uno con una

extension extensa -o infinita- de digitos.

Podriamos repetir el ejercicio anterior con las peliculas, con los deportes, con los
intereses en lectura, la comida y asi, obteniendo un lugar para cada interés en una
linea continua con infinitas posibilidades para cada area. Si lo distribuyéramos en una
grafica radial (o diagrama de arana), podriamos construir una figura que nos identifica
en relacion con cierta cantidad de gustos. En la siguiente grafica generé valores

aleatorios entre O y 1 para 6 intereses de 3 personas distintas.
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Comics

Deoer tes

Figura 1: Mapa de intereses de una persona representado en una grafica radial. Construido en Excel por M.
Serrano en base a valores aleatorios (2023).

Si se sigue replicando el ejercicio, vamos a tener infinidad de figuras posibles. Incluso
si por el azar, dos personas compartieran valores similares en algun interés, seria muy
poco probable que se replicara lo mismo en los demas intereses. Las personas somos

configuraciones complejas de inquietudes, intereses, habilidades, sensibilidades, etc.

El trastorno del espectro autista se llama asi, porque entiende que el autismo no es uno
solo, sino que es de una variabilidad casi infinita. Una frase del Dr. Stephen Shore
habitualmente citada dice: “Si has conocido una persona con autismo, has conocido

una persona con autismo”?’. Portella, por su parte, lo explica de la siguiente manera:

“Definir el autismo como un espectro es concebir que alguien que muestre

diferencias en algunas areas del funcionamiento humano (que incluyen desde

27 No est4 claro donde dijo esta frase, pero Shore confirma la atribucién en Lime Connect, «Interview
with Dr. Stephen Shore: Autism Advocate & on the Spectrum», IBCCES (blog), 23 de marzo de 2018,
https://ibcces.org/blog/2018/03/23/12748/.
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el lenguaje, la percepcion, hasta las habilidades motoras, el funcionamiento
mental, los sentidos..) puede no mostrar diferencias con respecto al
estereotipo de persona en otras areas. Es decir, que ya no se considera que
haya personas poco autistas (con 'buen funcionamiento') o muy autistas ('de
bajo funcionamiento'), sino que dentro del espectro existen diferentes rasgos
o maneras de procesar cerebralmente la informacion que nos rodea (tanto
de captacion de la informacion como de respuesta); algunos de estos rasgos,
sobre todo los relacionados a la comunicacion, comportan muchas
dificultades en la vida diaria, mientras que otros pueden ser muy Utiles para

el dia a dia de la persona”?®

La autora cita el trabajo de la artista Rebecca Burguess, quien en el el blog the-art-of-

autism.com?® dibuja un comic en el que se puede entender de otra forma la idea de

espectro, donde segun las habilidades o dificultades en lenguaje, habilidades motoras,

percepcioén, funcidon ejecutiva y sensorialidad se podria componer una figura para

cada persona:

Figura 2: Diagrama presentado en el comic “Understanding the spectrum”. llustracién digital por Rebecca
Burguess, 2022.

28 Portella, Autismo/ Una Inmersién Rdpida, 62.

2% Rebecca Burgess, «Understanding the Spectrum - a Comic Strip Explanation», The Art of Autism
(blog), 30 de marzo de 2022, https://the-art-of-autism.com/understanding-the-spectrum-a-comic-
strip-explanation/.
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El autismo, en vez de ser una linea entre lo no autista y lo muy autista, es una figura
bidimensional, una especie de flor en la que cada aspecto de estas claves para el
diagnéstico (la comunicacion, la interaccion y la conducta repetitiva) se ven
dificultados en distintos niveles para cada persona. Esta representacion se podria
depurar, incorporando las disfunciones ejecutivas mencionadas anteriormente. Hay
autistas con altas dificultades en el lenguaje, pero con amplias capacidades
sensoriales. Esta idea del espectro como un mapa individual con distintos crestas y
valles, y que dependiendo de la situacion puede ser un inconveniente o un elemento
valioso, es clave en la nocién de neurodiversidad, un paradigma que se ha masificado

en los ultimos anos.

Linea de tiempo de una denominacioén

El nombre trastorno del espectro autista es relativamente nuevo en la historia del
diagnostico, la que comenzé hace mas de 100 anos, y que ha sufrido cambios no
menores en los criterios y definiciones que ha adquirido. Es importante mencionar
esto ya que el paradigma actual, que esta influenciado por perspectivas médicas,
neurocientificas y sociales, es producto de una construccién histérica no exenta de
polémicas y de politica. En parte por la necesidad de resumir, y en parte por mi
limitado conocimiento en psiquiatria o neurociencia, me concentraré en ciertos hitos
que ilustran la complejidad de esta historia. Hay que mencionar también que las
particularidades de cada variacion en los diagndsticos psiquiadtricos son muy sutiles, y
no es mi objetivo generar una tabla comparativa de ellos, sino principalmente

evidenciar los tiempos y lugares donde fueron apareciendo.

En 1908, el suizo Eugen Bleuler propuso el concepto de esquizofrenia, buscando
ampliar un concepto anterior denominado dementia praecox, que habia acufiado otro
investigador, llamado Emil Kraepelin, quien creia que se trataba de un “conjunto de
cuadros clinicos que tienen la particularidad comuin de conducir a estados de un
deterioro psiquico caracteristico”, identificando sintomas como la “apatia,
indiferencia, desorganizacion del pensamiento, disgregacion psiquica”, con algunos

sintomas accesorios como “ideas delirantes, alucinaciones o trastornos
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psicomotores”®°, la que consideraba formaba parte de cierto tipo de locura
hereditaria®l. El enfoque de Bleuler era distinto, ya que consideraba que la demencia
no era el concepto que mejor reflejaba lo que observaba. Su propuesta estaba
inspirada por el psicoanélisis, e inicialmente lo denominé como “grupo de
esquizofrenias”, donde se presentaban cuatro sintomas fundamentales: trastorno de
la asociacion (produciendo asociaciones ilégicas), trastornos afectivos (tendencia al
retraimiento), ambivalencia (presencia simultanea de pensamientos o sentimientos
contradictorios), y un cuarto llamado "autismo", como un “fenémeno donde el
paciente se pierde en sus ideas personales, emociones e intenciones sin ser capaz de
adaptarse a la realidad externa, resultando en una reduccion de la comunicacién”32,
cuya palabra viene de algo que fue denominado por Sigmund Freud como “auto-
erotismo”, aunque el autor evita utilizarlo ya que podria prestarse a malas
interpretaciones®3, pese a que él consideraba que era la mejor definicion del sintoma.
Para Bleuler, el autismo designa lo que el sicélogo Pierre Janet definia negativamente
como “la pérdida del sentido de realidad”, mientras que el autor defendia que era una
generalizacién vaga y que nunca habia una desconexidn total con la realidad®4. Los
sintomas secundarios podian ser “delirios, alucinaciones, perturbaciones de la
memoria o trastornos del lenguaje”?>, pero que aparecian como subproducto de los
primarios. En ese sentido, para Bleuler, el autismo formaba parte de los sintomas
caracteristicos del “grupo de esquizofrenias”, que mas tarde refinaria en simplemente

“esquizofrenia” %°.

30 Novella Enric J. y Huertas Rafael, «El sindrome de Kraepelin-Bleuler-Schneider y la conciencia
moderna: Una aproximacion a la historia de la esquizofrenia», Clinica y Salud 21, n.° 3 (2010): 207,
https://doi.org/10.5093/cl2010v21n3al.

31 No nos vamos a involucrar en la historia de la esquizofrenia o la demencia, pero el autor sefiala que
el concepto data de mediados del siglo XIX, donde Benedict Augustin Morel diagnéstico a algunos
jévenes con démence stupide o stupidité aboutisant a la démence. Enric J. y Rafael, «<El sindrome de
Kraepelin-Bleuler-Schneider y la conciencia moderna», 206.

32 Anke Maatz, Paul Hoff, y Jules Angst, «<Eugen Bleuler’s schizophrenia-a modern perspective»,
Dialogues in clinical neuroscience 17 (1 de marzo de 2015): 43-49, https://doi.org/10.5167/uzh-
110663.

33 Eugen Bleuler, Dementia praecox or the group of schizophrenias, Dementia praecox or the group of
schizophrenias (Oxford, England: International Universities Press, 1950), 63.

34 Bleuler, 63.

35 Enric J. y Rafael, «El sindrome de Kraepelin-Bleuler-Schneider y la conciencia moderna», 208.

36 Enric J. y Rafael, 209.
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En 1925, alrededor de 15 afios después del concepto instalado por Bleuler, la
investigadora rusa Grunya Sukhareva realizé observaciones en seis nifios en el

Departamento Psiconeuroldgico para Nifios en Moscu. En su publicacién Schizoid

personality disorders of childhood, inicialmente publicada en ruso, denominé al cuadro

gue identifico en estos nifnos como “psicopatia esquizoide”, segun la clasificacion de

Eugen Bleuler y Ernst Krestschmer3’, aunque mas tarde la llamaria psicopatia autista,

o de evitacion patologica®®, donde observaba ciertas tendencias a la soledad,

comportamiento impulsivo y extrafio que ella referia como “comica” o “payasa”®’. A

continuacién, citaré una secciéon que comenta Portella sobre el trabajo de Sukhareva:

“También observé que algunos hablaban sin parar o hacian preguntas
absurdas a la gente que los rodeaba. Su vida afectiva parecia aplanada,
aunque con frecuencia parecian extranos. A nivel cognitivo, la psiquiatra
infantil describié una tendencia a la abstraccién y esquematizacién, que con
la introduccion de conceptos concretos no mejoraba, y que impedia los
procesos de pensamiento. En la comunicacion no verbal habia una falta de
expresividad facial y de movimientos expresivos, presencia de manierismos,
disminucion del tono postural y falta de modulacién del habla o habla
peculiar. También se afadian movimientos superfluos y sincinesias
(movimientos involuntarios asociados a movimientos voluntarios), la voz
solia sonar nasal, ronca o aguda y, a menudo, con falta de modulacién [...]
Sukhareva también describié una dedicacién exclusiva a los intereses, como
si estuvieran pegados [..], que se mantenia con una tendencia a la
racionalizacion y la rumiacién, a veces, rozando el absurdo. La cuestion
sensorial la observd en el hecho de que la mayoria de los 6 nifios eran
superdotados musicalmente, tenian una mejor percepcion del tono vy, a la
vez, mostraban una mayor sensibilidad ante el ruido, y la necesidad de buscar

espacios con mas tranquilidad”4.

37 Irina Manouilenko y Susanne Bejerot, «<Sukhareva—Prior to Asperger and Kanner», Nordic Journal of

Psychiatry 69, n.° 6 (18 de agosto de 2015): 1761-64,
https://doi.org/10.3109/08039488.2015.1005022.
38 Portella, Autismo/ Una Inmersién Rdpida, 30.

37 Portella, 30.

40 Portella, 31.
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Las observaciones de Sukhareva son relevantes, porque hay indicios de sus
observaciones muy similares a las que se encontrarian 90 anos mas tarde en el DSM-
V, manual de psiquiatria que presenté hace un par de secciones, incluso mencionando
gue debia aparecer en la primera infancia. Los nifnos observados por la psiquiatra
fueron admitidos en una escuela terapéutica y recibieron entrenamiento en
habilidades sociales y motoras#!, hasta que pudieran entrar en una escuela comun, lo
gue demuestra que el enfoque para un mejor vivir debia ser integrador. Algo similar
intuia Bleuler, que también observaba factores sociales en el curso de la enfermedad,
quien fue uno de los pioneros de la terapia bio-psicosocial en el contexto de la

enfermedad mental*2.

Quizas por el idioma, por la situacién geopolitica, por ser judia, por machismo, o por
una combinacién de varias de ellas, el trabajo de Sukhareva se mantuvo invisibilizado
fuera de la Unién Soviética hasta que fue traducido al inglés por Sula Wolff en
199643, Entre medio, en 1943, el investigador de la universidad John Hopkins, Leo
Kanner, publicé Autistic disturbances of affective contact, donde presenté una
condicién que él consideraba “Gnica” e “inédita"**, la que generd a partir de la
observacion de 11 nifos que detalla con mucha precisién en su publicacién. Sus

|((

apreciaciones se resumieron en dos cualidades: la tendencia al “aislamiento”, la que
llamé “soledad autista extrema”#>, y el miedo al cambio o la sorpresa, denominado
como un “deseo ansiosamente obsesivo por lo estatico [sameness]”#¢. Kanner llamo
“autista” al comportamiento de los nifos, por la tendencia de ellos a ignorar su
entorno, y no precisamente a su condicion, por lo que no le dio ese nombre al
diagndstico?’. Con el paso de los afios, Kanner dedico sus esfuerzos a hablar del
autismo como un trastorno propio e independiente de la esquizofrenia. Criticaba que
en Estados Unidos se utilizara el autismo como concepto genérico para nifnos con

retraso mental, predestinandolos desde la infancia a un trato denigrante. También

41 Manouilenko y Bejerot, «Sukhareva—Prior to Asperger and Kanner».

42 Maatz, Hoff, y Angst, «<Eugen Bleuler’s schizophrenia-a modern perspective», 46.

43 Manouilenko y Bejerot, «Sukhareva—Prior to Asperger and Kanner».

44 L. Kanner, «Autistic disturbances of affective contact», Nervous Child 2 (1943): 242.

45 Steve Silberman, NeuroTribes: The Legacy of Autism and the Future of Neurodiversity (Penguin, 2015),
182.

46 Silberman, 182.

47 Silberman, 183.
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comulgo por un tiempo con la idea de que la enfermedad venia de una mala relacién
con las madres (las denominadas “madres neveras”), cuestionando ademas del
psicoanalisis que no considerara las variables como la genética, el metabolismo o el

funcionamiento del sistema nervioso“8.

Casi al mismo tiempo, y sin saber del trabajo de Kanner, un investigador llamado Hans
Asperger trabajaba en una publicacidon desde sus observaciones en el Hospital Infantil
de la Universidad de Viena, la que finalmente se publicé en 1944 como Die
"Autistischen Psychopathen" im Kindesalter, en plena |l Guerra Mundial. Asperger
también utilizaba el término “sicopatia autista”, cuyo patrén de conducta era el de
“falta de empatia, ingenuidad, poca habilidad para hacer amigos, lenguaje pedante o
repetitivo, pobre comunicacion no verbal, interés desmesurado por ciertos temas y
torpeza motora y mala coordinacion”#?. Algunos autores mencionan que Asperger
mostraba profunda comprension con sus pacientes, especulando que quiza el mismo
también podria tener un trastorno similar. Gustaba denominar a sus pacientes como
“pequenos profesores” por como elaboraban en el habla cuando presentaban algo de
su interésY. Steve Silberman sefiala una nota al final de la publicacion original de
Asperger, donde veia valor en estos nifos observados, y que confiaba en la
posibilidad de “desarrollo y ajuste”, lo que el autor ve como no solo una defensa a la
educacién especial, sino que evitar que los ninos fueran asesinados por la idea nazi de
la “perfectibilidad humana”>1, mientras varios de los colegas judios en su universidad

fueron expulsados o asesinados.

Esta ultima opinién del trabajo del psiquiatra aleman se ha vuelto controversial, sobre
todo desde la publicacién de Hans Asperger, National Socialism, and “race hygiene” in
Nazi-era Vienna por Herwig Czech (2018), una investigacion acuciosa de material de
archivo, donde se senala que las buenas opiniones sobre Asperger vienen de fuentes

débiles>2. Segiin Czech, Asperger pudo desarrollar sus investigaciones en esta

48 Josep Artigas-Pallares y Isabel Paula, «El autismo 70 afios después de Leo Kanner y Hans Asperger»,
Revista de la Asociacion Espariola de Neuropsiquiatria 32, n.° 115 (septiembre de 2012): 571,
https://doi.org/10.4321/50211-57352012000300008.

49 Artigas-Pallares y Paula, 574.

50 Artigas-Pallares y Paula, 574.

51 Silberman, NeuroTribes, 109.

52 Herwig Czech, «Hans Asperger, National Socialism, and “race hygiene” in Nazi-era Vienna», Molecular
Autism 9, n.° 1 (19 de abril de 2018): 2, https://doi.org/10.1186/513229-018-0208-6.
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universidad ya que hizo concesiones politicas con el régimen nazi, y que incluso
colaboré en algunos programas de eutanasia infantil. Por ejemplo, encuentra
referencias donde el nombre del psiquiatra aparece en un documento donde se envia
a una chica de tres afios con “deficiencias mentales” a la clinica Am Spiegelgrund en
Viena, donde se dice murieron cerca de 800 ninos, lo que habla de ciertos limites de
la “educabilidad” de los nifios con trastornos mentales?3. El nombre de Asperger se
popularizd mucho después de la Segunda Guerra, gracias a la traduccién al inglés de
Lorna Wing en 1981, la cual no sefnala el contexto sociopolitico donde realizé sus
investigaciones Asperger>4. Esta misma autora, fue la que popularizé el “sindrome de
Asperger”, como uno diferenciado del autismo y que se veria reflejado asi en el DSM-
IV (publicado en 1998, 15 aios antes del DSM-V), como uno separado del “trastorno

autista”®>.

Al menos a mi, se me hace complejo encontrar diferencias sustanciales entre las
observaciones de Bleuler, Sukhareva, Kanner o Asperger, quienes se encontraban
intentando darle nombre a un tipo particular de sujeto extrano, que se comenzaba a
manifestar desde la infancia. Este paradigma aun sigue vigente, ya que como vimos
anteriormente, el DSM-V basa sus diagndsticos en observaciones sobre nifios, y
enumera cualidades que hasta cierto punto ya estaban siendo analizadas por estos y
otros psiquiatras, psicélogos y cientificos. Una de las perspectivas mas innovadoras
en este campo vino de la mano de Judy Singer, quien se basé en el concepto de
"modelo social de la discapacidad". Este modelo social, anténimo de un modelo
“médico”, busca trasladar el problema desde “el individuo que debe ser curado”, hacia
uno que considere las dificultades que genera el entorno sobre el individuo
diferente”®. Su tesis, publicada originalmente en 1998 y lanzada como libro en 2017°7,
da cuenta de la transformacién que estaban viviendo los individuos diagnosticados
con algun trastorno a partir de la aparicion de internet: comunidades que se estaban

organizando para conversar sobre sus “discapacidades”, tales como trastorno por

33 Czech, 20.

>4 Czech, 2.

55 American Psychiatric Association, ed., Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders: DSM-IV ;
Includes ICD-9-CM Codes Effective 1. Oct. 96, 4. ed., 7. print (Washington, DC, 1998).

56 Judy Singer, NeuroDiversity: The Birth of an Idea (Lexington, 2017), 8.

57 Todas las referencias realizadas al libro NeuroDiversity de Judy Singer estan basadas en el nimero de
pagina de la version digital del libro en inglés, ya que no incluye paginas enumeradas.
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déficit de atencion, dislexia o autismo. Estaba apareciendo un movimiento social
conformado bajo las luchas de la identidad. Ademas de los movimientos por la raza,
clase o género, se veia venir un movimiento por los “tipos de mentes”>8. Singer
enfatiza el aspecto de “prétesis” que cumple el internet, ya que estamos hablando de
personas que hasta ese momento se consideraban deficitarias en aspectos de
comunicacion, siendo internet lo que les permitiria dar su voz y construir

comunidades.

