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Sinopsis

"NeuroTribus: el legado del autismo y el futuro de la neurodiversidad," por Steve Silberman.

Sumario del libro

En el presente libro, el galardonado periodista científico Steve Silberman modifica la conversación societal acerca del autismo con una revolucionario y extenso relato acerca de esta multicitada pero poco comprendida condición. El libro expone la tormenta perfecta que condujo al repentino incremento de los diagnósticos en los inicios de los 1990s. Narra la manera en que los padres fueron bombardeados con información conflictiva y engañosa acerca de las causas y las potenciales curas del padecimiento. También describe como asumir el concepto de la neurodiversidad con el objeto de crear un mundo mejor para las personas autistas, más que tratar de investigar en lo relativo a las causas potenciales y los factores de riesgo.

Autor

Steve Silberman es un escritor estadounidense radicado en San Francisco, California. Es mejor conocido como colaborador para la revista Wired y ha sido galardonado con el AAAS "Kavli Science Journalism Award for Magazine Writing" (Premio AAAS Kavli de Periodismo Científico para Artículo en Revista) en el 2010. Su artículo en Wired "The Geek Syndrome" (“El Síndrome Geek”), el cual se enfoca en la prevalencia del autismo en Silicon Valley, ha sido mencionado por varias fuentes y ha sido descrito como un artículo culturalmente significativo para la comunidad del autismo. 

Biografía de Wikipedia, la enciclopedia libre.

Nota importante acerca de esta guía de estudio

Esta guía es un resumen y no una crítica o reseña del libro. No presenta juicio u opinión acerca del contenido del libro. Este resumen podrá no ser un estudio extensivo y deta-llado, sin embargo, es una perspectiva general de las ideas principales, puntos de vista y argumentos del libro como un todo. NO significa que deba leerse como un sustituto del libro que resume, sino, en lugar de ello, como un complemento para el análisis de las principales premisas del libro y para el aporte de comentarios y recursos adicionales.



Introduccción

Más allá del Síndrome Geek 

En mayo del año 2000, Steve Silberman, periodista científico y autor del libro "NeuroTribes: The Legacy of Autism and the Future of Neurodiversity" (“NeuroTribus: el Legado del Autismo y el Futuro de la Neurodiversidad”), se encontraba en un “Crucero Geek” -una conferencia sobre tecnología a bordo del transatlántico Volendam. Silberman advirtió que sus compañeros de viaje no eran solamente un grupo de expertos en TI, sino también una tribu de nativos digitales que habían inventado el mundo digital moderno. Varios de ellos también tenían hijos pequeños con autismo, un raro trastorno neurológico que fue retratado por Dustin Hoffman en la película “Rain Man”. Pronto descubrió que de hecho existía una epidemia de autismo en Silicon Valley.

***

El trastorno del autismo fue descubierto inicialmente en 1943 por un psiquiatra infantil llamado Leo Kanner en Baltimore. Kanner notó que once de sus pacientes parecían vivir en mundos privados, ignorando a la gente que los rodeaba. Lo denominó autismo en alusión a la palabra griega “autos”, que significa “por sí mismo”. Describe la condición en la cual un individuo se vuelve “aislado en sí mismo”.

      El autismo también fue descubierto de manera independiente por un pediatra Vienés llamado Hans Asperger. En 1944, Asperger describió a cuatro jóvenes pacientes que parecían estar extrañamente fuera de sintonía respecto al resto de la gente. Utilizó el término “psicopatía autística” para referirse a su condición. A diferencia de los pacientes de Kanner, estos se expresaban con elocuencia y mostraban habilidades precoces en ciencia y en matemáticas. Asperger se refirió a ellos como sus “pequeños profesores”.

***

Por décadas, las estimaciones acerca de la prevalencia del autismo han sido de aproximadamente cuatro o cinco niños de cada diez mil. Pero esa cifra se ha incrementado desde los 1980s, especialmente en zonas de alta tecnología como Silicon Valley. Una posible explicación acerca del incremento del autismo en las comunidades orientadas a la tecnología es que las personas con rasgos genéticos similares se atraen unos a otros. En 1997, Simon Baron-Cohen, un psicólogo cognitivo, descubrió que los padres y los abuelos de niños autistas eran más propensos a ser ingenieros. ¿Podría el matrimonio entre hombres y mujeres portadores de los genes del autismo ser el causante del mencionado incremento? Silberman exploró dicha idea en su artículo titulado: "The Geek Syndrome" (“El Síndróme Geek”) en la edición de Wired de diciembre del 2001.

La estimación actual de los Centros para el Control y la Prevención de Enfermedades es que uno de cada 68 niños estadounidenses en edad escolar es autista. Este libro presenta la historia en torno a los cambios en la diagnosis del autismo, exponiendo la tormenta perfecta que condujo al repentino incremento de los diagnósticos en los inicios de los 1990s.

La mayor parte de los investigadores de hoy en día consideran que el autismo no consiste en una sola condición, sino que abarca un conjunto de características que se manifiestan de distintas maneras a lo largo de las diversas etapas del desarrollo del individuo. Este libro describe la manera en que los padres fueron bombardeados con información conflictiva y engañosa acerca de las causas y las potenciales curas del padecimiento.