El concepto principal que aporté Singer fue el de "neurodiversidad”, el que segun ella
coacufo con el periodista Harvey Blume>?, quien escribi6 un articulo con el mismo
titulo en The Atlantic, también en 1998%C. El concepto viene de rearticular el término
“diversidad neuroldgica”, ya que lo encontraba muy dificil de pronunciar como para un
slogan, hasta que dio con el concepto de forma mas fina. Su propuesta viene
altamente influenciada por la idea de “biodiversidad”: asi como la variabilidad en los
ecosistemas es fundamental para su supervivencia, la idea de neurodiversidad
propone que no hay dos cerebros iguales, y que esta diferencia enriquece a las
culturas®®. Para llegar a ello, Singer ve relevante contar su propia biografia, la que
considera un “problema sin nombre” y que podia ver en las dificultades que vivian
tanto en su madre como en su hija®2. Menciona que el espectro autista tiene bordes
difusos (fuzzy boundaries), ya que estas personas pueden aparecer muy de cerca a
diagnodsticos como sindrome de Asperger, autismo de alto funcionamiento, trastorno
del espectro autista, hiperlexia, sindrome de cripto-sensibilidad, ceguera facial,
trastornos profundos del desarrollo no especificados (PDD-NOS), y muchos mas®3,
pero que se entienden en su conjunto como “diferentes neurolégicamente”, en
contraste a una persona normal, a la que llaman “neurotipica”. Lo que une a estas
personas en estas comunidades, es que no se sienten impedidas intelectualmente,

sino que se encuentran en algun lugar intermedio entre el “autismo clasico” y la

58 Singer, NeuroDiversity, 19.

59 Singer, 12.

%0 Harvey Blume, «Neurodiversity», The Atlantic, 30 de septiembre de 1998,
https://www.theatlantic.com/magazine/archive/1998/09/neurodiversity/305909/.
61 Singer, NeuroDiversity, 50.

62 Singer, 33.

63 Singer, 21.

39



normalidad®®, y con el comin denominador de sentirse extrafios, inapropiados, o
como “los otros”®. Dentro del paragua de la neurodiversidad, donde entramos todas
las personas del mundo, encontrariamos los dos grupos: neurodivergentes y
neurotipicos. Singer cuestiona de todas maneras el binarismo de las politicas de la
identidad, ya que detecta que no dejan de haber autistas en lugares de poder e
influencia, y que no se debe caer en asignar virtudes a personas autistas porque si,
cuando también hay “villanos”¢®, por lo que evita categorizar la neurodivergencia
como algo intrinsecamente bueno o malo, sino que hace hincapié en la complejidad.
En una de las ultimas secciones de su tesis, habla de la relacién entre los
computadores y el internet, que permitieron que se propagaran estas comunidades, y
una de las razones por las que al parecer se ha puesto de “moda”, y es la misma autora
quien se encarga de decir que lo que vio Asperger (entre otros), muy probablemente

fue darle nombre a algo que lleva siglos circulando®’.

Muchas personas me han planteado en este proceso la pregunta, ;qué sentido tiene
investigar esto, si quizas todos seamos neurodivergentes, al fin y al cabo? Una de las
razones que da Singer es la relacion con la tecnologia, y utiliza una metafora ecologica
y cyborg: “Quiza no es muy imaginativo sugerir que estamos entrando en una era de
co-evolucién con maquinas que abre un nuevo nicho ecoldgico para personas ‘en el

) oy s n68 . .
espectro’, permitiéndoles florecer”®®. Si ha aparecido tanto esta pregunta, en este
tiempo y lugar, es porque los medios y tecnologias actuales han hecho visible esa

discusion.

En la republicacion de su tesis, Singer comenta que dentro del mismo movimiento
activista hay contradicciones. Comenta opiniones que dicen que un nifio autista es
una bendicion, con otros que dicen que es inmanejable. Otros dicen que estan bien
como son, mientras otros dicen que el movimiento de la neurodiversidad intenta
minimizar sus dificultades. Algunos ven la falta de empatia como una real dificultad,

como algunos dicen que no es ese el problema de las personas autista®’. En resumen,

64 Singer, 22.
65 Singer, 22.
66 Singer, 16.
67 Singer, 43.
%8 Singer, 50.
%9 Singer, 15.
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la misma autora considera que el tema es complejo de nombrar, y que requiere amplia
perspectiva para analizar. Mas alla de los autistas viciosos o virtuosos, del modelo
social o del modelo médico, la neurodiversidad parece ser algo que no va a dejar de

aflorar y complejizarse.

Como mencioné anteriormente, el DSM-V aparecié en 2013 borrando la barrera
entre asperger y autismo que se habia instalado en el DSM-1V, denominandolo desde
ahora como Trastorno del Espectro Autista, algo que también se replicé en otros
manuales como el ICD-11 (ultima version del International Classification of Diseases),
ya que no existian diferencias suficientemente consistentes para constituir categorias
aparte’?. Como anécdota algo irénica, la traductora del paper de Asperger, Lorna
Wing, que fue lo que popularizé finalmente el nombre en occidente, fue también una
de las que propuso el concepto TEA’1, a través del cual finalmente se opté por
eliminar la variante del Sindrome de Asperger. Una de las razones que se consideraron
para la nueva denominacién, aparte del posible pasado nazi de Asperger, es que
existia un sesgo de clase de parte de los entrevistadores a la hora de diagnosticar con
autismo o asperger, siendo el ultimo destinado para clases medias-altas. El sindrome
de Asperger se entendia como una variante leve del autismo, para personas con mas
habilidades sociales, lo que quizas se explicaria mas bien por el nivel de acceso a
herramientas de ayuda por la condicion econdémica’2. Hoy en dia, a 10 afios de la
publicacion del DSM-V, existen personas que buscan repensar el término de
"trastorno" a "condiciéon", por lo que sigue existiendo controversia sobre el lenguaje
que se utiliza para hablar de estas personas’3. Los mayores desafios estan,
actualmente, en seguir explorando la neurociencia para encontrar marcadores
bioldgicos (si es que existen), mientras se buscan maneras de apoyar a nifios,

adolescentes, adultos y ancianos que viven con este trastorno/condicién,

70 La eliminacién de la categoria de “Sindrome de Asperger” generd nuevas polémicas entre la
comunidad neurodivergente, ya que dejé sin lugar a personas que se identificaban como aspies, por lo
que las reacciones a este cambio de criterio no dejaron de generar roce. Olivia Smith y Sandra C. Jones,
« “Coming Out” with Autism: ldentity in People with an Asperger’s Diagnosis After DSM-5», Journal of
Autism and Developmental Disorders 50, n.° 2 (febrero de 2020): 592-602,
https://doi.org/10.1007/s10803-019-04294-5.

71 Artigas-Pallares y Paula, «El autismo 70 afios después de Leo Kanner y Hans Asperger», 575.

72 Portella, Autismo/ Una Inmersién Rdpida, 67.

73 Portella, 25.
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entendiendo que es algo que se da para toda la vida’. La mayoria de los estudios que
hemos revisado se han basado en observaciones de nifos de género masculino y en
paises del primer mundo, por lo que hay una gran parte de la poblacion que

desconoce si tiene esta condicion.

Un equipo de cientificos publicé en 2022 un metaestudio sobre los indices de
prevalencia’? del autismo en la poblacion a nivel global’é, en el que se analizaron 99
papers provenientes de 34 paises, donde los rangos de prevalencia variaron entre
1.09 y 436 casos cada 10.000 personas, segun la region, lo que habla de lo
desconocido que es aun el autismo, o lo que trata de denominar. Esta informacién se
visualiza en el mapa de la figura 3. Si bien existen indicios dados por la neurociencia,
aun no existen criterios comunes a nivel global lo suficientemente robustos para
asegurar cuantas personas con estas condiciones hay, y como ha variado en el
tiempo. En ese sentido, tampoco se pueden disenar politicas publicas suficientemente
coherentes que ayuden de manera efectiva a estas personas. Las preguntas, al

parecer, seguiran abiertas sobre los individuos extrafos.

Prevalence N i |
1 218.5 436

Powered by Bing
© Australian Bureau of Statistics, GeoNames, Microsoft, Navinfo, OpenStreetMap, TomTom, Wikipedia

Figura 3: Mapa de prevalencia del autismo en el mundo. Mapa digital extraido de Jinan Zeidan et al., «Global
Prevalence of Autism: A Systematic Review Update»,

74 Portella, 139.

75 En epidemiologia, proporcién de casos de una enfermedad en un periodo de tiempo, respecto a la
poblacién existente en la zona objeto de estudio). REAL ACADEMIA ESPANOLA: Diccionario de la
lengua espanola, 23.% ed., [version 23.6 en linea). <https://dle.rae.es> [Consulta 21 de agosto de 2023]
76 Jinan Zeidan et al., «Global Prevalence of Autism: A Systematic Review Update», Autism Research 15,
n.° 5 (mayo de 2022): 778-90, https://doi.org/10.1002/aur.2696.
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Mediologia del autismo

A continuacién elaboraré sobre el problema medial que acarrea el autismo, y que se
ve reflejado en las multiples mutaciones que ha sufrido el concepto. La linea de
tiempo que tracé en la seccién anterior, no solo se debe entender como un intento de
cronologia dentro del campo de la psicologia/psiquiatria, sino como un estudio
medioldgico, afin al contexto de las “artes de los medios” en el que esta inscrito esta

investigacion.

Un campo de estudio, dice Régis Debray, no se define tanto por el objeto de analisis,
sino por el punto de vista sobre lo que se estudia. Podemos abordar el estudio de
cualquier objeto desde distintos angulos. Por ejemplo, una mesa de madera, puede
analizarse desde su composicién quimica, sus criterios de disefio, o su lugar en el
espacio. Debray nos dice que el “estudio de los medios” se entiende como el andlisis
de cémo se transmite’’. Habitualmente, se entienden los estudios mediales como los
estudios de los medios de comunicacién, pero este autor propone una distincion
entre comunicacion y transmisién. La primera, permite interconectar espacios
distintos, ya sea por teléfono, carta, Zoom o la lengua hablada, y entregar mensajes
dentro de un marco de tiempo acotado. Transmision, por el contrario, tiene que ver
con la circulacién a lo largo del tiempo”8. Esta diferencia es fundamental para
entender su aproximacion, ya que se suele creer que “se puede asegurar una
transmision (cultural) con medios (técnicos) de comunicacion”’?, cuando en realidad
no existe tal seguridad. Podemos enviarnos mensajes a través de internet, cartas o
escribir libros, pero eso no asegura su perdurabilidad en el tiempo. Para eso, existe
una maquinaria mas grande y compleja, que es la institucion. Evidentemente, los
medios de comunicacidon generan cambios y alteraciones dentro de su propio tiempo,
pero las que trascienden, en palabras de Debray, son las instituciones (museo,
biblioteca, escuela, iglesia, academia, etc.). Por ejemplo, la escuela o la universidad
serian medios de transmisién para una idea mayor: la distribuciéon del conocimiento.

Algo no menor, si se considera que estos medios de transmisién estan bastante

77 Régis Debray, Introduccién a la mediologia, trad. Nuria Pujol i Valls (Barcelona: Paidds, 2001), 14.
78 Debray, 16.
79 Debray, 18.
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naturalizados dentro de nuestra cultura occidentalizada, pero que siempre tienen un
tiempo y un lugar de origen donde se comenzaron a instalar. La biblioteca, el museo o
la escuela son construcciones, generadas, propiciadas y defendidas por la idea de
Estado, que a su vez tiene un propio origen®. Asi, los estudios mediolégicos evitan la
dualidad tecnologia/cultura, hombre/maquina, exterior/interior, sino que entiende
qgue “el sujeto humano se construye con y para el objeto, en una ida y vuelta

incesante”8l,

Bajo estos principios que propone el autor, es que planteo la pregunta ¢Es la
denominacién de autismo, entonces, un problema abordable desde la mediologia?

:Qué es eso que intenta denominar la institucionalidad, que nombra como autismo?

He intentado dejar en claro el tiempo y lugar donde han aparecido o se ha discutido el
concepto de autismo, porque nos encontramos en medio de un momento de la
historia en que su aparicion se ha popularizado a un nivel en el que el objeto de
estudio se estd viendo de varios angulos: desde la psicologia, la sociologia, la
psiquiatria y la neurociencia. Todos angulos de incidencia que intentan hablar de una
misma cosa algo difusa. Desde un punto de vista medial, las revistas de psiquiatria (y
las sucesivas traducciones) han hecho posible el traslado de la informacién de un
tiempo a otro, asi como las instituciones de salud en conjunto con las universidades
han abierto la posibilidad de analizar a sujetos marginales, identificando similitudes y
diferencias entre los distintos casos. Las tecnologias médicas, como las resonancias
magnéticas, han hecho posible el estudio del cerebro en los ultimos 50 afos,
confirmando asi teorias sobre la relacion del neurodesarrollo y el comportamiento

extrano de los sujetos.

Como ya mencionamos antes, uno de los rasgos que aparece en el apartado
“Trastorno del espectro del autismo” del DSM-V son las “deficiencias persistentes en
la comunicacion social”. Como sefala Judy Singer, la autora de NeuroDiversity, “es

evidente que internet ha permitido entregar capacidades comunicativas que los

80 No creo necesario ahondar en esto, pero una muy buena genealogia del Estado se encuentra en el
libro Derrames I, que traza su origen hacia la aparicién del sujeto déspota: el que reclama propiedad
suya y no de otros. Gilles Deleuze, Derrames II: aparatos de estado y axiomatica capitalista, trad. Pablo
Ires, 1. ed. (Buenos Aires: Cactus, 2017).

81 Debray, Introduccién a la mediologia, 39.
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autistas de alto funcionamiento carecen”82. Los medios de comunicacién actuales
logran tender puentes de lenguaje dentro de la cultura que los medios anteriores no
permitian. ;Es posible hablar de comunicacién deficiente, cuando existen alternativas,
casi como protesis, que acompafnan estas carencias? En la siguiente seccién,
revisaremos el caso de una activista autista que tiene dificultades con el lenguaje oral,

pero que en un video deja muy clara su experiencia del mundo.

El autismo es un problema de tiempo. No es lo mismo ser autista en el afno 1800,
como se relata en NeuroTribes. En ese libro, se cuenta la historia de Henry Cavendish,
un cientifico autodidacta descrito como arrogante, egoista, insensible, miségino, ciego
emocionalmente y que no tenia idea cdmo comportarse en publico83, que por esos
anos realizaba experimentos auténomamente en su casa con quimica y electricidad,
cuyo trabajo solo seria reconocido cien afios mas tarde por James C. Maxwell4, quien

propuso ecuaciones sobre el fendmeno

[Eariy repert]

electromagnético que aun se siguen ensefiando L - nenepeciic solte, and

loal
pervasive developmental disorder in children
Asw

en las universidades. Se sugiere que Cavendish
pudo haber vivido con asperger, pero ;qué
hubiera sido de la historia de la electricidad si él
hubiera contado con este diagnéstico? ;Se habria
podido dedicar a su investigacion independiente,

o se hubiese trasladado a un psiquiatrico?

Ser un nifo autista (o si lo consideraba el médico,

deficiente mental) en la Austria de 1940 hubiera

condenado a una persona a morir bajo los
programas eugenésicos nazis. Mientras los

autistas de los ‘90 se encontraran unos a otros a
Figura 4: Asi aparecen cada una de las paginas
través de internet, en 1998 se hizo eco a través de del paper que entablaba la relacion entre
autismo y vacunas.
los medios de comunicacién un paper que fue

retirado 12 aflos mas tarde, que proponia una relacion entre las vacunas y el

82 Singer, NeuroDiversity, 50.

83 Silberman, NeuroTribes, 26.

84 |sobel Falconer, «Editing Cavendish: Maxwell and The Electrical Researches of Henry Cavendish»
(arXiv, 28 de abril de 2015), http://arxiv.org/abs/1504.07437.
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autismo®>, como se ve en la figura 4. Hasta el dia de hoy, y pese a que esta teoria est3
desmentida cientificamente, se sigue utilizando como argumento antivacuna®. En
2013, para el DSM-V, se dejo de hablar de autismo y asperger para comenzar a hablar
de espectro, desdibujando fronteras rigidas que se habian entablado desde que
Kanner y Asperger realizaron sus investigaciones. Existe controversia también en
torno al diagnéstico TEA en mujeres. Debido a cuestiones biolégicas y sociales,
mujeres y hombres tienen maneras distintas de expresar el TEA. Un reciente estudio
sugiere que las mujeres requieren la presencia de rasgos mucho mas evidentes que
los hombres, teniendo un umbral mas alto para acceder al diagnéstico vy el
correspondiente tratamiento, por lo que se propone a especialistas tener un grado
mayor de sospecha a la hora de tratar con posibles casos en mujeres®’, lo que

evidencia nuevamente la complejidad del diagnéstico.

En la actualidad, el paradigma de la neurodiversidad ha propuesto un enfoque en
positivo sobre el autismo, con un impacto en Chile con la promulgacién de la ley
21.545 en marzo de 2023, que dicta condiciones generales para “asegurar el derecho
a la igualdad de oportunidades y resguardar la inclusion social de los ninos, nifas,

adolescentes y adultos con trastorno del espectro autista”s®.

Es de esperar, por tanto, que en 20, 50 o 100 afnos, el autismo siga mutando. A tal
punto en el que quizas ya no tenga ese nombre, que la neurociencia logre identificar
las mutaciones neuronales precisas como para reducir el término a un mapa del
cerebro, o quiza la variabilidad se siga ampliando, y los mapas no se terminaran de
dibujar nunca, y que un futuro DSM-VI o VIl se vean obligados a repensar nuevamente

el criterio diagndstico. También esta por verse el impacto de la ley TEA en Chile, y

85T, S. Sathyanarayana Rao y Chittaranjan Andrade, «The MMR vaccine and autism: Sensation,
refutation, retraction, and fraud», Indian Journal of Psychiatry 53, n.° 2 (2011): 95-96,
https://doi.org/10.4103/0019-5545.82529.

86 Las vacunas para el COVID-19 también fueron cuestionadas por su posible relacion con el autismo y
otras enfermedades. Steven Zauderer, «<Does Covid Vaccines Cause Autism?», 13 de diciembre de
2023, https://www.crossrivertherapy.com/autism/does-covid-vaccines-cause-autism.

87 Cesar Ochoa-Lubinoff, Bridget A. Makol, y Emily F. Dillon, «Autism in Women», Neurologic Clinics,
Neurological Disorders in Women: From Epidemiology to Outcome, 41, n.° 2 (1 de mayo de 2023):
381-97, https://doi.org/10.1016/j.ncl.2022.10.006.

88 Chile. Ministerio de salud. Establece la promocién de la inclusion, la atencién integral, y la proteccién de
los derechos de las personas con trastorno del espectro autista en el dmbito social, de salud y educacion.
Ley 21.545. Publicada el 10 de marzo de 2023.
https://www.bcn.cl/leychile/navegar?idNorma=1190123
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cémo se refleja en el sistema educacional, o en el desarrollo de los nifios y nifas
autistas de ahora. Lo que quiero expresar con esto, ademas de la cualidad medial del
autismo, es que este concepto seguird variando incesantemente en su busqueda por
darle nombre o categoria diagndstica a un rasgo humano, que tiene que ver con la
extraneza. Podriamos hacer el ejercicio de retrotraernos a estos espacios y tiempos
antes mencionados y renombrar a los esquizos, autistas o aspergers de su época por

seres extranos, con sensibilidades extranas, con modos de pensamiento divergentes.

Como artista medial, seguiré repensando este concepto pero desde ciertas fugas de la
historia psiquiatrica. Es decir, ya no como categoria diagndstica, sino como extraneza.
Nos acercaremos a una idea quizd mas amplia aun que la idea de espectro, fuera de

los margenes de la historia de la ciencia.

Como mencioné anteriormente, Judy Singer nos comenta en NeuroDiversity que los
computadores se han convertido en una especie de aparato prostético para las
personas autistas, ya que les permite superar la barrera del aislamiento social, para
convertirse en individuos en red que pueden construir relatos comunes®’. Esta
tecnologia nos podria ayudar a explicar por qué en los ultimos 25 anos el tema del
autismo y la neurodivergencia se ha popularizado, abriendo el concepto desde un
diagnostico para personas solitarias y de movimientos extrafios al nombramiento de
caracteristicas que permiten ayudar a entender la identidad propia de un espectro de
la poblacién. El relato, o la forma de hablar de esta extrafieza, comienza a ser
separado de la institucionalidad para ser traspasada a las personas, que desde ahora
podran comentar su experiencia desde ellas mismas, un cambio de perspectiva
completo en comparacion a los textos anteriores que eran escritos desde la
perspectiva de la observacion externa. Revisaremos dos casos: el primero, de la
activista Amel Baggs que publicé un video en la primera década del siglo XXl, y las
reflexiones de Fernand Deligny, quien a finales de los '60 se fue a vivir con nifios

autistas, y cuya experiencia fue compartida en sus peliculas y textos.

89 Singer, NeuroDiversity, 49.
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En primera persona: In my language®®

El 14 de enero de 2007, Amel Baggs publicé en su canal de YouTube silentmiaow un
video editado en Windows Movie Maker llamado In my language®! que consta de dos
secciones. En la primera, luego de ver los titulos que dan nombre al video, se escucha
una voz cantando una melodia hipndtica similar a la de un trance meditativo, pero
cuya ejecucion dista de ser profesional y afinada. Se ve una persona a contraluz,
mirando a la ventana, y agitando las manos de manera erratica. Un cambio de plano
repentino ocurre, manteniendo el sonido de la voz, donde ahora vemos una especie
de alambre rascando una muralla, que en términos de nivel sonoro estd muy encima
de la voz. Nuevamente ocurre un cambio de plano, esta vez una mano recorre
insistentemente la textura de un teclado de computador, luego vuelve a cambiar y
juega con el hilo plastico de una cortina roller, mas tarde con un resorte de juguete,
sin cesar la voz que canta por debajo, y que a ratos se nota que pierde el aire y la
concentracion y cambia ligeramente su impostacion. Durante 3 minutos vemos como
Amel Baggs explora las cosas de a su alrededor, las refriega contra su cara, las

manipula insistentemente y las escucha.

En la segunda parte, titulada A translation -una traduccion-, seguimos viendo y
escuchando a Baggs interactuar con su entorno (esta vez con el agua), pero aparece
una voz robética, generada a partir de algun software de Text-to-Speech, dando cuenta
y elaborando un relato sobre lo que alli ocurre. Lo primero que cuenta (en inglés) es lo

siguiente:

“La parte anterior de este video estuvo hecha en mi idioma nativo. Muchas
personas han asumido que cuando digo que esto esta en mi lenguaje, implica
que cada parte del video debe tener un mensaje simbdlico particular dentro,
disenado para la mente humana para ser interpretado. Pero mi lenguaje no

es sobre disenar palabras o incluso simbolos visuales para que las personas

90 Esta seccion del texto fue redactada en enero de 2023, extracto que forma parte del texto final del
curso "Infrapoliticas" del profesor Sergio Rojas, en el marco del programa de Magister de Artes
Mediales de la Universidad de Chile.

% In My Language, YouTube, 2007, https://www.youtube.com/watch?v=JnyIM1hl2jc.
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interpreten. Es sobre estar en constante conversacion con cada aspecto de

mi entorno. Reaccionar fisicamente a cada cosa a mi alrededor.”

Por 5 minutos, Amel da un discurso muy bien elaborado y cuidado sobre los alcances
del lenguaje hablado y la negaciéon del lenguaje no verbal. En algin momento nos

cuenta:

“Encuentro muy interesante que fallar en aprender tu lenguaje [el lenguaje
vocal] es visto como un déficit, pero que fallar en aprender mi lenguaje es
visto como algo tan natural, que la gente como yo es descrita oficialmente
como misteriosos y desconcertantes, en vez de admitir que son ellos mismos
quienes estan confundidos, no las personas autistas o con otras condiciones

cognitivas, quienes son inherentemente confusas.”

Amel Baggs propone un giro comunicativo importante. Habitualmente se dice que las
personas autistas estan ensimismadas, que no entienden el lenguaje no verbal, y que
estan atrapadas en su mundo realizando movimientos extranos y tocando cosas
insistentemente, comportandose de forma anormal. Baggs sugiere que en realidad el
problema no son esas personas: no estan aislandose, sino que al contrario, hiper-
conectandose con lo que pasa alrededor suyo, generando relaciones con su entorno
con todos los sentidos posibles. Su llamado generalizado es a ampliar el ancho de
banda de la comunicacion, escuchar mas alld de la voz, entender que las personas se
manifiestan y expresan mucho mas alla de un grito o el lenguaje hablado que utilizan

para indicar sus emociones.
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Figura 5: Fotograma del video In My Language donde se ve a Amel Baggs escuchando un objeto cerca de su oido.
Extraido de YouTube.

Es importante hablar también del contexto medial en el que Baggs muestra su trabajo.
El video, de una calidad mediocre (240 pixeles de alto) era de los mas accesible en ese
tiempo, cuando YouTube aln no estaba monetizado y lleno de publicidad, y las
personas subian videos principalmente experimentales y registrando situaciones
cotidianas. Los recursos audiovisuales son sencillos: superposiciéon de dos bandas de
sonido, corte directo, subtitulos en inglés, e informacién grafica animada en Windows
Movie Maker, programa que venia incorporado en los sistemas operativos ese tiempo.
El elemento disruptivo que utiliza Amel es el programa Text-to-Speech, un sintetizador
de voz, que transforma el texto escrito en una voz hablada con un sonido robético
muy de ciencia ficciéon -hoy en Tik Tok o en aplicaciones como Waze se oyen voces
creadas con el mismo sistema, aunque mucho mas realistas-, pero que permite a
Baggs, gracias a su sorprendente rapidez para escribir (y que de hecho demuestra en
algin momento del video), representar su mensaje escrito en la voz hablada. Si bien

su condicion, un autismo llamado en ese momento “de bajo funcionamiento” le
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impedia hablar, la medialidad a la que accede le permite dar curso verbal a su
imaginario, el que da cuenta de un mundo interior capaz de desarrollar una redaccién
coherente, pese a la incapacidad (o desinterés) por el habla. Internet, como medio
abierto y descentralizado, ha ayudado a personas con dificultades sociales para
vincularse y sentirse parte de un espacio de la sociedad sin tener que mostrar su cara

ni su voz, algo inédito en la historia de los medios.

Hay algo de esto en el optimismo tecnolégico de Sadie Plant en su planteamiento del
ciberfeminismo, el que permitiria “escapar de la 'carne', escapar del determinismo
biolégico que encierra las identidades en un cuerpo fisico, que encierra el género en
un cuerpo bioldgico”2. Un blog con un pensamiento escrito, o un canal de YouTube
con observaciones caseras y domésticas, permitieron a Amel Baggs desprenderse
momentaneamente de su carne, su vulnerabilidad y sus varias enfermedades: tomar
distancia y repensarlas, dandose espacio para poder reflexionar y comunicar desde

una primera persona la experiencia propia.

Gracias a la masificacion del video, en un articulo que escribié en la web de CNN,
Baggs profundizé sobre lo realizado con su video, dejando claro que su perspectiva
no es paternalista con el resto de la comunidad autista, sino que sitta el problema en
abrirse a escuchar de nuevas formas, abriéndole espacio al propio lenguaje de cada

sujeto:

“Yo ya tengo una voz en el idioma dominante de mi pais. Mucha gente no.
No estoy tratando de ser su voz, porque ellos tienen voces en si mismos y
todos dirian cosas distintas de mi y de otros. Pero estoy tratando de indicar
que todos tenemos una voz y tenemos que aprender a escuchar hasta las

mas inusuales”??

En el mismo escrito en CNN, Baggs senala que su video resoné con una persona que
habia sufrido un accidente cerebral, a quien se le habia dicho en su proceso de

rehabilitacion explicita y severamente que “nadie le prestaria atencién a lo que tiene

92 Amparo Romero Sanchez, «La utopia postfeminista: Del ciberfeminismo al tecnofeminismo»,
Cuadernos del Ateneo, 2014.

23 Amanda Baggs, «Why we should listen to “unusual” voices», CNN, 21 de febrero de 2007,
https://edition.cnn.com/CNN/Programs/anderson.cooper.360/blog/2007/02/why-we-should-listen-
to-unusual-voices.html.
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gue decir a menos que utilice palabras”. Pese a tener una situacion fisiolégica distinta
a la de Baggs, el mensaje es el mismo. Que la rehabilitacion e inclusién sea posible no
se basa en aprender el Unico lenguaje comun posible: el de la voz, sino en el de un
reconocimiento y aprendizaje transversal por la aceptacion de otras formas de
comunicarse. A esto se le puede denominar “construccién de nichos”?4, una metafora
qgue alude a que los entornos de los sujetos coevolucionan con estos. Asi como un ave
construye su nido para sobrevivir, una persona con un método de comunicacion

requiere la compresion y acciéon de su entorno para que su habitar sea posible.

Lo aracnido de Fernand Deligny

En la introduccién de Mil mesetas: capitalismo y esquizofrenia, denominada “Rizoma”,

aparece una curiosa cita que menciona al autismo:

“El método Deligny: hacer el mapa de los gestos y de los movimientos de un

nifo autista, combinar varios mapas para el mismo nifo, para varios nifos...”?>

A partir de esta cita del famoso texto de Deleuze y Guattari, desglosaré parte del
trabajo de Fernand Deligny (1913-1996), un personaje enigmatico y dificil de
categorizar: poeta, cineasta, escritor y educador, cuyo campo de accion ha llegado a
ser denominado El planeta Deligny?é. Pese a la relevancia de su trabajo, existen pocas
traducciones al espanol de sus textos, y su biografia en Wikipedia para septiembre de
2023 solo se encuentra en francés y aleman, con versiones simplificadas en
portugués y catalan. Por suerte uno de sus textos mas relevantes si se encuentra en
espafol: Lo ardcnido y otros textos??, desde el cual cuestiona los cimientos de la
sociedad y la cultura occidental, basandose en sus observaciones sobre nifos autistas.
Antes de comenzar, vale la pena mencionar que su escritura es compleja, ya que a

ratos parece ser mas un poema que un ensayo, lleno de metaforas y juegos de

24 Armstrong, El poder de la neurodiversidad, 28.

5 Gilles Deleuze, Félix Guattari, y Gilles Deleuze, Mil mesetas: capitalismo y esquizofrenia, 5. ed, Pre-
Textos Ensayo 94 (Valencia: Pre-Textos, 2002), 19.

?¢ Jordi Planella, Luz Elena Gallo, y Lucero Alexandra Ruiz, «<Fernand Deligny: Mapas, Cuerpos Y
Pedagogias», Revista Latinoamericana de Estudios Educativos (Colombia) 15, n.° 1 (2019): 59.

?7 Fernand Deligny, Lo Ardcnido y otros textos, trad. Sebastian Puente, 1.2 ed., Occursus 10 (Ciudad
Autonoma de Buenos Aires: Cactus, 2015).
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palabras en francés, por lo que recomiendo mucho acceder directamente a su lectura

y al visionado de su obra filmografica.

La escritura de Lo ardcnido se realizé posiblemente entre 1981 y 1982, momento en
el que se encontraba instalado en la region de Monoblet, Francia, en un espacio que
habia iniciado junto a Félix Guattari’® donde vivia entre jovenes autistas en una zona
rural de Las Cevenas. Este dato no es menor, ya que su obra no consiste en una
escritura como observador etnografico externo, sino que le interesaba vivir inmerso
con estas personas, ya que parecia haber alli algo parecido a “lo aracnido” (que
desarrollaremos enseguida). Este hacer-vivir no es algo espontaneo, sino que es
consecuencia de una carrera que inicié décadas atras, circulando por diversos centros
psiquiatricos del pais. Un ejemplo de su visidon queda plasmado en su paso por el
Pavillon 3 (asi lamo también su primer texto publicado) del Asilo de Armentieres,
donde decide eliminar las sanciones punitivas y el régimen de control que existia
dentro de la institucion, para trabajar desde la idea de “libertad”. Considera que “el ser
humano es capaz de remontar (desde su propia eleccién) aquellas situaciones
contrarias”®?, por lo que un trabajo realmente eficiente de apoyo a estos nifios, cuyas
experiencias anteriores tenian que ver con el castigo y el reprimir de su actuar, fuese
enfocado hacia el contacto con el exterior. No se puede aprender a ser libre sin
explorar la libertad, siendo su trabajo pionero en lo que afios mas tarde se

denominaria “intervenciéon comunitaria” o “trabajo en el medio abierto”1%°,

La pregunta que gatilla el desarrollo de Lo Ardcnido es la siguiente:” ¢[...]puede decirse
que la araia tiene el proyecto de tejer su tela?”1%, [a que responde de forma negativa.
La arana es capaz de tejer su tela porque es una arafna, como accion intuitiva, quizas
erratica. Nadie le ha ensenado a tejer una, ni le dice como debe hacerla, solo la hace,
como si viniera predeterminada en su especie un set de instrucciones para tejer una
telarana. Y eso, sin considerar la variabilidad de telas posibles: existiendo tantas
especies de aranas, cada una teje con criterios distintos. Ejemplifica describiendo el

proceso de una de ellas: “La araia boleadora de Australia se cuelga de un hilo

%8 Planella, Gallo, y Ruiz, «<Fernand Deligny», 57.
9 Planella, Gallo, y Ruiz, 56.

100 planella, Gallo, y Ruiz, 57.

101 Deligny, 18.

53



horizontal y gira circularmente en una pata, de la cual pende otro hilo cuyo extremo

lleva una gotita pegajosa en la que quedan atrapados los insectos” 102,

La metafora de la tela de arana es util para Deligny, ya que le permite desplazar la

misma pregunta hacia lo humano:

“Hay veinte mil especies de aragne y cada una de ellas tiene su manera de

tejer, de la cual depende la forma de la tela.

Parece claro que la especie humana es una; la red tiene entonces siempre la

misma tela”103

:Qué es lo aracnido, en la (Unica) especie humana? ;cudl es el set de instrucciones que
guia nuestro comportamiento? Deligny de inmediato le pone freno a pensar que la
respuesta seria lo social o el lenguaje, ya que, para él, la sociedad “puede volverse tan
constringente, tan avida de sujecion, que las redes se tramen fuera de las redes de
influencia de la sociedad abusiva”1%4. El hombre, en palabras de Deligny, se esmera en
ser patrén, en llevar adelante su programa, el que llama proyecto pensado. No puedo
evitar hacer un paralelo con el planteamiento de la mediologia que realiza Régis
Debray, quien dice que lo propio del hombre tiene que ver con su capacidad de
constituir medios de transmision (por sus propios medios sociales, institucionales), en

tanto genera la posibilidad de trasladar informacion desde una época a otra:

“Somos la Unica especie animal susceptible de transmitir, de una generacion

a otra, ademas de las conductas, nuevas creaciones.”19

Para Debray, lo humano tiene que ver con una capacidad para construir herramientas
o medios, tanto sincroénicos (radios, libros, internet) como asincrénicos (museo,
biblioteca, iglesia)l?, donde se producen marcos de referencia sobre los cuales el
desarrollo humano se continta. Por eso hay escuelas, para preparar y documentar a
las personas jovenes sobre los avances y estados sociales de la historia humana, que

conozcan los marcos donde se moveran y donde puedan ejercer en el futuro. Pero

102 Deligny, 21.
103 Deligny, 28.
104 Deligny, 28.
105 Debray, Introduccién a la mediologia, 31.
106 Debray, 30.
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hay un problema. Cuando aparecen nifios y jévenes que no hablan la lengua del
proyecto pensado, y que no tienen las capacidades perceptuales para absorber la
informacion por medio del lenguaje. Para eso, el hombrel®” creé los psiquiatricos y
asilos, para intentar rectificar y devolver a los jévenes al flujo del proyecto. En este

sistema Deligny plantea la alternativa:

“Persistiendo el azar en manifestar por lo que a mi respecta una suerte de
mansedumbre, me volvi a encontrar nominalmente responsable de unared a
la que venian a vivir nifos llamados autistas, de alli la necesidad de
preguntarme lo que humano quiere decir, siendo la respuesta: nada. Humano
es el nombre de una especie, que ha desaparecido a causa de aquello por lo

que se toma el hombre”1%®

Curiosamente, ambos autores utilizan en algiin punto de sus ensayos el mismo
ejemplo, pero con visiones radicalmente opuestas. Para Debray, un chimpancé que
amontona cajas para alcanzar un platano esta haciendo uso de una instrumentalizacion
ocasional, lo que no es mas que manipular cosas alrededor, pero el instrumento se
agota en su uso inmediato!®’. El hombre, en cambio, produce artefactos o utensilios,
gue se pueden reutilizar, guardar y conservar, construyendo patrimonio y pudiendo
construir historia a través de eso. El homo sapiens se mantiene por un nivel superior al

chimpancé, ya que no debe reinventar la herramienta cada vez que la requiera.

Deligny cita a Karl von Frisch, quien plantea que lo que sea que hagan los primates no
se puede llamar “pensar”, pero si algo ligeramente menor. Una labor como apilar cajas,
por muy rudimentaria, “incierta que sea y mal hecha que esté”110, es valiosa y se
encuentra en un lugar superior a lo que hace una arana, cuyo accionar solo viene del
instinto innato. Deligny reclama contra von Frisch, llamandolo complice del hombre,
que le basta un infimo proyecto pensado para elevar el gesto del primate, justificando

la celebraciéon que el hombre realiza de estas acciones racionales, las que se ubican

107 Creo necesario enfatizar la diferencia entre humano y hombre que realiza Deligny. Cuando se refiere
a esté Ultimo, estd hablando de lo que construye el proyecto pensado: la sociedad, el ideal comun. Lo
humano seria lo anterior a ese proyecto.

108 Deligny, Lo Ardcnido y otros textos, 31.

109 Debray, Introduccién a la mediologia, 35.

110 Deligny, Lo Ardcnido y otros textos, 31.
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“como inferior a aquello de lo que se cree desprovisto, aunque solo se trate sin duda

de una atrofia cuidadosamente mantenida”111.

No pierde Deligny la esperanza en encontrar lo ardcnido en lo humano. Su propdsito
es claro: “atenerme al ingenio del actuar innato, asombrarme y no intentar esclarecer
los misterios”112. No busca explicaciones racionales de las acciones, sino admirar los
gestos. En capitulos anteriores, veiamos como la institucionalidad médico-cientifica se
esmeraba en darle nombre a los gestos de pacientes extranos, cuya denominacion
circulé por dementes, esquizos, autistas, aspergers, o trastornados. Ahora se
construyen nuevas definiciones el movimiento por la neurodiversidad, que insiste en
proponer un giro positivo y nuevos lenguajes en pos de la lucha por su
reconocimiento social y que se le trate como una condicién y no un trastorno. Deligny
no busca explicaciones ni diagndsticos para un niflo que se encarifna mas con las
piedras que con el resto de las personas. Ve ahi un nifo y sus gestos, intrinsicamente
humanos, lo que quizas nos acerca a pensar que algo que hace ese sujeto es mas

cercano a lo aracnido que al hombre del proyecto pensado.