Un desarrollo prometedor derivado de la publicación de "El Síndrome Geek" fue el surgimiento del concepto de neurodiversidad. La neurodiversidad es una idea según la cual condiciones como el autismo, la dislexia y el trastorno de hiperactividad con déficit de atención (TDAH) son variaciones cognitivas naturalmente incidentales, más que disfunciones entre la población. El libro exhorta a la sociedad a que asuma el concepto de neurodiversidad con el objeto de crear un mundo mejor para las personas autistas, más que tratar de investigar en lo relativo a las causas potenciales y los factores de riesgo.

Video en linea


	
Steve Silberman: La historia olvidada del autismo






Capítulo 1

Los hechiceros de Clapham Common

El autismo abarca un amplio espectro de condiciones caracterizadas por dificultades para las relaciones sociales, la comunicación verbal y no-verbal y por comportamientos restrictivos y repetitivos. No es un problema distintivo de la época moderna. Se cree que Henry Cavendish y Paul Dirac, Dos científicos destacados quienes nunca vivieron en el mundo moderno, eran autistas.

En 2001, el renombrado neurólogo Oliver Sacks sugirió que Henry Cavendish, un consumado científico del siglo 18, pudo haber padecido el síndrome de Asperger, un trastorno autístico. Henry Cavendish fue un científico inglés que tuvo una excéntrica vida en una casa del barrio londinense de Clapham Common. Era famoso por su notable exactitud y precisión en las investigaciones acerca del aire atmosférico, la ley que determina la atracción y repulsión eléctrica y los cálculos relativos a la densidad de la Tierra. Cavendish era un hombre tímido, siempre ataviado con un saco pasado de moda. Conversaba poco y nunca desarrolló lazos personales conocidos más allá de su familia.  

Graham Farmelo llegó a conclusiones similares para Paul Dirac cuando realizó investigaciones para su libro, "The Strangest Man: The Hidden Life of Paul Dirac, Quantum Genius” (“El Hombre más Extraño: La Vida Oculta de Paul Dirac, el Genio Cuántico”). Dirac fue un físico teórico inglés quien en 1933 compartió el Premio Nobel de Física con Erwin Schrödinger.

Vídeos en línea


	
Tierra Plana – Quien fue Henry Cavendish



	
Henry Cavendish - Londres, Inglaterra



	
Graham Farmelo – El Hombre Más Extraño (Parte 1)



	
Graham Farmelo – El Hombre Más Extraño (Parte 2)



	
Graham Farmelo – El Hombre Más Extraño (Parte 3)






Capítulo 2

El niño que ama las cañitas verdes

Leo Rosa es el niño que ama las cañitas verdes. Leo fue diagnosticado como autista en 2002 cuando tenía dos años de edad. Su padre, Craig, produce videos sobre ciencias para una estación de TV en San Francisco, y su madre, Shannon, es administradora de un blog, y consultora de software. Leo tiene dos hermanas, Zelly y Gisela.

Durante los primeros meses que siguieron a su nacimiento, Leo parecía ser un bebé normal en proceso de desarrollo. No fue sino hasta su primer cumpleaños que sus padres advirtieron algo inusual en él—tomaba sus juguetes favoritos y los deslizaba de un lugar a otro, una y otra vez.

Leo siempre había sido melindroso con la comida y sufría de episodios frecuentes de diarrea y vómito. Su dieta consistía casi exclusivamente de emparedados de crema de cacahuete y jalea, guacamole, galletitas marca Goldfish, plátanos, y palomitas. Cuando Shannon lo llevó a que le realizaran una prueba de alergias, todos los resultados fueron negativos.

Cuando Leo tenía dos años de edad, un amigo pediatra notó que Leo no respondía cuando le llamaban por su nombre. Pero cuando revisaron la capacidad auditiva de Leo, esta resultó normal. El director de una institución regional dijo a Craig y a Shannon que Leo podría padecer de autismo. 

Shannon se sintió devastada. Pasó horas buscando información que pudiera ayudar a su hijo. Encontró dos libros interesantes. Uno era "Let Me Hear Your Voice: A Family's Triumph over Autism" (“Déjame Escuchar tu Voz: El Triunfo de una Familia Sobre el Autismo”), de Catherine Maurice. El otro era "Unraveling the Mystery of Autism and Pervasive Developmental Disorder: A mother's Story of Research and Recovery" (“Desentrañado los Misterios del Autismo y el Trastorno Generalizado del Desarrollo: Una Historia Materna de Investigación y Recuperación”), de Karyn Seroussi.

El libro de Catherine Maurice se enfocaba en el análisis aplicado de la conducta (AAC), una técnica de modificación del comportamiento basada en la teoría del entrenamiento animal de B.F. Skinner.

El libro de Karyn Seroussi describía la historia de una madre que utilizó una técnica denominada intervención biomédica creada por el psicólogo de la Armada Bernard Rimland. El centro del enfoque es la denominada dieta GFCF, una estricta dieta libre de gluten y caseína, dos proteínas que se encuentran en el trigo y los productos lácteos. Algunos niños no tienen la capacidad para digerir esas proteínas a causa de las vacunas, volviendo permeable sus paredes intestinales ("síndrome del intestino permeable"). Por lo tanto, las proteínas no digeridas son transportadas por el flujo sanguíneo hacia el cerebro, viéndose afectado el desarrollo normal de este. Junto con la dieta GFCF. Seroussi también utilizó un agresivo programa consistente en altas dosis de vitaminas, minerales, enzimas y suplementos desarrollados por la red de Rimland: Defeat Autism Now! (DAN!) (¡Derrotemos el Autismo Ahora!).
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