Para Deligny, lo innato es la accién, el movimiento, realizar trazos. Dedica unas
palabras al arte, pensando en el dibujo de una tortuga realizada sobre una corteza
aplanada hallada en la Tierra de Arnhem, al norte de Australia. Poniéndose en el punto

de vista del aborigen que tomé la decisién de realizar ese trazo,
“;[el dibujante de la tortuga] qué hace? nada”.1*®

Si bien el dibujo quedé ahi, se esmera el hombre en pensar y especular sobre el gesto
realizado por el aborigen: que quiza buscaba comunicarse!!4, pero ;como podria
haber alli comunicacién? Deligny especula que lo relevante ahi es el trazo, no lo
pintado, y en ningln caso la intencién informativa. La intencién la vemos ahora,
teniendo marcos de referencia desde los sistemas del arte, el patrimonio, y el valor de
los objetos que generamos a través de los medios de transmision. Para Deligny, la

tortuga, la tela de arana y tantos otros ejemplos de la naturaleza son arte. No por lo

111 Deligny, 32.
112 Deligny, 35.
113 Deligny, 86.
114 Deligny, 93.
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bello, no por las imagenes producidas, sino por los trazos: “el arte esta por todas
partes en la naturaleza, y lo sorprendente es que el hombre todavia respete algo que
no es mas util que una tela de aragne en un rincon de la pared”!?>. El arte no se

trataria sobre comunicar, sino sobre trazar, porque cada trazo podria ser una huella

del gesto innato humano.
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Figura 6: Mapa de los trayectos de jovenes autistas dentro de una cocina. F. Deligny. Dibujo sobre papel calco.
Noviembre de 1976. Acceso en 7 de diciembre de 2023.
https://ajuntament.barcelona.cat/lavirreina/es/investigacion/topografias-de-la-discrepancia-urbana/33

Volvamos a la cita de Deleuze, del principio de esta seccién. En su estadia en
Monoblet, ademas de filmar!!¢ se dedicaba a dibujar trazos, linea de errancia, que
evidenciaban los trayectos realizados por ninos autistas. Estos eran realizados sobre

papel calco (similar al papel diamante), los que permitian generar superposicion de los

115 Deligny, 91.
116 No dediqué palabras a su filmografia, pero de todas maneras las menciono: Ce gamin, la (1976),y Le

Moindre geste (1971), donde se ven seguimientos de los gestos de los adolescentes con los que
trabajaba.
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distintos dibujos. La figura 6117, muestra el resultado de los esquemas dibujados a
mano en la cocina de la “Casa Y”, donde se aprecia por la izquierda la entrada a la
habitacién, la mesa arriba y la cocina abajo, y cuyos trazos corresponden a los
movimientos de tres ninos en el proceso de preparaciéon del pan. Deligny demarco
con los ojos, las posiciones de los ninos en la mesa, también las manos, que se pueden
inferir, y también los “hilos de saliva”, a través de las pequenas onditas que aparecen.
En la edicion de Lo Ardcnido con la que trabajé para este texto, se pueden apreciar los

8 calcos de forma individual, sin el mapa de fondo.

Para concluir esta seccién, no puedo sino mencionar la relacion entre lo descrito por
Deligny y los gestos plasmados por Amel Baggs en In My Language. En su vida, el
autor francés se dedicé a observar y a generar sistemas en las instituciones que
trabajo para que las personas autistas pudiesen desarrollar su autonomia, no como
algo impuesto sino como una exploracion de lo innato. Para ello abria los limites de
estos centros y termind construyendo un lugar que consistia en una red de casas, por
los que los autistas podian circular y explorar, en contacto con la naturaleza. Que
vagabundearan y exploraran, sin cuestionamientos ni juicios, solo maravillandose de
poder apreciar lo humano actuando. Baggs realizd estos mismos gestos en su video,
en su propia casa, con los materiales que tenia a disposicion, y sin recurrir a un agente
externo que tradujera lo que ella realizaba. Gracias a la tecnologia, pudo convertir su
flujo de pensamiento en sonido y transparentar que lo que ella hacia lo denominaba
su propio lenguaje, uno no simbdlico, no vocal y que no tenia traduccion.
Probablemente la segunda mitad del video es la que le dio la visibilidad, ya que logré
transmitir a personas que no hablaban su lenguaje como ella se relacionaba con el
mundo. Si se hubiera quedado solo en la primera seccién, se hubiese perdido entre el
ruido de internet como una recopilacién de gestos inutiles de una freak. Deligny,
hubiera dicho que eso era simplemente un acto humano. Ambos ejemplos, muestran
una pista a una nueva forma de aproximarnos al autismo/neurodivergencia: puede

gue no se trate de sintomas o diagndsticos, quiza solo hay humanos y sus gestos.

117 Deligny, Lo Ardcnido y otros textos, 271.
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El proyecto

El concepto de autismo como hemos visto se ha vuelto problematico. Desde la
medicina se ha buscado por mas de 100 anos identificar, nombrar y categorizar a
cierto porcentaje de la poblacién, y si bien se esperaria que luego de tanta discusion
las definiciones se fueran aclarando, en los uUltimos 30 anos el tema parece haberse
enredado aun mas, tanto con la aparicion de la nocién de espectro, como con el
paradigma de la neurodiversidad. El problema es complejo, ya que si bien la
psiquiatria, la neurociencia, la sicologia y la sociologia han intentado abordarlo de
forma mas o menos integrada, se han incluido también voces en otra clave, como lo
gue revisamos en el trabajo de Amel Baggs, las comunidades online que promueven la
no discriminacién a personas neurodivergentes, o incluso el rol que jugaron las

“mujeres que cuidan a sus nifios con TEA"118 en |la promulgacion de la ley en Chile.

Desde las artes mediales, también me interesa dar una nueva perspectiva en torno al
problema, no tanto para buscar soluciones como las disciplinas cientificas, sino para
intentar aportar en la confusion, reflexiéon y discusién en torno a los medios que
gobiernan nuestra realidad. De ahora en adelante, elaboraré el proyecto artistico que
desarrollaré en base al contexto desarrollado en los capitulos anteriores de este

escrito.

Desde que comencé esta investigacion a finales del 2021, el tema ha formado parte
natural de las conversaciones que he tenido en diversas situaciones sociales: la
universidad, el trabajo, la familia o las fiestas. Y he notado principalmente que las

personas se posicionan desde dos puntos de vista:

1) Se sienten identificadas con algunos rasgos extranos que se suelen incluir
dentro del TEA, autismo, neurodivergencia o asperger, en mayor o menor
grado. Pese a que la mayoria no cuenta con un diagnéstico confirmado, si

son abiertas en hablar sobre los gestos que les hacen dudar.

118 Asj se refirio al tema el actual presidente de Chile en su primer discurso en La Moneda tras ser
electo. Gabriel Boric, «Primer discurso en el Palacio de La Moneda del presidente Gabriel Boric Font,
11 de marzo de 2022, http://prensa.presidencia.cl/discurso.aspx?id=188237.
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2) No tienen mucho conocimiento del tema, pero luego de comentarles lo que
investigo reconocen eventualmente algunos rasgos minimos en su
personalidad. La mayoria de las veces, terminan haciendo la pregunta: “;no

seriamos todos entonces, neurodivergentes?”

El problema parece estar en la frontera, en donde se dibuja la linea entre lo
neurodivergente o lo neurotipico, o entre una persona autista o una persona
simplemente excéntrica. En este sentido, no me interesa categorizar a las personas
segun qué tanto ingresan al espectro y qué tan merecedoras son de un diagndstico,
sino acercarme a conocer la frontera de la sensibilidad “problematica”. Una frontera

que no es una linea definida, sino un espacio poroso.

Para esto, de ahora en adelante voy a dejar de hablar de autista, neurodivergentes o
personas en el espectro, y comenzaré a hablar de las sensibilidades extranas,
denominando asi rasgos que segun qué lugar o tiempo podrian implicar un
diagnodstico u otro. Ya vimos como la categoria se ha ido ampliando a lo largo de los
afos, pero también se ha identificado que estos diagndsticos son “construcciones
sociales para identificar desvios en las normas”1?, que no definen a las personas en si,
sino a su relacién con otros. No es lo mismo ser un autista en Europa, en Asia o en
Latinoamérica. Las etiquetas de los diagndésticos, como todo medio, estan cargadas de
su propia historia, por lo que voy a dedicarme a explorar un momento pre-diagnéstico
de estos conceptos. En otras palabras, no me interesan las categorias, sino los trazos

de lo que intentan denominar.

Uso la palabra sensibilidad, ya que como vimos en las definiciones actuales del
autismo, el espacio de la percepcidn, la interaccion con otros/as y la comunicacion
son clave, y se ven alteradas por ciertas condiciones neuroloégicas que alteran los
procesos de captacion de informacion del entorno. En la seccién anterior, la
sensibilidad de Amel Baggs le hace relacionarse internamente con los objetos,
texturas y sonidos de su entorno, la cual solo pudo comunicar a través del uso de

herramientas text-to-speech que aparecen en su video. Independiente de si estamos

119 Gray Atherton et al., «Does the Study of Culture Enrich Our Understanding of Autism? A Cross-
Cultural Exploration of Life on the Spectrum in Japan and the West», Journal of Cross-Cultural
Psychology, 7 de mayo de 2023, 5, https://doi.org/10.1177/00220221231169945.
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dentro o no de una categoria diagndstica, me pregunto, ; Qué acciones realizamos por

nuestra sensibilidad? ; Como la comunicamos, si es que lo hacemos?

La palabra extrana, la tomo prestada de Tim Morton, quien en “El Pensamiento
Ecolégico”12° explora las redes que interconectan lo humano, la naturaleza y la
tecnologia. Morton instala el concepto de extrafio extranjero'?! para cuestionar la
distincién entre lo humano y lo animal, a partir de lo conflictivo de frases como “los

seres humanos son animales” o “los seres humanos no son animales”:

“La palabra animal nos muestra que los seres humanos se vuelven
intolerantes con lo extrano y con el extrafio. Segun las ideologias
predominantes, debemos llegar a ser, o parecer, «<animales» (biocentrismo), o
ellos deberian llegar a ser como nosotros, o al menos parecerse
(antropocentrismo). Ninguna de las dos opciones resulta satisfactoria. No hay

forma de preservar la extrafieza de las cosas [...]

[...] Deberiamos en cambio explorar las paradojas y fisuras de la identidad
dentro del «ser humano» y el «<animal». En vez del concepto «animal» yo ocupo
extrario extranjero. Este extranjero no es solo extrafio. El o ella o ello — ¢Lo
sabemos? ;Cémo? — es extrahamente extrafo. Su propia extraneza es
extrana. Nunca podremos conocerlos del todo. Si pudiéramos, lo Unico que
tendriamos seria una caja para meterlos, y estariamos mirando la caja, no a

los extrarios extranjeros, que son intrinsicamente extrafios”'?2.

Con esta definicion, Morton busca poner el freno a la categorizacién apresurada. De
un extrano extranjero no tenemos mas certeza que saber que no somos nosotros, que
es otro ente. En ese sentido, la referencia a la caja que realiza al final de la cita
anterior es clave: cuando categorizamos las cosas, vemos a la categoria y no a la cosa.
Etiquetar a las personas segun diagndsticos tan esquivos y difusos como los del TEA

ayuda a reafirmar la validez de la categoria dentro de un esquema cientifico: existen

120 Timothy Morton, El pensamiento ecoldgico, trad. Fernando Borrajo (Barcelona: Paidés, 2018).
121 En inglés, el idioma original, esta denominacion la plantea Morton como un pequefio juego de
palabras: strange stranger, la que es traducida por Borrajo como extrano forastero. No hay forma de
hacer este juego de palabras en espafiol, pero creo que extrano extranjero se acerca mucho mas al
concepto original, por la repeticion de las primeras 5 letras.

122 Morton, El pensamiento ecolégico, 62.
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autistas, porque comparten ciertos rasgos. Pero aun estamos lejos de mirar y
comprender a cabalidad la experiencia, la extraneza del otro. Morton propone una
relacién de coexistencia en su pensamiento ecolégico, donde conviven y se relacionan

objetos, animales, cosas, planetas y bacterias, lugar al que denomina malla:

“La interconexidon implica distancia y diferencia. Si no hubiera extrafos
extranjeros, no habria ninguna malla. La malla no es un contexto en el que
aparece el extraino extranjero, sino la acumulacién de todos los

extranjeros”%3,

La medicina busca nombrar e identificar por un tema de salud publica: velar por la
salud y el bienestar de la poblacion. Cuando categoriza esos trastornos, lo hace desde
su posicién de poder investida de toda su historia detras, o de su cualidad medial. La
perspectiva de Morton no pasa por las definiciones mediales, que cuestiona
insistentemente, sino con explorar las relaciones entre los extranos elementos que

componen la malla, que conviven dentro de un complejo ecosistema.

Asi, este proyecto artistico-medial se propone investigar las sensibilidades extranas, ya
no con el fin de categorizar o de hacer taxonomia, sino con la exploracién como fin en

si mismo: ;como se manifiestan las sensibilidades extrafas?

Una guia para entender como abordar esto me la dieron las conversaciones que hice
alusién al inicio de esta seccion. Independiente de si las personas con las que
conversaba habian pasado por diagnésticos, llegaban a sentirse interpeladas por los
conceptos propuestos. Hablar de neurodivergencia, sensibilidad o enumerar ciertos
rasgos, naturalmente invita a las personas a mirarse a si mismas, a extranarse, y dudar
sobre su relacion sensible con el entorno. Por eso la frase “;no seremos todos
neurodivergentes?” creo tiene cierta potencia, porque parece ser un alivio ante la
propia extrafeza, es como decir “somos todos extranos, asi que somos todos iguales”,
cuando en realidad hablar desde lo extrano nos deberia abrir preguntar para intentar

descifrar qué es esa extraneza, dénde se manifiesta esa diferencia.

123 Morton, 69.
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Estrategias para explorar la extraneza

Amel Baggs ya hizo lo suyo en In my language: reconocer su forma de comunicarse, no
desde la definicidn de una categoria diagndstica sino desde reconocer su diferencia,
su propia sensibilidad extrana. Esta exploracién la hace gracias a varias herramientas:
el sentir texturas a su alrededor, la escucha de los sonidos que genera su interaccion,
el uso de su propia voz y melodia para acompanar los registros, el uso del video
donde conviven estas relaciones, y finalmente la herramienta text-to-speech. Esto, es

subido a YouTube, en la calidad que permitia la época donde fue subido.1?4

Ante esto, traslado la pregunta hacia mi. Pienso en qué herramientas utilizaria como
artista medial para explorar las sensibilidades extrafas, cual es mi lenguaje o con qué
trazo. Por experiencia y afinidad material me basaré en tres medios: la escucha, los
ensamblajes y las piedras. Estas observaciones decantaran en buena parte en una

exhibicién, construida a través de estos lenguajes.

La escucha

El arte sonoro, practica relativamente nueva frente a otras aproximaciones de las
artes, nos ofrece una alternativa posible para el acercamiento y la exploracion con las
sensibilidades extranas. Para el tedrico Brandon Labelle, dentro de las artes sonoras
es clave tener una “activa consideracién de la escucha como una experiencia que nos
sittia en el mundo”12>, en nuestro caso, un mundo convertido en una malla poblada
por extranos extranjeros. En ese sentido, esta propuesta utiliza esta herramienta como

clave en el proceso de investigacién-creacion.

Intento acercarme a las sensibilidades extranas, acotdndome un ambito manejable
para esta investigacién, proponiéndome ciertos criterios sobre cémo voy a entrar

desde la escucha:

124 En esta descripcion podemos ver un ejemplo de lo que son los medios para Debray. Los primeros
recursos mencionados corresponderian a medios de comunicacién. Internet, que soporta a YouTube,
seria el medio de transmision a través del cual accedemos al registro de Baggs, realizada hace ya 16
anos.

125 Brandon Labelle, «On Listening», Kunstjournalen B-Post, 2012,
https://www.kunstjournalen.no/en/12/labelle.html.
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o Buscar a personas adultas. Entendiendo que la mayor parte de estudios
relacionados al espectro estan hechos con nifios, me interesa explorar como
estas sensibilidades se desarrollan en etapas mas avanzadas.

o Buscar a personas con cierta cercania, sensibilidad, o rasgos que pudiesen dar
indicios de que estén en el espectro, o con gestos que podriamos considerar
extranos. No buscaré exclusivamente a personas diagnosticadas, sino con
manierismos que se mantengan en el borde: movimientos de manos erraticos,
dificultad de mantener el contacto visual, hipersensibilidad, o problemas en el
habla.

o Acercarse intuitivamente. Mantenerme a lo largo de esta investigacién atento
a los gestos, comentarios o situaciones donde una sensibilidad extrafa se haga
presente. No estoy haciendo un llamado abierto!2¢ a invitar a personas a ser
escuchadas, sino parte de la pesquisa incluye estar atento a mi alrededor
donde pudiesen aparecer rasgos extranos.

o Proponer espacios de escucha con estas personas, donde se realicen dialogos
en espacios comodos para ellas, y estén dispuestas a ser parte de esta
investigacion.

o Registrar, en formato de audio, las escuchas cuando sea posible.

El objetivo de este procedimiento es proponerme desde las artes el espacio de
escucha como si fuese un laboratorio o un taller. Abrir un lugar donde exista un
intercambio en torno a los gestos propios. Si bien las investigaciones sobre la
neurodivergencia que hemos visto sugieren rasgos compartidos, me interesa
descubrir las experiencias particulares de personas, independiente de su relaciéon con

los diagnosticos.

A continuacién, como bitacora de encuentros casuales enumeraré las escuchas que

he trabajado en esta investigacion. Por respeto a la privacidad, y solo por esta vez

126 Corita Kent cita en su manifiesto “Immaculate Heart College Art Department Eules” una frase de
John Cage: “Estamos rompiendo todas las reglas, incluso nuestras propias reglas”. Si bien la mayoria de
las personas fueron seleccionadas por intuicion y casualidad, una vez generé un llamado abierto para
un taller denominado “Arte sonoro para personas neurodivergentes” realizado en el marco del curso
Residencia del Magister en Artes Mediales. Esa experiencia y sus conclusiones seradn igualmente
comentadas en su correspondiente seccion. Kent, Corita. «Ten Rules | Corita.org». Corita Art Center.
Accedido 27 de septiembre de 2023. https://www.corita.org/tenrules. Rule 10.
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nombraré a las personas indicando sus iniciales, y me referiré a ellas en el genérico
femenino (en referencia a las personas), seguido de la fecha de la entrevista en
formato AAMMDD (afio, mes y dia), y un breve relato sobre como se genero el

acercamiento antes de realizar la entrevista.

PG211110%%. Mientras impartia un taller de electrénica, una participante
menciond que utilizaba unos pequefios dispositivos en el oido que le permitian
aplacar el ruido ambiente, limitando los agudos. Esta persona parecia tener

hipersensibilidad al ruido.

RC211201. La conoci en la universidad, y era muy extrovertida. Tiempo antes de
realizar la entrevista, noté que en la red social Instagram habia estado subiendo

informacion sobre su reciente diagnéstico de autismo.

AD211201. Compaiera de departamento de RC211201, me encontré de
casualidad a esta persona cuando fui a entrevistar a la anterior. Amablemente,

acepto formar parte del proyecto.

CB210514. Profesora universitaria, me habia comentado en conversaciones en
anos anteriores que tenia ciertas dificultades para socializar y habia sido

diagnosticada con asperger.

CF221006. Amiga de hace anos, que por algunos de sus gestos como su dificultad
para mirar a la cara cuando conversamos y su simpatia conmigo, me hacia

considerarla como una persona de sensibilidad extrana.

VP230317. La conoci en la Antdrtica, mientras participaba de otro proyecto'?é.

En un momento de nuestra residencia, mientras almorzdbamos en el comedor, se
levanté y cambié la silla que estaba utilizando porque no era suficientemente

cémoda para ella.

127 Estos nombres parecen ser codigos, dificiles de leer de buenas a primeras. Mi intencién por ahora es
confundir un poco la lectura cuando nos referimos a nombres, para poder dedicar mas atencién a los
gestos de la persona, por sobre su propia identidad.

128 En marzo de 2023 viajé a la Isla Rey Jorge del territorio Antartico, ya que fui invitado por la artista
visual chilena Ingrid Wildi a formar parte de una residencia para su futura exposicién en el Museo de
Arte Contemporaneo de Parque Forestal, Santiago, Chile. Aprovecho esta pequefia nota para
agradecer infinitamente la invitacion a participar de su proyecto y las conversaciones que mantuvimos
gue aportaron enormemente a mis indagaciones.
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AD221217. Participante del taller de Arte Sonoro para personas

Neurodivergentes. La misma persona que AD211201.

NP221217. Participante del taller de Arte Sonoro para personas

Neurodivergentes y dibujante.

PS221217. Participante del taller de Arte Sonoro para personas

Neurodivergentes, musica y estudiante de artes visuales.

TV221217. Participante del taller de Arte Sonoro para personas

Neurodivergentes y ex compariera de la universidad.

EB231209. Formamos parte de una exposicion juntas, y en una de sus historias
de Instagram comentaba que estaba con visitas en casa, y que necesitaba

recuperar energias escondiéndose en su habitacion por un tiempo.

Estas escuchas se realizaron sin pauta ni guia de preguntas. Las primeras tres no
consideraron ni siquiera grabacién en audio, por lo que tuve que almacenar la
experiencia en mi memoria y transcribir lo que recordaba al volver a casa luego de
cada una, ya que sentia que la instalacion y seteo de una grabadora y un micréfono
podria contaminar la experiencia de escucha. Inspirado en el trabajo de Ingrid Wildi
Merino y en conversaciones con ella, que trabaja el ensayo y la entrevista como
practica estétical??, comencé a abrazar la idea de incluir una grabadora en el proceso,
ya que segun sugerencias que recibi de parte de ella, el aparato desaparece después
de un tiempo, y ademas a las personas les agrada tener la posibilidad de hablar sobre

su historia o sus intereses.

Todas las personas elegidas eran adultas relativamente funcionales, que estudiaban o
trabajaban, y casi todas tenian estudios universitarios. Esta demografia tiene que ver
mas con mis capacidades de relacién, ya que no siento que tenga las habilidades ni la
expertiz suficiente para trabajar con ninas o nifios, o ser lo suficientemente radical

como Fernand Deligny para trabajar con personas marginadas o recluidas en centros.

De todas formas, no focalizar la escucha en personas ligadas a diagndsticos permitié

129 Ingrid Wildi Merino, «Entrevista como practica estética, inconsciente colonial y colonialidad del ser»,
Andnsi: Revista de Filosofia 3, n.° 2 (30 de diciembre de 2022): 23-40.
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explorar una relacién fronteriza de sensibilidad, con personas que segun su lugar o

tiempo han recibido (o no) diagnésticos.

La instancia de escucha se convirtié en un espacio artistico, de experimentacion,
como si fuese un taller. Las personas pudieron usar su propia voz y comentar su
experiencia en primera persona, y en general se sentian agradecidas de poder
comentar sobre su sensibilidad. Cada instancia de escucha tenia complejidades y
requeria de cierto cuidado y atencién para adaptar las condiciones a cada persona,
con las cuales se requeria un contacto previo, invitar al proyecto, y coordinar un lugar
de reunién para la conversacion que fuese comodo y ameno3°, donde las
sensibilidades de estas personas no fuesen expuestas a situaciones de estrés. En cada
conversacion, se debia tener cuidado de no entrar en detalles muy explicitos para no
revivir situaciones traumaticas que pudiesen generar una revictimizacién en estas
personas. Por suerte, resultaron ser personas que decian conocerse bastante a si
mismas, y no caian en flujos de conversacién que les pudieran llegar a producir dano.
Una de las pocas cosas en comun que tuvieron las personas, es que pese a no tener
todas algun tipo de diagndstico psiquiatrico, todas habian pasado por algin proceso
de terapia, lo que probablemente ayudaba a su autoconciencia y su capacidad de

hablar de los que les pasaba.

En la siguiente seccién, se muestran de manera experimental algunos trazos de las

escuchas realizadas.

130 | 5 idea de busqueda de un espacio para el didlogo ciertamente esta inspirada en el proyecto Why
Do We Do the Things We Do del artista chileno Ariel Bustamante, quien junto a un equipo de artistas y
curadores, construyé un espacio acustico donde ocurrieron 103 conversaciones a lo largo de 35 dias.
Para ese proyecto, la nocién del espacio aislado era fundamental para el desarrollo de una
conversacion, ya que les permitié bajar el ritmo y escuchar dentro del silencio. El dispositivo
arquitectonico es denominado como “escultura”, y se encuentra desde 2016 en un sitio permanente en
la Universidad Aalto, en Helsinski, Finlandia. Si bien en mi proyecto no existe la construccién de un
espacio para la escucha, si encuentro resonancias con Ariel en la propuesta de considerar el momento
de la escucha y el didlogo como parte fundamental del proceso de creacién artistica. Ariel Bustamante,
Why Do We Do the Things We Do?, Aalto University Publication Series. Art+Design+Architecture
1/2017 (Aalto: School of Art and Design, 2017), 10.
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Notas sobre algunos trazos de escucha

La siguiente seccién corresponde a la yuxtaposicion de pequenos trazos de las
escuchas realizadas entre 2021 y 2023 para el proyecto. La diagramacién
experimental de este texto esta inspirada en la escritura de John Cage, que podemos
encontrar en compilaciones de sus textos como A year from Monday (1967). En este
caso, la disposicion del texto busca diluir la individualizacién de cada persona y
proponer una lectura exploratoria, donde se encuentren las frases de forma casual,
como si fueran sopas de letras. Las iniciales de las personas fueron reemplazadas por
un signo de punto al medio [-], y las frases fueron reordenadas de manera aleatoria,
negando la posibilidad a un orden cronolégico. Esta composicion se propone desde
hacer extrano al texto y la estructura a la que estamos acostumbrados, sobre
exagerando la linealidad, retorciendo la estructura temporal y eliminando los espacios

vacios. Hasta este punto, se proponen 238 trazas de escucha.

"HASTAELDIADEHOYSECUESTIONAQUELEPASA -YANOTRATADEENTENDERALASPERSONAS
‘LEYOLAANTOLOGIADEGABRIELAMISTRALALOSDIEZANOS - PREFIEREAPRENDERQUEASE
NTARSE -DETESTAJUGARALAMIMICA -SENTIAQUEVIVIAMIMETIZADADETRASDELAIMAGE
NDESUSPADRES :FUEDIAGNOSTICADAYLEDOLIO, PESEAQUELOINTUIA -SABEQUELEHACE
MALAISLARSE -SUFRIABULLYINGCUANDONINA -SIEMPREQUEPUEDESEVAALACAMAAHACE
RSEBOLITA -DICEQUELECOSTABANLASREUNIONESSOCIALESCUANDOPEQUENA -UNAVEZS
INTIOUNSONIDODETICTACQUELEHIZOZUMBARELOIDO -UTILIZAELPIANOPARAMOVERLA
SMANOS, ESCUCHARYEXPLORAR ‘NOENTIENDEPORQUELAGENTEHACEDANO ‘SIEMPRESEST
NTIOCOMOUNBICHORARO -ESDETALLISTAPEROSECONSIDERAINCAPAZDEVERLOMACRO D
ICEQUECUANDOEMPIEZAACONTARUNAHISTORIAELRESTODELAGENTESEEMPIEZAAABURR
IR -SIENTEQUETIENEUNESPECTRODECAPACIDADES, YOUEENCIERTOSENTORNOSSEDESA
RROLLAN -NOENTIENDECOMOSEPRODUCENLASPELICULAS -SIENTEAVERS IONALASESTRU
CTURASSOLIDAS -PREFIEREEXPLORAROTRASCOSASANTESQUEREPETIRLOSPATRONESQU
EAPRENDIOENLAUNIVERSIDAD -MANTIENESUSMANOSOCUPADASCONUNPELUCHECUYASTE
XTURASLEINDUCENRELAJO -ODIALASACEITUNASYSUSABORINTENSO ‘TUVOETAPASEXTR
OVERTIDASCUANDOABUSABADELALCOHOL - SESENTIAPESIMOPORNOSABERCALZAR -CRET
AQUEELALCOHOLLEAYUDABAASOCIALIZAR ‘CUANDOSESIENTEINSEGUROSIENTEQUESUC
EREBROSERETUERCE -FUELATORMENTAPERFECTACOMOALUMNAENLAUNIVERSIDAD -HACT
ACOSASPORQUEOTRAPERSONALEHABIADICHOCOMOSEHACIANLASCOSAS -ESBUENAPARAE
NCONTRARPROBLEMASDEESCRITURA -NODECLARARIASUDIAGNOSTICOPUBLICAMENTE -S
EENSIMISMACUANDOTOCAPIANO -SECONSIDERAINTROVERTIDA -DISFRUTALALECTURAP
ERODICENOENTENDERLAPOESIA -TOMOUNACARRERAASUMIENDOQUETENDRIAQUEABANDO
NARLA -PARECEQUEMIRARAALINFINITO ‘NOSIENTEQUEREPRESENTEELPERFILDEEGRES
ODESUTITULO -SABIALEERANTESDEENTRARAKINDER ‘APRENDIOALEERDEPEQUENA -SIE
NTEQUEEXISTEUNMUNDOREDUCIDODONDEELLAPUEDEHABLARDELOQUEQUIEREHABLAR D
EBEPREPARARSEANTESDESOCIALIZAR *SIENTEQUESUAMBIENTEESELAMBIENTEUNIVER
SITARIO -DICEQUESUCRISISDELOSCUARENTASEBASARAENESCRIBIRYCANTARSUSPROP
IASCANCIONES -SIENTEUNDOLORFISICOALINTENTARRELACIONARSECONLASPERSONAS
“TENIADIFICULTADESPARADEFENDERSE -DISFRUTADEEXPLORARSUSSENTIDOS - SECON
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SIDERAUNAPERSONALITERAL ‘NOCREEQUEENMASCARESUPERSONA -STENTEQUESUHONES
TIDADSIEMPRELEHAGENERADOPROBLEMAS ‘PENSABAQUEERABIPOLAR 'LLORACONFACIL
IDADCUANDOSESIENTESOBREPASADA - PRIORIZOSUINTERESENELAPRENDIZAJEPORSOB
REELBENEFICIOECONOMICOALMOMENTODEELEGIRSUCARRERA - PUEDESUFRIRUNACRISI
SPORESCUCHARUNPORTAZOYNECESITATIEMPOPARARETOMARSUSACTIVIDADES HUBIER
APREFERIDOINTERNARSEPERONOENTIENDECOMOFUNCIONA -STIENTEQUEPORSUANEMIAV
IVIAENUNESTADODESOPONCIO -EMPEZOADARSECUENTAQUENOSABIAQUIENERA -SUFREL
LAMADOSDEATENCIONPORQUEAVECESHABLAMUYFUERTE - TIENEDIFICULTADESPARADEF
INIRLOSLIMITESDECUANTODECIR -HACIAMUCHASPREGUNTASENLAUNIVERSIDAD -CUES
TIONAMUCHOLASCOSASDESDEJOVEN : PORQUEESTABAAHT , LAFORMADELUNIVERSO, LAPO
SICIONDELATIERRA -CRECIOCONHOMBRESNEURODIVERGENTES -JUGABASOLACUANDOPE
QUENA, HACIAHISTORIETASYLEIAMUCHO -NOESTADEACUERDOENQUETENGAMOSQUESALI
RDELAZONADECONFORT. - JUGABACONPOCASPERSONASDESDEPEQUENA -DICEQUENOSARBE
HASTAQUEPUNTOPUEDEEMPATIZAR - DUERMECONELCUERPOENPOSTCIONESEXTRANAS ‘ES
CONDIALACABEZAENTRESUSPIERNASSISESENTIAESTRESADADESDEPEQUENA - VALORAA
LASPERSONASQUENOINTENTANENTENDERLASINOACEPTARLA -SIEMPREFUEANTISOCIAL
*USASUCUADERNODEDIBUJOPARAESTARENSUMUNDOMIENTRASPARTICIPADESITUACION
ESSOCIALES -SIENTEQUETIENEELFOCOPUESTOENCUALQUIERLADO -NUNCAPODRIATRAB
AJARCOMOBAILARINA - SABEQUEAVECESSEQUEDAPEGADAENUNTEMA FUEADELANTADADE
CURSOENSUETAPAESCOLAR -AUNCREEQUEESPOSIBLEGENERAREXPERIENCIASENCOMUNC
ONELRESTO -DICEQUECONENELT IEMPOTEVASDANDOCUENTAQUETUIDENT IDADNOESTASO
LOINSCRITAENUNACUESTION -SENTIAQUEALGOESTABAROTOENELLA -SESINTIOMASSEG
UROCUANDODESCUBRIOLAPALABRANEURODIVERGENCIA -NUNCAPODRIASERFISCAL -SIE
NTEQUELARUTINAAPAGASULLAMAINTERIOR ‘AVECESENTIENDEOTRACOSACUANDOLEDAN
INSTRUCCIONES -SEABURRIAENSUJUVENTUDCONVERSANDOCONLASPERSONAS -VIVEENU
NASITUACIONDEINMINENCIADEPELIGRO -NOTIENEPACIENCIAPARALIJARMADERA -NOP
UEDESEGUIRELRITMOSOCIAL -HAESCUCHADOQUELAHANLLAMADOEMOCIONAL -APRENDIO
APERDERLASGANASDELLORARFRENTEACUALQUIERSITUACIONESTRESANTE - FUEADOPTA
DAPORUNAMIGOCONELQUESEINTEGROENUNANUEVACIUDAD - SIENTEQUEAVECESLASPERS
ONASLAVENMEJORQUECOMOELLASEVEASIMISMA -BEBEALCOHOLDESDELAADOLESCENCIA
YENLASFIESTASALASQUEASISTIASOLOSEPREOCUPABADELABEBIDA -SINTIODESPUESD
ELPRIMERANODEUNIVERSIDADQUENOTENIAQUECONVERSARCUANDOVOLVIOASUCASA -SI
ENTEQUENOTIENEUNGRUPODEAMIGOS -LEGUSTAMEZCLARCOLORESCUANDOSEPREPARACO
MIDA -ESCUCHOAUNASICOLOGADECIRLEQUEERAOBSESIVA -DICETENERLAFORTUNADECR
EERENDIOS -CUANDOERAPEQUENAVIVIATRANQUILAPERODESPUESSEEMPEZOADARCUENT
ADESUDIFERENCIA -CUANDOSESOBREESTIMULACOMIENZAASENTIRUNOLOR -AVECESSEE
NFOCAMUCHOENUNATAREAHASTAELPUNTODEPARECERQUESEESTUVIERAYENDO *SESIENT
EAGOTADAAVECESPORLASPERSONAS -HAESCUCHADOQUELAHANLLAMADORARA ‘ERACONSU
LTADAPORSUSCOMPANERASDEUNIVERSIDADSOLOPARARESOLVERPREGUNTASDEMATEMAT
ICA, FISICAOELECTRONICA - INTENTASALIRPORQUEESTACANSADODEESTARAISLADO H
AESCUCHADOQUELAHANLLAMADOLOCA -NUNCAPODRIASERMEDICA -EMPEZOASENTIRSUCE
REBROACTIVOAUNAEDADAVANZADA, YAPENSARCOSASQUEANTESNOPENSABA -DICEQUEES
DIFICILMOSTRARDESACUERDOENALGOYQUENOESTAMOSPREPARADAS DICEQUESUPAPAT
ENIAINTUICIONPARALAFISICAYLOSMATERIALESSINTENERESTUDIOS -SIENTEASCOPO
RLASTEXTURASDEALGUNASCOMIDAS -PREFIEREENTABLARVINCULOSCONLASPERSONAST
NDIVIDUALMENTE, NOSECONSOLIDACONGRUPOS -SIENTEQUETIENEUNRANGODEEMOCION
ESAMPLIO -SUFREDOLORESDECABEZACONLOSSONIDOSREPETITIVOS ‘TOCAPIANOPERON
OSEDEDICAAELPROFESIONALMENTE -VALORAQUELEEXPLIQUENLOSCODIGOSSOCIALES -
DICEQUEUNANUNCAESTANDISTINTAALOSDEMAS -RECUERDAELDIAEXACTOENELQUESEFU
EAVIVIRACHILOE : LAFECHA, ELCLIMAYLARADIOQUESONABA -EVIDENCIASUSESTADOSE
MOCIONALES, NOPUEDECONTENERLOS ESUNAPERSONABASTANTECONCRETA FUEDIAGNO
STICADACONAUTISMODESPUESDELOSVEINTEANOS ‘DISFRUTADELSONIDODELASCAMPAN
AS -NOSABEEXACTAMENTECUANDOESTAPONIENDOSUMASCARASOCIAL -DEJOUNTRABAJOE
NUNAOFICINADEPUBLICIDADPORUNTUBOFLUORESCENTEQUETENIACERCADESUESCRITO
RIO -NUNCASERIALADRONADEBANCOS -VIVEENUNACASACONDOSPERROSYCUATROGATOS -
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ENALGUNMOMENTODE SUVIDACOMENZOASENT IRQUETODOENLAVIDASEVOLVIOABRUMADOR
ENALGUNMOMENTO - SEABURREDELARUT INACONFACILIDAD - SEMUEVEENELENSAYOYERRO
R ‘CREEQUEAPRENDERAFUNCIONARDEFORMAESTANDARDACIERTASGARANTIASDESUPERV
IVENCIA -NUNCAPODRIASERGUARDAPARQUE -ESCUCHOMUCHOQUELEDI JERANPELACABLE
ENLAUNIVERSIDAD -CREEQUEUNANOESTANESPECIALCOMOCREE SECONSIDERABAUNAPE
RSONAINCONSTANTE -SIENTEQUELEENCANTARIASERUNAPERSONAQUETIENEFACILIDAD
SOCIAL ‘NOSOPORTALACOMIDAMEZCLADAENTREELLA SEQUEDABAENLASESQUINASMIRA
NDOALAGENTE -APRENDIOALEERANTESQUESUSCOMPANERAS -FUEDEJADADESERINVITAD
APORSUSAMIGOSPORQUESENT IANQUEERAUNAPERDIDADETIEMPO - SEABURREDELASESTR
UCTURASRIGIDAS, NOLERESULTANINTERESANTESSISONPREDECIBLES ‘ERADIFERENTE
ALRESTO -SIENTEQUEELENCIERROENLAPANDEMIALEHIZOBIEN ‘DISFRUTADELAMUSICA
POPPORSUPREDICTIBILIDAD -SIENTEQUESUGATOSABECUANDOELESTAMAL -SESENTIAC
ULPABLEPORCOMOERA -ENCUENTRAPATRONESENTREOBJETOS, NUMEROSYEXPERTENCIAS
DESUENTORNODEFORMASEGUIDA -CONSIDERAQUESUFORMADEPONERLASMANOSESEXTRAN
A -NOSABEPARTICIPARENGRUPOSDEWHATSAPP -TIENEDIFICULTADESPARAINCLUIRSEE
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Sobre el taller “Arte Sonoro para personas neurodivergentes”

En el segundo semestre del afio 2022 en el marco del curso “Residencia”, parte del
proceso del programa de Magister e impartido por la artista y curadora Angela Cura,
se levanté la premisa de generar una instancia colectiva con alguna comunidad. En
este contexto, decidi generar un espacio de escucha ampliado entre personas
neurodivergentes, donde a diferencia de los didlogos uno a uno que habia generado
anteriormente, se amplid la experiencia un grupo mas grande que no necesariamente
se conociera previamente. Y como vimos en los primeros capitulos donde definimos
el estado actual del diagnoéstico de autismo, esta instancia en realidad propone
desafios significativos, pues, por ejemplo, uno de los rasgos mas validados en el
autismo del DSM-V tienen que ver con dificultades en la comunicaciény la
interaccion social'®l. En esta seccidn, relataré la preparacién de la actividad, el

desarrollo y las cosas inesperadas que hicieron cambiar el enfoque de la accion132,

Mi interés inicial fue el del espacio de didlogo, pero también el de interpelar los
aspectos de sensibilidad relativos a la escucha. En el video Sensorary Overload se
representan a través del dibujo y la animaciéon cémo el entorno sonoro satura y afecta
a un nifo!33, pero hasta ese momento aln tenia una pregunta que no habia logrado
responder: ;qué es de lo sonoro, lo que realmente afecta?, ya que por la experiencia
de las conversaciones que habia llevado hasta ese momento, alin no detectaba qué
era lo realmente molesto de los sonidos. Habia personas neurodivergentes que les
molestaban ciertos sonidos especificos, independiente de la intensidad, mientras
otras podian sufrir crisis por un portazo. Otras personas necesitaban escuchar
musicas tranquilas, ya que no soportaban escuchar a muy alto volumen, mientras
otras solo eran capaces de escuchar metal o musica muy agresiva. ; Tiene que ver con
el timbre del sonido, la intensidad, la repetitividad, lo impredecible o algo mas? Estas
preguntas serian la columna vertebral del taller, que se realizaria eventualmente en la

Sala C del Museo de Arte Contemporaneo, sede Parque Forestal, y que limité a 6

131 American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 52.

132 Hay que mencionar ademas que en este momento de la investigacién alin pensaba trabajar de cerca
con personas diagnosticadas o cercanas al diagnéstico, y no tenia la claridad adn que mi interés estaria
en los trazos y gestos y no en las categorias médicas. Por eso, en esta seccidn no utilizo la expresién
sensibilidad extrafia que habia instalado anteriormente.

133 Sensory Overload (Interacting with Autism Project).
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personas para que fuese un grupo manejable. El texto de la convocatoria decia lo

siguiente:

Se invita a personas adultas diagnosticadas o autodiagnosticadas como
neurodiversas/neurodivergentes a participar de un taller de escucha y arte
sonoro, donde se abrird un espacio de didlogo para compartir sobre las
dificultades y virtudes de cada experiencia, para asi encontrar espacios de
resonancia y diferencia entre personas de este espectro. Posteriormente, se
realizaran acciones de improvisacién sonora colectiva y libre con objetos
sonoros cotidianos. Estos procesos buscan realizar conexiones entre
personas de la comunidad neurodiversa y explorar otras formas de

comunicar la propia sensibilidad a través de lo audible.

El taller forma parte del curso Residencia del programa de Magister de Artes
Mediales de la Universidad de Chile. La actividad forma parte del proceso de

investigacion de tesis del tallerista. El taller sera grabado en formato de audio.
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TALLER
Arte sonoro para personas neurodivergentes

Dirigido a personas mayores de 18 afnos,
diagnosticadas y autodiagnosticadas

17 DIC 6 cupos disponibles

12:00 a 14:00hrs e e tmeemioes
+info e inscripciones

MAC Par‘que Forestal instagram @mFi)saa.cc

Figura 7: Afiche de convocatoria realizada a través de Instagram. Fotografia y disefio por Matias Serrano, 2022.



Disené una convocatoria que se difundié a través de Instagram, donde le pedi a las
personas que me escribieran internamente para compartirles el enlace de un
formulario de Google Forms. El formulario de inscripcién, ademas de pedir informacién
de contacto, pedia un consentimiento para grabar en audio la actividad y aceptar que
este taller formaba parte de un proceso de investigacion académica, contenia dos

preguntas:

¢Hay sonidos que te producen sensaciones positivas? ;Cuales?

;Tienes hipersensibilidad acustica? ; Te afecta de manera negativa algun tipo

de sonido? ;Cual/es?

Las preguntas tenian el objetivo de ser gatillantes de la sensibilidad sonora, y de
revisar la capacidad de estas personas de articular en el lenguaje escrito su
percepcion auditiva. Las respuestas a la primera pregunta variaron entre un “no lo sé”,
sonidos de la “naturaleza y animales”, instrumentos musicales, hasta aparatos
tecnolégicos especificos como camaras, teclados de computador o celular. Sobre los
sonidos que afectaban negativamente, se repitieron los motores, los portazos o

bocinas, los repetitivos y las multitudes.

La actividad tenia contemplado el siguiente itinerario (el que fue desarmado

completamente a lo largo de la actividad)

1. Dindmica rompehielos: buscar que cada persona diera su parecer en

torno a la extraneza por medio de las siguientes preguntas.
¢Desde cuanto te sientes extrano?
¢Cbébmo es tu zona de confort?

¢Qué sonidos te producen desagrado? ;Cudles te producen bienestar?
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2. Activacion de la escucha por medio de la ejecucion de la obra Ear piece®3*

(1998) de Pauline Oliveros, basada en 13 preguntas.

3. Escuchar objetos cotidianos siendo manipulados con métodos similares
a las técnicas de ASMR?'®, donde las personas generarian sonidos
alrededor de un micréfono estéreo y los escucharian a través de
audifonos, con control personal de volumen por medio de un

amplificador.

4. Realizar ejercicios de Masajes Sonoros, propuesta de arte sonoro del
francés Thierry Madiot. En especifico, uno que consiste en acostar a una
persona en una mesa con los oidos tapados, y generar sonidos sobre la
superficie de la mesa para que la persona escuche con sus huesos y no

con sus oidos (figura 8).

El desarrollo del taller, sin embargo, fue muy distinto al programado. De las ocho
personas, una llegé a la hora, otra media hora después, y las ultimas dos llegaron con
mas de una hora de atraso, debido a que tuvieron problemas con el transporte y el

animal de asistencia de una de ellas. Esto obligd a eliminar la actividad rompehielos, y

134 Ear Piece (1998), traducida por los argentinos Alan Courtis y Juan Pablo Martese. Pauline Oliveros,
Deep Listening: Una prdctica para la composicion sonora, 1.2 ed. (Ciudad Auténoma de Buenos Aires:
Dobra Robota, 2019), 96.

1. ¢Estas escuchando ahora?
. ¢Estas escuchando lo que estas oyendo ahora?
. ¢Estas oyendo mientras escuchas?
. ¢Estas escuchando mientras ois?
. ¢Recordas cual fue el dltimo sonido que oiste antes de esta pregunta?
. ¢ Qué oiras en el futuro inmediato?
. ¢Podés oir ahora y también escuchar el recuerdo de un sonido del pasado?
. :Qué te hace escuchar?
. ¢ Te ois en tu vida diaria?

10. ; Tus oidos estan sanos?

11. Si pudieras oir cualquier sonido que quisieras, ;cual oirias?

12. En este momento, ;estas escuchando sonidos o solo los estds oyendo?

13. ;Qué sonido es el mas significativo para vos?
135 ASMR es un acrénimo de autonomous sensory meridian response, o “respuesta sensorial meridiana
auténoma”, que explica la sensacién en forma de calma y relajacion que produce la exposicion a ciertos
sonidos gatillantes. Se pueden encontrar videos donde se producen este tipo de sonidos en webs como
YouTube o Twitch, donde habitualmente una persona interacttia con un micréfono estéreo de forma
cercana con su voz, su respiracion, sus manos y objetos cotidianos. Por alguna razén que no indagaré
ahora, las personas que producen este tipo de contenido suelen proponerlo de forma erética.
Podriamos entender el ASMR como una respuesta opuesta a la misofonia, que alude a la sensacién de
malestar que producen ciertos tipos de sonidos. Cuando propuse la actividad y sus preguntas, no tenia
en mente la relacion de estos dos conceptos. Paul D. McGeoch y Romke Rouw, «<How Everyday
Sounds Can Trigger Strong Emotions: ASMR, Misophonia and the Feeling of Wellbeing», BioEssays 42,
n.° 12 (2020): 2000099, https://doi.org/10.1002/bies.202000099.
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dedicarme a conversar espontaneamente con las dos primeras personas que llegaron.
De esta conversacioén, extraje varias cosas. Primero, todas las personas habian pasado
por importantes crisis en algiin momento de sus vidas, al punto de tener que
suspender sus estudios o trabajo por no poder dar abasto con los compromisos
académicos o profesionales, y habian tenido que recurrir a psicoterapia y farmacos
para poder administrar sus rutinas. Ademas, hablando sobre los sonidos que
producian bienestar o disgusto, ocurrié una situacién particular: una persona me
planted que odiaba el sonido de los papeles arrugandose, mientras que otra comenté
lo opuesto, que le encantaba porque le recordaba a un “paquete de galletas
abriéndose”. Debido a esto, decidi no realizar la acciéon que involucraba un par de
micréfonos y los audifonos, ya que no tenia como controlar qué sonido les podria
producir malestar. Por ultimo, en este didlogo una participante me plante6 que uno de
sus sonidos favoritos era el del silencio, lo que me abrié la posibilidad de generar una

nueva accion.

Figura 8: Thierry Madiot generando una accién de masajes sonoros, donde otra persona escucha a través de sus
huesos el sonido de objetos frotando una mesa. Fotografia por Thor Brgdreskift. Sound Massage Workshop with
Thierry Madiot, 2016.
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Asi, el taller finalmente fluyé de la siguiente manera:

A medida que las personas iban llegando, las participantes se fueron sumando a la
conversacion mientras compartiamos galletas y jugos. Cada una contaba sobre su
diagnodstico, como llegd a él y cdmo se manifestaba en su cotidiano. Fragmentos de
ese didlogo forman parte de “Notas sobre algunos trazos de escucha”. El primer
ejercicio sonoro surgi6 a partir de la idea de disfrutar el silencio. Utilicé un gran
ventilador que habia en la sala para generar un pseudo ruido blanco que llenara la
sala. Les pedi a las participantes que imitaran mis movimientos. Puse mis dos manos
forma coéncava, y las fui acercando y alejando de mis orejas. De este modo, se
producia un sutil efecto de filtro del audio, con un resultado muy similar a la
sensacion de escuchar el mar en una concha en la playa. A veces las movia rapido y
otras lento, a veces giraba una mano mientras la otra la dejaba estatica, y viceversa.
También eventualmente reemplazamos las manos por vasos vacios. Este ejercicio
permitioé introducir la sensibilizacion del oido frente a las acciones que realizariamos

luego.

Aprovechando la mesa de madera que habia al centro de la sala, invité a las
participantes a ponerse protectores auditivos y colocar su frente en el borde de la
mesa, mirando hacia abajo, con los ojos cerrados. Con algunos de los objetos como
los que se ven en la figura 9, como espatulas, baquetas, piedras, cepillos y esferas de
distintos tamanos, generé fricciones y roces contra la mesa, lo que producia
transmisiones mecanicas audibles a través de la frente y el craneo. Luego de unos
cinco minutos en esto, hice una pausa, donde les consulté por su estado y disposiciéon
a continuar. Me comentaron que, de todos los sonidos, el favorito fue el de las
piedras girando en la mesa. Una de las personas se aburrié de participar como oyente
de la actividad, y me ayudé a generar sonidos, asi estuvimos a cuatro manos haciendo
girar piedras para las tres personas restantes por unos cinco minutos mas. Al terminar,

no se les avisé que la accién habia terminado, y poco a poco fueron levantando la

77



cabeza a su propio tiempo. Todas se vieron muy relajadas, y comenzaron a hablar de

una manera mucho mas lenta.

Figura 9: Objetos para experimentar sonoramente. Se ven ademas de los protectores auditivos: una caja de
fésforos, espatulas de distintos tamafos, una brocha, pinzas y prensas, piedras, velcros, una chapita, una caja
plastica con clavos dentro, una pieza de una maquina de escribir, una caja de lentes con pequefias resistencias
eléctricas dentro, un papel arrugado, un encendedor, post-its, espumas de distinto tamano, cuadrados de madera,
huevos musicales, una parte de un joystick, una caja de tetra-pack limpia, plastico burbuja, un perno con una tuerca,
una caja de galletas metdlica con bolitas y esferas de distinto tamafio, peso y textura, y una bolsa con piedras
pseudo esféricas. Fotografia digital por Matias Serrano, 2022.

La dltima accidon me atreveria a decir que fue la mas satisfactoria debido a su
espontaneidad. Como no existian criterios comunes para decidir qué sonidos podian
ser agradables o no para todas, les propuse una dinamica en parejas. Cada persona iba
a seleccionar algunos objetos de los que aparecen en la figura 9, mas algunos que
ellas trajeran, e iban a explorar sus posibles sonidos, tal como la figura 5 donde
aparece Amel Baggs, e intentarian identificar cuales les gustaban y cudles no. Luego
de decidirse por algunos objetos, cada una le mostraria a su pareja los sonidos que
consideraran agradables, y la otra persona utilizaria esos elementos, para realizar una
especie de concierto®® ASMR para la otra, generando estos sonidos en el espacio
intimo alrededor de su oido. Pasado unos 6 minutos, les daria la sefal para que se
intercambiaran, y se mantuvieron en ese estado por otros 6 minutos. Era importante
no excederse en este tiempo para que no entraran en un sueino demasiado profundo.
En la figura 10 se logra apreciar a una persona frotando dos objetos metalicos a una
distancia media de la oreja de la otra. Dependiendo del tipo de sonido y textura, cada

persona media con su propio criterio cual era la distancia adecuada, lo que se iba

136 Esa es la palabra que utiliza Thierry Madiot para presentar estas acciones exploratorias de la
sensibilidad sonora: conciertos de uno a uno.
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afinando en la medida en que se repetian los ejercicios. Era fundamental para esto,
generar una relacién de confianza y de empatia con la otra persona, para no

transgredir el espacio intimo al que se estaba accediendo.

Terminado el ejercicio se generd un ultimo didlogo de cierre, donde las personas
comentaron su experiencia, con una voz relajada, lenta y a un nivel bajo. Alguien
comentd que habitualmente tenia dificultades para meditar, pero que durante la
actividad habia tenido una experiencia cercana a la meditacién. Como conclusion,
bajo cierto modo de pensamiento esta actividad podria dar ciertos indicios
cualitativos sobre la sensibilidad sonora de las personas neurodivergentes, sin
embargo, preferiré quedarme con otra cosa: generar un espacio de confianza para

explorar y trazar desde la escucha es un entorno fructifero para la relaciéon entre las

sensibilidades extranas.

Figura 10: Una persona frota un perno contra una prensa cerca del oido de otra. En la mesa se pueden ver los
objetos disponibles para ser explorados. Fotografia digital por Matias Serrano, 2022.
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Las piedras

Existe un gesto caracteristico del comportamiento humano, que no es patrimonio
exclusivo de las personas neurodivergentes, sino que es un tipo de gesto extrano que
realizamos sin pensar activamente, que tiene relacion con las manos. Lo ilustraré

primero con un ejemplo doméstico.

Hasta hace algunos afos, antes de que los celulares y smartphones nos permitieran
comunicarnos desde casi cualquier parte, era habitual tener teléfonos en las casas!®”.
Un aparato con botones, que a un extremo tenia un cable que lo conectaba a una
pequena caja en la pared, y en el otro un cable enrollado conectado hacia una pieza
en forma de asa que contenia el auricular y el micréfono. Un teléfono fijo. Este
aparato (si no era del tipo inaldmbrico) estaba quieto en su mueble esperando a que
fuéramos hacia él si necesitdbamos hacer una llamada. Y a su vez, era capaz de
convocarnos con su sonido caracteristico cuando alguien nos estaba tratando de

contactar.

Por varias razones era necesario tener una libreta de notas y un lapiz al lado del
teléfono: para anotar recados, recordatorios, guardar nimeros o direcciones, y en
general dejar registro de la informacion que recibiamos. Si bien esta libreta tenia un
objetivo muy claro, tenia un uso particularmente extrafo: era habitual utilizar el lapiz
espontaneamente para hacer garabatos en la hoja mientras escuchabamos las
conversaciones. Independiente de si era realmente necesario tomar alguna nota,
parecia que una fuerza irracional tomaba el lapiz por nosotros y desarrollaba su trazo:
a veces mas figurativo, a veces mas abstracto. Siempre alguna figura salia de ese
momento en el que escuchabamos, y nuestros manos se iban hacia algtiin lado, como
queriendo aprovechar el momento de distraccién del cerebro para escaparse de

nosotros. Y este tipo de garabateo no era exclusivo del teléfono.

En todas mis fases de estudiante (basica, media, pregrado y postgrado) he tendido a

generar dibujos extrafos en los bordes de las hojas, y varias veces vi mi hoja después

137 pyede ser un poco extrafio explicar cdmo funciona un teléfono fijo, pero probablemente ya estamos
en un momento de la historia donde los smartphones estan siendo la primera experiencia telefénica de
las nuevas generaciones.
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de la clase sin anotaciones relevantes a los cursos, pero si haber dibujado un montén
de figuras espontaneamente. Hoy en dia, suelo ver a mis estudiantes hacer lo mismo
en las clases tedricas. Y no los juzgo. Primero, porque yo hacia lo mismo, segundo
porque al parecer tiene utilidad!38, y tercero porque no soy partidario de reprimir

gestos auténomos inofensivos.

Hace algunos anos se popularizaron los denominados “juguetes inquietos” o fidget
toys, objetos habitualmente coloridos disenados y comercializados exclusivamente
para ser manipulados, dirigidos hacia personas de todas las edades con problemas de
atencién o ansiedad, y que durante la pandemia de COVID-19 se hicieron bastante
populares3?. Estan caracterizados por sus texturas suaves o gomosas. Algunos tienen
botones como los de los controles remotos o joysticks de videojuegos, con la
particularidad de no tener ningln propésito electrénico mas que sentir su textura y
ser apretados. Uno de los mas populares es el fidget spinner, una figura simétrica
alrededor de su eje central, con un radio ligeramente mayor al de un pulgar, y que si

se sostiene entre este dedo y el indice, puede ser girado alrededor de su eje.

Figura 11: Un nifo de 9 afios junto a su coleccién de Fidget Toys. Fotografia de Nexstar Digital Photo/Denise
Craig. Tampa Hoy.

Al parecer este objeto capté un mercado relacionado a los gestos de las manos. No sé
si se habia visto antes alglin producto cuyo propdsito Unico fuese su manipulacion,
pese a que es algo que ya haciamos con la libreta al lado del teléfono de la casa, y que

probablemente haciamos hace mucho antes. Recordemos que Deligny planteaba que

138 Un estudio dice que garabatear (doodling en inglés) podria tener ciertos beneficios con la capacidad
de retencion. Jackie Andrade, «What Does Doodling Do?», Applied Cognitive Psychology 24, n.° 1
(2010): 100-106, https://doi.org/10.1002/acp.1561.

139 «: Qué son los juguetes inquietos, los “pop its” y las bolas de masa? ¢ Por qué son tan populares
durante la pandemia?», WFLA (blog), 16 de septiembre de 2021, https://www.wfla.com/tampa-
hoy/nacional/que-son-los-juguetes-inquietos-los-pop-its-y-las-bolas-de-masa-por-que-son-tan-
populares-durante-la-pandemia/.
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el aborigen que habia decidido arrancar una corteza y dibujar sobre ella una tortuga,

lo que habia hecho era eso: simplemente trazar, o sea nadal4°.

Mientras el comercio y la industria produce desenfrenadamente estos objetos
plasticos (incluso dirigidos a adultos autistas para ayudarles con su stimming41), y la
ciencia se muestra escéptica al beneficio real de los fidget spinners!4?, planteo que no
deja de ser un gesto curioso que practicamos y que veo necesario explorar desde el
arte. Un gesto que habla desde nuestras sensibilidades extranas. ; Cémo evidenciar

nuestros gestos espontaneos en un contexto expositivo?

Este planteamiento tiene un momento especifico en el que comenzo a ser relevante
para esta investigacion. Durante el invierno del 2022 fui a visitar El Parque Humedal
Rio Maipo, contiguo a una playa. El dia estaba despejado, pero hacia frio y corria
mucho viento, por lo que comencé a caminar intentando encerrarme en mi chaqueta
y mirando hacia abajo. Espontaneamente, comencé a recoger piedras, y luego de un
rato decidi fijarme en las mas esféricas posibles. Durante el camino de vuelta a casa
en el auto, llevaba las piedras en mi bolsillo, mientras las manipulaba y reflexionaba
sobre ellas. Los detalles de ese hilo de pensamiento, que fue eventualmente llevado a
un texto los dejaré al final de esta seccion, pero lo resumiré en que intenté seguir
activamente el flujo mental que me llevaba el gesto intuitivo de mirar hacia abajo y
escoger piedras, y de moverlas dentro de mi bolsillo sin sentido alguno, como si

fueran unos fidget toy de muy bajo costo.

Desde ese momento decidi incorporar en la muestra piedras accesibles, con una
etiqueta que invite a coger una y dejar que te acompanie. Estas deberian ser lo mas
esféricas posibles, como las que comencé a buscar ese dia en la playa, o piedras
ovaladas comodas de portar. Podria hacer el mismo ejercicio con fidget toys, pero el

utilizar piedras aparece como una estrategia para enfatizar el gesto por sobre el

140 Deligny, Lo Ardcnido y otros textos, 86.

141 Me sorprende haber llegado hasta este punto sin haber mencionado esta palabra. El stimming hace
referencia segun Portella a “cualquier comportamiento que consiste en acciones o movimientos
repetitivos caracteristicos de personas con trastornos del desarrollo, mas tipicamente del espectro
autista. Vendria a ser una autoestimulacién sensorial”. Portella, Autismo/ Una Inmersién Rdpida, 216.
142 Rachel A. Schecter et al., «Fidget Spinners: Purported Benefits, Adverse Effects and Accepted
Alternatives», Current Opinion in Pediatrics 29, n.° 5 (octubre de 2017): 616,
https://doi.org/10.1097/MOP.0000000000000523.
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objeto. Ademas, son muy baratas, con el Unico costo del espacio mental que me
tomara desde este momento en adelante caminar con un ojo puesto en el piso en

caso de que aparezca una piedra que cumpla las caracteristicas que necesito.

Reflexiones después de recoger piedras en la playal4?

Estuve una mafnana en una playa, en un dia de invierno. El viento era
intenso, revolvia las olas y las transformaba en espuma con facilidad. Estaba
obligado a estar abrigado y con una chaqueta que alcanzara a cubrirme la
cabeza, por lo que mi sentido espacial estaba un poco confundido, y todo lo
oia abombado. Mientras caminaba, y con la cabeza gacha por la ventisca,
comencé a fijarme en las piedras. En un sector de la playa, muchas parecian
particularmente lisas. Asi que me propuse la misidon de encontrar una piedra

lo mas esférica posible.

Cada vez que una piedra parecia ser esférica, la recogia. Cada una me
parecia particularmente atractiva a su modo, pero cada vez veia mas lejana
la posibilidad de encontrar una esfera perfecta. Finalmente me fui de la
playa, con las manos en los bolsillos llenos de piedras, y pensando en qué
tiene que pasar para que se produzca una piedra perfecta. Pensaba en
sistemas que la manipularan y giraran para que el roce de la arena, sal y
viento la fuera desgastando lentamente, de forma pareja. Pensaba en los
anos que tomaria una tarea asi, usando el viento y el mar como lijas para
desgastar uniformemente una piedra. O lo robusta que debia ser una
maquina que no se desgastara también junto a la piedra. Quiza requeriria
reparaciones y reemplazos de piezas constantes, para poder seguir

trabajando en elaborar la piedra esféricamente perfecta.

143 Este texto fue escrito a partir de una visita a la playa el 1 de julio, en el marco del curso con el
profesor Daniel Cruz del Magister. En ese momento no tenia claro adn el rol que tendrian los gestos,
los trazos, la sensibilidad y la extrafieza en mi investigacién, por lo que no aparecen necesariamente
nombradas de manera literal. De todas formas, creo que mas importante que el contenido de este
texto, es apreciar el flujo de pensamiento que va dibujando. De hecho, las piedras pseudo redondas no
son ninguna novedad: se venden en tiendas de paisajismo por kilo y tienen hasta pagina en Wikipedia
(Cantos rodados en espafol, o Pebble en inglés). De hecho, serian evidencia de la existencia de agua en
Marte. Toda esta especulacién es ignorancia sobre su existencia y posibles usos. «Pebble», en
Wikipedia, 18 de septiembre de 2023,
https://en.wikipedia.org/w/index.php?title=Pebble&oldid=1175886498.
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Dias después, caminando por mi casa, me fijé en las piedras en las veredas y
calles. En los pequenos bloques de tierra y pasto que bordean algunas
veredas antes de transformarse en calles. No necesariamente son tan
atractivas como las de la playa, quizas porque no estan sometidas a
condiciones tan abrasivas que las mantengan en constante deterioro y
alisado. Aunque quizas si, si buscara, encontraria alguna con una esfericidad

similar a las que recogi en la playa.
¢Qué valor tiene una piedra?

Veo el espacio publico y veo muchas cosas ancladas, pesadas o cerradas
con llave. Autos bloqueados y con alarmas, rejas de casas y blocks que los
vecinos recomiendan mantener cerradas. Los arboles, muy robustos como
para ser sacados de cuajo, y los postes, bien enterrados, sostienen los
delicados y peligrosos cables lo mas alto posible. Hasta los perros van
anclados a sus humanos para que no se vayan por ahi olvidando quienes
son sus duenos. Pero las hojas secas, la tierra, la basura y las piedras, estan

ahi: disponibles.

Las piedras que estaban en la playa, que estaban ahi sueltas, me alteraron
de alguna manera. Luego de instalar en mi el deseo de recogerlas, me
obligaron a cambiar mi trayectoria para tomarlas. Me las eché al bolsillo,
pero mi mano seguia ahi disfrutando la sensacién de manipular objetos
lisos. Camino a casa me sugirieron imaginar cémo podria construir una
piedra esférica, con ayuda del mar y el viento. Dias después, caminando
cerca de casa, a cien kildmetros de la costa, auin pienso en las diferencias

entre esas piedras que recogi y las que tengo a mi alrededor.

A estas alturas, analizando las rocas de la playa y las rocas de la calle ni
siquiera sé si se deberian llamar rocas. Las de la calle estan formadas de
cosas que quizas las de la playa nunca conozca, y viceversa. La de la calle
esta rodeada de hormigas, ratones, perros y plantas, y la de la playa de
arena, gaviotas y pulgas de mar. Y ambas afectan y constituyen el territorio
a su modo: una hormiga no pasaria por un lugar donde hay una piedra, un
brote de pasto intentaria rodear la piedra que tiene encima. La piedra hace
una sombra y afecta la temperatura debajo suyo, alterando las

interacciones micoldgicas. La piedra disponible para ser lanzada a la fuerza
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policial es apreciada. Para una persona, una piedra regalada por alguien

cercano no es lo mismo que una piedra recogida.
La piedra de la playa obliga a personas curiosas a cambiar su trayectoria.

Una piedra no necesita ser bonita y semi-esférica para modificar a su
entorno. De algo tiene que estar hecha la piedra que hace que el brote de
pasto prefiera rodearla y no atravesarla. Algo de comun tiene que tener la
roca de la calle con la roca de la playa para que digamos que ambas son
rocas. Las extrafas piedras -que de tanto repetir y escribir la palabra cada
vez me parece mas extrafia- tienen algo que hace que se instalen en mi
cerebro y mis conexiones neuronales: algo que me da confianza en mi
escritura. Ya me es dificil distinguir donde termina la piedra y empiezo yo;
donde termina la experiencia de sentir las piedras en mis bolsillos y donde

empieza la de mis dedos tecleando y pensando en piedras.

Una roca -o bien también, podria llamarle piedra- da confianza en la
escritura. Una roca que llamaré objeto se instala alterando un modo de ser
y vivir: dudando. Pero no desconfiando de algo afuera sino de algo por acé
dentro. Una persona no confiaba en su capacidad de escribir hasta que una
piedra le sugirié que lo hiciera. Una persona tomé también una piedra y
cambid la trayectoria de algunas hormigas. Una persona puede decirle una
palabra a otra y dejarle una marca tal que las divagaciones mentales pueden
permanecer por dias, semanas y afios. Una piedra no cambia si la llamo

roca, ¢0 si?

:Dénde-termino-yo y-empieza la persona-gue leeesto214

144 Por alguna razon esta linea final se encontraba tachada y no puedo recordar ni por qué la escribi ni

por qué la eliminé a medias. De todas formas, dejo esta huella de un flujo de pensamiento que no
trascendié mayormente.
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Ensamblajes

En esta seccion elaboraré sobre un aspecto practico y experimental de esta
investigacion, que tiene que ver con el buscar dar forma fisica a los trazos de escucha
en la busqueda de resultados artisticos. Si antes me ayudé del bloque denso de texto,
ahora lo haré desde la construccion de ensamblajes electronicos, al cual me he
sentido atraido organicamente desde antes de formar parte de este programa de
Magister. Relataré brevemente cdmo funciona el sonido y la escucha, para llegar al
ensamblaje reproductor de sonido donde se oiran fragmentos grabados de las

escuchas.

Se sabe que nuestra capacidad de escucha estd limitada tedricamente a oir
vibraciones del rango de los 20 Hz a los 20.000 Hz, lo que tiende a declinar a medida
gue envejecemos. Estas vibraciones viajan habitualmente a lo largo del aire como
variaciones de presion, captadas por nuestro canal auditivo, y que luego son
interpretadas por el cerebro como sonido. Una nota La4, es denominada asi si

corresponde a vibraciones de alrededor de 440 veces por segundo.

Ahora, pensemos en un instrumento como un violin que esta ejecutando un La4. Para
generar esa nota, deben suceder dos cosas: tiene que existir un movimiento, y tiene
gue existir un roce. Es decir, un intérprete debe activar por medio de un arco la
cuerda, que segun su nivel de tension generara una nota, y el roce o friccion entre
ambos es lo que genera el sonido. No es posible escuchar un objeto estatico, ni
tampoco un objeto solitario. Otro ejemplo: si escuchamos pasos de nuestro caminar
es porque: 1) estamos utilizando energia para movernos, y 2) nuestros pies estan
generando friccidon contra el suelo. Volviendo al ejemplo de las trazas de escucha que
propuse anteriormente: si estamos escuchando a otra persona, es porque esa persona
estd viva y es capaz de mover su cuerpo y/o sus cuerdas vocales!4>, y ademas su

movimiento esta rozando consigo mismo, con el aire y con mi canal auditivo,

145 Podriamos decir también que el lenguaje en el movimiento. Por eso las personas sordas se pueden
seguir comunicando a través de lengua de seias, y quienes tienen dificultad con su voz pueden
ayudarse de herramientas como text-to-speech, como ya vimos con el caso de Amel Baggs: convertir el
tecleo en sonido.
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generando la posibilidad de ser escuchado, de ser sonido. No hay sonido sin energia,

ni hay sonido posible sin vinculacién4¢.

Esta nocion es entendida de forma técnica hace mas de un siglo. Los micréfonos
convierten esas variaciones del aire en electricidad por medio del roce en una capsula.
Esa electricidad puede ser almacenada como movimiento posible en el surco de un
vinilo, en la imantacion de una cinta magnética, o en una codificacién digital de ceros
y unos. Si queremos volver a oirla, debemos generar el proceso inverso, realizando
procesos de decodificacion hasta un amplificador y un parlante, que nos permita oir
algo parecido a lo que alguna vez rozé a ese micréfono. ;Qué tan parecido? Depende
de la fidelidad del sistema, o lo que denomina Pierre Schaeffer como “la sustitucién de
un campo sonoro por otro”14’. Insisto en esto de la fidelidad, porque no hay
posibilidad de almacenar la experiencia de escucha completa, como la que vivi
escuchando a las personas con las que dialogué, sino solo ciertos aspectos sonoros
limitados por la sensibilidad al roce sonoro del micréfono que utilicé. Por esto, debo
ser enfatico en aclarar que cuando escuchamos una grabacién de otra persona,

estamos escuchando un fragmento transformado de lo que fue esa experiencia.

Ahora bien, para reproducir sonido ya dijimos que debiamos realizar el proceso
inverso a la codificacion eléctrica. Esto lo realizan habitualmente parlantes, altavoces
o bocinas, también llamados transductores electroacusticos, porque convierten la
electricidad en sonido. O mas bien deberiamos decir: electricidad en movimiento-

roce.

Para generar movimiento, utilizamos un principio electromagnético, documentado
tedricamente por Maxwell48 que tiene relacion con el vinculo entre bobinas e

imanes. Una bobina es un cable enrollado muchas veces en si mismo, dejando un

146 Brandon Labelle, «Listening: A relational body» (Social Acoustics research project, Bergen, 2018),
https://socialacoustics.net/wordpress/wp-content/uploads/2020/02/LaBelle_Listening.pdf.

147 Pierre Schaeffer, Tratado de los objetos musicales, trad. Araceli Cabezén de Diego, Alianza musica
(Madrid: Alianza, 1996), 47.

148 Este nombre se nos repite, ya que fue mencionado en la seccién de “mediologia del autismo”. Para
refrescar la memoria, este fisico tedrico propuso ecuaciones que sintetizaban matematicamente la
complejidad el comportamiento electromagnético. Segun plantea Silberman en Neurotribes, parte de su
labor cientifica estuvo inspirada por Henry Cavendish, posible candidato a un diagnéstico de Sindrome
de Asperger.
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espacio vacio al medio. Si se desplaza un iman en el interior, se produce un flujo de
corriente a lo largo de la bobina. Lo interesante es que este proceso es reversible: si
genero una corriente eléctrica sobre la bobina, el iman se desplazara. Este es el
principio de funcionamiento de los parlantes: el sonido guardado en electricidad
circula a lo largo de la bobina, que en consecuencia desplaza un iman. Si se desplaza el
iman conectado a una especie de cono, podremos oir como este empuja el aire,

produciendo vibraciones y agitaciones que llegan hasta nuestro canal auditivo.

O sea que, si queremos reproducir un fragmento sonoro, debemos recurrir a procesos
de grabacién de movimiento-roce, eventualmente llevarlos a sistemas de bobinas e
imanes, para asi convertirlos nuevamente en movimiento-roce. Todo esto se puede
resolver de manera sencilla con una grabadora de audio, un reproductor, un
amplificador y un parlante. Sin embargo, en este proyecto exploramos la extraneza,
asi que habria que comenzar a buscar maneras de extranar a los mismos aparatos que

utilizamos habitualmente.

Los sistemas iman-bobina no solo son utilizados en parlantes, sino en toda clase de
aparato que transforme electricidad en movimiento. Estamos rodeados de ellos:
ventiladores, microondas, electrodomésticos, vehiculos eléctricos, vibradores de
celular, y motores en general basan su principio de funcionamiento en esto mismo.
Nada impide generar sobre ellos sefales sonoras eléctricas sobre sus bobinas y
probar si las podemos escuchar. Uno de los aparatos de este estilo que llamé
particularmente mi atencién fue el disco duro de computador, que utiliza ese principio
para recorrer los ceros y unos grabados sobre una placa que gira. Afrotechmods, un
entusiasta de la electrdnica, ensefia en uno de sus videos'4’ como conectarse a la
bobina de uno de éstos para utilizarlos como parlantes?®°. En ellos, una bobina
controla el movimiento de una aguja. Si le insertamos una senal eléctrica de audio, la

aguja se movera rozando rapidamente contra la placa y en consecuencia sonara.

149 Hard drive... SPEAKERS?!, 2015, https://www.youtube.com/watch?v=rVPjQou42i8.

150 Esta experimentacion con discos duros comenzé hace un par de afios dentro del programa de
Magister, unos meses antes de tener evaluado el tema central que trabajaria en esta AFE-Tesis. Uno de
sus resultados, fue la obra “La memoria contandole a la luz el sonido de la lluvia” desarrollada en el
contexto del curso de Pablo Rivera y que formé parte de la exposicion del XVI Premio Arte Joven
MAVI-UC, obteniendo el premio del publico de esa edicién.
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Para convertir un disco duro en un parlante hay que seguir procedimientos muy

sencillos.

1. Asegurarse que no hay informacion dentro del disco duro que lamentaria
perder. Para este proyecto, se utilizan aparatos descartados que se pueden
conseguir a bajo costo en tiendas que reparen o desarmen computadores. Aqui
utilicé solo discos de 3.5”.

2. Latapa protectora del disco se
puede retirar quitando los
tornillos necesarios, y
separando el pegamento. Este
tipo de fijacidon genera un sello
qgue impide que entre polvo al

disco, lo que podria generar una

gran cantidad de errores de

escritura y lectura. Extrayendo  Figura 12: Disco duro con la tépa retir;a\da. Fotografia digial por
Matias Serrano, 2023.

esta tapa, podremos ver el

atractivo interior de un disco duro: un brazo con una aguja en la punta, y un

disco con un espejo muy transparente. Recomiendo dejar sobrepuesta la tapa

para no ensuciar el espejo, hasta que sea necesario. La tapa atenta bastante el

sonido, pero también protege todo el interior.

3. En la parte trasera del disco, se
ve la placa de circuitos verde
(PCB). Si se retiran los tornillos,
se accederd a una pieza con
unos 10 pares de terminales,
con una cantidad que varia
segun el fabricante. Con un

multitester en modo medicion

de resistencia, se puede medir

i

. . Figura 13: Disco duro con PCB retira
pines. Si entre un par de Matias Serrano, 2023.

este valor entre dos de estos

da. Fotografia digital por

contactos existe una medicidn
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de 10 a 25 ohms, es porque se ha detectado la bobina. Esto se puede chequear
conectando una fuente de poder de +5V en esos dos puntos. Si se escucha un

click, es porque la aguja se esta moviendo.
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Figura 14: Puntos donde se miden los terminales para encontrar la bobina. En este disco el valor
encontrado fue de 10.4 ohms. Fotografia digital por Matias Serrano, 2023.

Solo quedaria soldar un par de cables en ese punto, para tener un acceso mas
comodo a la bobina, y conectar esos a un amplificador de sonido. En mi

experiencia, los amplificadores de 20W a 50W dan buenos resultados en
potencia.

En base a estos dispositivos hackeados, construyo ensamblajes donde se dejan oir
algunas de las frases que se dijeron en los procesos de escucha, evidenciando que
estas palabras fueron realmente dichas y escuchadas en algiin momento, y llevadas a
un dispositivo reproductor totalmente extrano. Bajo cierto punto de vista, se podria
considerar que la transformacién de un aparato podria ser un gesto ilustrativo sobre
el como funcionan las personas extranas: por fuera podrian parecer normales, pero
por dentro funcionan de otra forma. Sin embargo, parece mas interesante pensar en
la utilizacién de estos aparatos como una estrategia de extrafnamiento sobre un

aparato convencional: es esperable que un parlante se comporte como tal en una
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exposicion, pero escuchar el sonido provenir de un aparato extrafo abre mas
preguntas sobre como nos acercamos hacia lo que no terminamos de comprender. En
ese sentido, mis primeras reflexiones sobre este dispositivo apuntan hacia pensar las

relaciones entre las cosas, y no pensar en las cosas en si mismo.

Estos discos duros modificados estan pensados para ser instalados en un ensamblaje

modular creado para el montaje. Cada mdédulo consiste en:

o Un disco duro modificado para operar como parlante

o Atril de micréofono de base redonda para sostener el disco

o Pieza metdlica hecha a medida para ubicar el disco en el hilo del tripode y de
forma angulada

o Brazo metélico armado con pinzas a partir de piezas de “tercera mano” para
sostener lupa

o Lupa rectangular

o Moddulo reproductor de sonido MP3

o Pendrive o tarjeta microSD con archivo de audio en formato.mp3

o Amplificador de sonido 2x50W

o Fuente de poder 5V

o Fuente de poder 12V

Casi todas las piezas son necesarias en términos electrénicos o estructurales, sin
embargo, hay un objeto que forma parte del médulo que cumple otro rol: la lupa
rectangular. Este es un tipo de lupa de tamafio A5 (148 x 210mm), que habitualmente
se usa para ampliar la vision en la lectura. El propdsito de incluir esta lupa tiene que
ver con distorsionar la imagen del espejo que contiene el disco duro, que puede ser
muy transparente. Ya que estamos habituados a una jerarquia de lo visual, verse
reflejado en un objeto puede llevar la atencion hacia lugares que no me interesa
mayormente explorar. La lupa consigue asi amplificar visualmente los detalles
estructurales y extranos del disco, y generar un desenfoque exagerado sobre el rostro
que observa el objeto. En conclusién, si se van a ver reflejados en la obra, que al

menos se vean extranos.
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El montaje para poner en exposicidn estos dispositivos se genera a partir de un
pensamiento modular: un disco con una voz, y multiplicado por la cantidad que sea
posible segln el espacio de exhibicion y el presupuesto, lo que genera un proyecto

escalable y adaptable segun las condiciones donde se pueda exponer.

Hay un aspecto que se evidencia cuando se montan varios discos. Uno de sus
aspectos de disefo relevante es su estandarizacion externa, pero variabilidad interna.
Cada fabricante disefa los discos duros bajo su propio criterio, pensando en que
deben entrar en los pines estandar de las placas madre de los computadores, y con
hilos laterales para poder ser encajados en las carcasas. Sin embargo, en el disefio de
la parte interna parece haber mucha mayor libertad en como disponer los elementos,
ya que ahi en adelante solo importa que el disco funcione bien, no como sea su forma.
Al disponer mas de uno en la sala, se puede también observar esta variabilidad. Pese a
que los moédulos puedan parecer idénticos a simple vista, también adquieren diversas
formas por dentro, y que la lupa nos ayuda a observar mejor. Un guifio para

comprender que cada extrano extranjero es igualmente singular y extrano.

Figura 15: Detalles del ensamblaje. A la izquierda se ve la lupa, el brazo, el disco y el soporte sobre el atril. A la
derecha, el punto de vista del espectador. Fotografias por Matias Serrano. 2023.
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La exhibicion

Los elementos presentados anteriormente en “estrategias para explorar la extrafieza”,
en conjunto con la revision tedrica sobre las definiciones e historia del autismo,
forman en su totalidad a esta investigacion. Seria imposible concebir (dentro de los
margenes de este proyecto) que se puede hablar de lo extrafio en forma ampliada sin
entender que el punto de partida es la pregunta por el autismo. Y por las
caracteristicas y contexto de esta investigacién, es evidente que estas estrategias
mostradas deberian decantar en algun tipo resultado artistico, o si se prefiere, la
presentacién simbdlica de los datos no-numéricos obtenidos, propia de las
investigaciones performativas?®l. Los datos que conforman el cuerpo principal de la
obra son los expuestos en las secciones respectivas y que corresponden a los
lenguajes que he decidido utilizar por afinidad: la escucha, las piedras y los

ensamblajes.

Ya que estamos en el territorio de las artes visuales (y un poco mas adentro, las artes
de los medios) utilizaré el lugar habitual de este formato: la sala de exhibicion.
Usualmente, las decisiones finales sobre los detalles de este tipo de muestra se toman
una vez que se tiene la experiencia misma del espacio donde se monta: los objetos
son articulados formalmente en el lugar, se ubican objetos y se calculan distancias
buscando construir sentido y coherencia en un recorrido para un publico que circula
alrededor de las piezas. No tener la claridad de cudles seran esos espacios del destino
de la obra, obliga a pensar un esquema adaptable y escalable segln las caracteristicas

de la sala de exhibicidon imaginaria, sea cual sea.
Los criterios fundamentales de la estructura de la muestra son los siguientes:

o Escalabilidad: la posibilidad de que la cantidad de elementos presentados vaya
en directa relacion al espacio disponible para presentar la informacion.
o Multisensorialidad: utilizar elementos que exploren sensibilidades no solo

visuales, sino que también sonoras, hapticas o espaciales.

151 Brad Haseman, «A Manifesto for Performative Research», Media International Australia 118, n.° 1
(febrero de 2006): 98-106, https://doi.org/10.1177/1329878X0611800113.
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o Extrafnar (en tanto extrafeza): Volver lo mas extraios posibles los elementos,
para generar otras maneras de acercarse al mundo.
o Bajaintensidad: evitar el exceso de estimulos, y darle espacio a cada sensacién

para ser experimentada.

Bajo estas premisas, se propone un sistema de montaje dividido en tres experiencias
segun el estimulo presentado: haptico, sonoro y visuall®2. Si se quiere, se pueden
interpretar como tres obras distintas que forman parte de la misma exhibicién, la que
tiene como propdsito el titulo mismo de este proyecto: amplificar la duda y explorar

las sensibilidades extranas.

La primera experiencia es la haptica, que aparece bajo la siguiente pregunta: ; Cuantas
veces podemos tocar en un museo o galeria? Con espacios habitualmente
estructurados para la visualidad, pocas veces se permite el tocar (por razones de
conservacion y seguridad), pese a que tantas veces los materiales que se nos
presentan ante nosotros generen un deseo por saber que se siente esa textura. En
ese sentido, la primera experiencia sensorial propuesta (idealmente frente a un muro
o separador del resto de la sala) es el gesto de tomar una piedra: se pone a disposicion
un monton de piedras del tamano menor a un pufo, que se presentan como
elementos de manipulaciéon y compania, sin objetivo mayor que el ser portadas para
recorrer la muestra. Al ser piedras, se evita el riesgo mayor que implica el contacto
sobre las obras: la conservaciéon no es problema, ya que es muy dificil erosionar una
piedra. Y si se dana o extravia, tampoco es inconveniente, ya que son
extremadamente econémicas. Si se pierden o terminan en la calle tampoco hay que
preocuparse, ya que las piedras son muy ecoldégicas. Solo son un objeto simple,
propuesto para explorar la acciéon de tocar y transportar. Podriamos decir que la obra
no estd en el objeto, sino en el gesto de transportar. Esta accién es también compartir
la compania que significaron para mi las piedras en este proceso de investigacion.

Espero que las personas en la muestra también se sientan acompanadas, y que en el

152 Esta es una simplificacion extrema, ya que en realidad lo que se toca se puede mirar, lo que se
escucha se puede ver, y lo que se lee genera imagenes y sonidos mentales. Y siempre existe una
persona con agencia, cuerpo, sensibilidad y trayectorias que en realidad interpreta a su manera segun
el cimulo de estimulos externos.
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mejor de los casos, las piedras les inviten a hacerse nuevas preguntas sobre nuestra

relacion con estos objetos.

La zona de la escucha estd orientada a los ensamblajes de discos duros-parlantes, los
gue estan compuestos por un atril para situarse en el espacio, el sistema electrdénico,
el disco abierto y una lupa. Visualmente, es un objeto extrano pero atractivo, cuya
disposicion y paleta de colores obedecen a criterios de experimentacion formal. Los
discos se encuentran ligeramente inclinados para poder asomarse a observarlos y
escucharlos desde una posicion cémoda. Cada ensamblaje emite el sonido de una
persona escuchada en la investigacién, donde comenta algun aspecto de su
sensibilidad extrana: un objeto extrafio hablando de extraneza. Para evitar la
saturacién acustica, se le deja espacios intermedios vacios de sonido a cada archivo
de audio, lo que ademas colabora en generar una suma superpuesta y aleatoria, sin
sincronizacion. Varios de estos ensamblajes se disponen en el espacio, y lo que de
lejos parece un objeto multiplicado, con acercarse a cada uno se puede distinguir que
tienen una particularidad que lo hace ajeno al resto: cada “parlante” cuenta un relato
distinto, pero a su vez cada disco tiene una morfologia interna uUnica. La lupa permite
amplificar esos detalles, y a su vez obstaculizar el espejo transparente que tienen
estos discos, exagerando al extrano y volviendo extrafio al rostro que observa en

primera persona.

Finalmente, la zona visual aparece como el bloque ruidoso, construido a partir de las
“Notas sobre trazos de escucha”: un muro de texto sin descanso, con la Ginica pausa
posible en los puntos al medio (-), que funcionan como sujeto de cada frase, y que
deja espacio para ser llenado. Este bloque vuelve extrafna a la escritura. Al hacerla
deliberadamente ruidosa y densa, obliga a adentrarse como se pueda, recogiendo

trazos posibles de sentido dentro de la compleja trama.

Mas abajo, aparece un diagrama hecho a mano de una posible planta de exhibicion. La
forma de la sala esta inspirada en la Sala Juan Egenau de la sede Las Encinas de la
Facultad de Artes, Universidad de Chile. La distribucién es solo referencial y no esta a

escala.
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Conclusion

Dificilmente se puede hablar de cierre absoluto del proyecto, pero esta sera la seccién
de este escrito donde se plantean reflexiones finales. No porque se haya llegado a un
final determinante y las preguntas se hayan agotado, sino al contrario, nos
encontramos con puntos suspensivos. La investigacion llega al final en el momento
que las preguntas mas relevantes se comienzan a dibujar, las que comienzan a
aparecer cuando nos relacionamos con otras/os. Lamentablemente, estos proyectos
deben decidir concluirse en algiin momento para cumplir los objetivos académicos.
Intentaré darle un punto final a esta etapa del proceso, donde no se plantean
soluciones, sino que mas bien se plantean estrategias para seguir el problema en el

futuro.

Esta investigacion artistica ha seguido una trayectoria curiosa. Comencé presentando
un problema tan individual como un diagnéstico de salud mental, el que poco a poco
se fue ampliando a ser buscado en otros. Primero, comprendiendo qué significaba esa
denominacién, y luego seguirla a lo largo de la historia. El pensar de esta forma un
diagnostico tan subjetivo, tan dificil de apuntar con exactitud, creo termina abriendo
mas preguntas que resolviéndolas, encontrandonos asi en el limite de lo
comprensible. Los ultimos hitos en esta historia, los que apuntan hacia el paradigma
de la neurodiversidad y la nocién de espectro, no hacen sino dificultar aiin mas el
trazo del limite entre quien entra y quien no en esta categoria diagndstica. Aunque
estas definiciones son capaces de dar tranquilidad real y dibujar un camino para la
comprension de si mismo que es innegable (yo mismo he sido testigo de los
beneficios que ha tenido una terapia constante desde la perspectiva del autismo),
seria iluso pensar que estas categorias nos definen de manera cerrada, ya que

seguiran cambiando.

En el contexto artistico que nos encontramos, se deja ver una estrategia que puede
ser Gtil para pensar de otras maneras lo que entendemos como “medio”, que en el
contexto del Magister relacionamos a tecnologias electrénicas y/o digitales. Propone
levantar velos sobre las instituciones, normalizaciones, palabras o puntos de vista que

parecen dados per se. La mediologia de Debray nos ayuda como artistas a explorar
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caminos alternativos a la trayectoria que siguen los tradicionales medios, tanto de

comunicacion como de transmision.

Queda pensar, ;qué haremos en el futuro ante las nuevas categorias que desplazaran
a las obsoletas? ;qué sera de mi, si lo que me define ahora desaparece? En ese
sentido, creo que la mayor conclusién que puedo sacar de este proyecto es que estos
diagnodsticos no son contratos. No definen ni un comportamiento ni una identidad. A
lo mas hacen notar ciertos rasgos que anteriormente podian ser invisibles, y nos
ayudan a llevarlos al lenguaje para comunicarlos al resto. Pero un diagnéstico, la
palabra elegida para caracterizar algo que le pasa al otro, creo no se deberia
considerar una objetivacion o definicion estricta, sino un punto desde donde se busca
comprender al otro. Un angulo de incidencia, como diria Debray. He ahi la
caracteristica medial que tiene el diagndstico del autismo: nos da una perspectiva y

un lenguaje para entender y hablar de algunas cualidades humanas.

Pero no olvidemos que debajo siempre hay personas, y como dice la frase de Tim
Morton que abre esta investigacién, “ser una persona significa no estar nunca seguro
de lo que eres”. Esa inseguridad puede ser paralizante, pero también es un espacio
abierto, un lugar para comprender que cualquier tipo de definicién se quedaria corta
sobre lo que somos, cualquier identidad queda borrosa. Ese lugar es el que descubri
gracias a esta investigacion, un lugar donde antes que asignar categorias arbitrarias y
cambiantes a las personas, se observa y se escucha. Se exploran las sensibilidades y
los rasgos. En ese espacio cada persona se convierte en un extrano mapa, un sistema
no lineal de trazos y sensibilidades a la cual seria imposible identificar con una sola

palabra.

La ciencia, la psicologia, la psiquiatria y las neurociencias apuntan hacia la utopia:
conseguir eventualmente una palabra, un diagnéstico tan preciso que no quepa duda
de su certeza, y que se pueda asi aliviar el malestar que aflige a grupos de la poblacion
cuya magnitud auin no sabemos dimensionar. La utopia, sin embargo, tiene la
caracteristica de ser algo que nunca se puede alcanzar, pero puede ser una luz guia
para nuestro movimiento. La utopia no deja de desplazarse, y el malestar no para de

cambiar de forma. Se podria creer que un diagndstico es una solucién, el ponerle
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nombre a algo que aflige. La psicoanalista Constanza Michelson tiene un comentario

sobre eso:

“No hay solucion no porque los malos lo impidan (...). Sino porque la idea de
solucién es también parte del problema. El campo de las soluciones escribe
el problema como algo posible de eliminar, el imaginario de las soluciones
estd hecho de muros y todas sus metaforas: las pastillas, la policia, la

psiquiatria, la reconciliacién, el alambre de pla y las cosas Not.

(...) Esta idea obliga a un hacer constante, a un pensar como un fin y no un
medio para una solucién final. Se piensa y se resuelve algo, pero para seguir

con el problema. Hay en el mundo algo que es irreparable.”*>3,

En ese sentido, el arte presenta no respuestas sino mas preguntas, amplia el campo
del pensamiento, y propone quizas otros mecanismos de alivio: escuchar, observar y
pensar. Explorar el medio, buscar relaciones dentro de ecosistemas complejos.
Revelar las dudas que no sabiamos que teniamos. Y en el caso de esta investigacion,
evidenciar trazos, permitir el tacto y producir sonidos que quiza causen alguna
resonancia fuera, en otra persona con sensibilidades extranas. No se me puede
olvidar mencionar que el medio del arte (estudiantes, docentes, investigadores,
artistas, curadores, etc.), esta plagado de personas con comportamientos singulares,
con sus propias obsesiones y exploraciones repetitivas, por lo que considero
deberiamos considerar que en este medio casi siempre nos estamos relacionando
entre sensibilidades extranas. ; Qué estrategias generamos para vincularnos en

nuestro campo?

Para el futuro, queda el proyecto, que fue lo que recién se puede comenzar a ver en la
segunda mitad del texto. La creacién de una estrategia o un marco de accién para
relacionarnos, para conocer y hablar de la extrafnieza, y buscar formas de que eso
quede dentro de los margenes de los habituales productos artisticos. Para este
tiempo y lugar, mi busqueda se enfocé en la escucha de 11 personas, de la que se

generaron varias lineas contiguas de texto y grabaciones materializadas en objetos

153 Constanza Michelson, «La nada esta viva y es hiumeda: sobre “El asco y el grito” de Sergio Rojas»,
barbarie.lat, 7 de noviembre de 2023, https://www.barbarie.lat/post/la-nada-esta-viva-y-es-himeda-
sobre-el-asco-y-el-grito-de-sergio-rojas.
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también extranos, pero en realidad lo que encontré es un set de herramientas propio
para vincularme y seguir abriendo preguntas. Nuevas personas, sensibilidades,

dispositivos y escuchas seguiran apareciendo.

Finalmente, tal como lo fue para mi conocer el trabajo de Amel Baggs, quien abrié la
posibilidad de mostrar su extraneza, este proyecto es una invitacion a las personas a
gue sigan explorando nuevos lenguajes propios para hablar de sus sensibilidades
extranas, ya que mientras los sistemas de conocimiento no logren atinarle con el
dardo al centro de la verdad de lo que somos, seguira existiendo la extrafieza entre

nosotros.
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Anexo

Registro de exposicion en Sala Juan Egenau’

llustracion 1: Vista exterior de la sala

" Todas las fotos por Matias Serrano Acevedo (excepto se indique la contrario). La instalacion fue
mostrada en Sala Juan Egenau del Departamento de Artes Visuales (Las Encinas 3370) entre los dias
23y 26 de enero de 2024. Fue realizada gracias a la gestion con el director del departamento
Francisco Sanfuentes y el coordinador de la sala Jorge Cabieses. Agradezco también enormemente a
quienes apoyaron en el proceso de preproduccién y montaje: Tomas Navia (ensamblaje), Leonor
Medina (bastidor), Vicente Espinoza (montaje), Emilia Moren (fabricacién en fierro), Maria Ignacia
Valdebenito (plotters y grafica) y Barbara Molina (transporte, pintura y apoyo emocional). También
agradecer a los funcionarios que apoyaron en el mantenimiento de la muestra a través de su
mayordomo, Don José Luengo.



llustracion 2: Detalle de piedras en tabique a la entrada



llustracion 3: Vista general de la sala 1




llustracion 4: Ensamblaje de disco duro con lupa sobre atril. Atras se distingue el reproductor y amplificador




llustracion 5: Vista general de la sala 2



llustracion é: Vista general de la sala 3
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llustracion 7: Detalle de bastidor
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llustracion 9: Detalle de piedras en parte trasera de bastidor

llustracion 8: Publico visitando la muestra (Fotografia por Soledad Mufioz)
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Registro audiovisual

Un registro audiovisual® de la exposicion se encuentra en el siguiente enlace:
https://vimeo.com/916938542

llustracion 10: Detalle de disco duro (fotograma video)

t Grabacién de audio por Rainer Krause. Realizado por Matias Serrano Acevedo.
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