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RESUMEN El trastorno por déficit de atención e hiperactividad (TDAH) genera debates 
que enfrentan a distintos agentes sociales con diferentes concepciones de la normalidad, 
la salud, el individuo y lo social. En este escenario de controversia, las madres y padres 
han tratado de mejorar las condiciones de vida de sus hijos desde diversos modelos de 
participación social en salud. Desde un abordaje cualitativo y etnográfico, se realizó un 
trabajo de campo entre 2013 y 2015 con el propósito de analizar la realidad asociativa 
española en torno al TDAH, así como otras iniciativas parentales individuales pero con 
ecos colectivos, para tratar de identificar las distintas relaciones con el conocimiento 
experto y los modelos de circulación de saberes que se dan en ellas, atendiendo a cómo 
configuran sus posicionamientos discursivos, establecen sus dinámicas colectivas y de-
sarrollan sus acciones. La cualidad disputada del TDAH se manifiesta en modelos más 
complejos que el dual legos/expertos, así como en nuevas estrategias en la producción y 
colectivización del conocimiento facilitadas por Internet. 
PALABRAS CLAVES Antropología Cultural; Trastorno por Déficit de Atención con Hipe-
ractividad; Asociaciones de Salud Mental; Gestión del Conocimiento; España.

ABSTRACT Attention deficit hyperactivity disorder (ADHD) generates debates and 
confrontations among diverse social agents with different conceptions of normality, 
health, the individual and the social. In this scenario of controversy, parents have tried 
to improve the living conditions of their children through a number of models of social 
participation in health. Using a qualitative ethnographic approach, fieldwork was carried 
out from 2013 to 2015 with the purpose of analyzing the universe of organizations 
regarding ADHD in Spain as well as other individual parenting initiatives with collective 
repercussions. The work seeks to identify the different relationships with expert 
knowledge in existence and the models of knowledge circulation that take place within 
those relationships, focusing on the way they configure discursive stances, establish 
collective dynamics, and develop actions. The disputed character of ADHD is evidenced 
in models more complex than that of the expert/layperson duality, as well as in new 
strategies of production and collectivization of knowledge facilitated by the Internet. 
KEY WORDS Cultural Anthropology; Attention Deficit Disorder with Hyperactivity, 
Mental Health Associations; Knowledge Management; Spain.
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INTRODUCCIÓN

El trastorno por déficit de atención e hi-
peractividad (TDAH) es uno de los diagnós-
ticos psiquiátricos actuales más frecuentes 
en la infancia a nivel internacional. Se ma-
nifiesta como una combinación variable de 
dificultades para prestar atención y concen-
trarse, la presencia de un nivel alto de acti-
vidad inadecuado para la edad del niño y un 
deficiente control de impulsos(1). Este exceso 
de inatención, hiperactividad e impulsividad 
ha sido descrito en la literatura desde el siglo 
XIX, recibiendo distintos nombres según qué 
manifestación de conducta destacara cada 
autor. En 1902, Still(2) introduce la etiqueta 
diagnóstica más similar a la descripción 
actual del síndrome. Aunque también se 
contempla en adultos por su carácter de con-
dición crónica, ha generado más controversia 
en su aplicación a menores. 

La hiperactividad se ha convertido en 
un marco comprensivo habitual del com-
portamiento de la infancia contemporánea 
occidental, así como un lugar común en 
el lenguaje de la cotidianeidad. De hecho, 
esta etiqueta se ha popularizado y se aplica 
de manera informal y anticipatoria en niños, 
cuya actividad es entendida por los adultos 
como excesiva, independientemente de 
que exista o no un diagnóstico. Al igual que 
sucede con la depresión o la ansiedad, la ter-
minología diagnóstica ha pasado a ser usada 
por la población en general –más allá de 
pacientes y profesionales–, para interpretar, 
regular y mediar las experiencias y la com-
prensión del yo(3). En este caso, la hiperacti-
vidad y su comprensión como trastorno han 
permitido resignificar y dar sentido, especial-
mente a las familias, al desajuste del compor-
tamiento infantil con las normas sociales.

A pesar de la amplificación de la etiqueta 
de “hiperactividad”, o precisamente por ello, 
hay un debate abierto sobre su consistencia 
como categoría diagnóstica(4,5), que ha desem-
bocado en la falta de consenso social con el 
relato biomédico. Resulta un caso paradig-
mático en el que podemos observar dos mo-
delos polarizados en la interpretación de los 

malestares: el de la condición, sustentado por 
el enfoque biomédico, que describe reali-
dades individualizadas y somáticas; y el de la 
mirada biopolítica, que destaca la naturaleza 
sociocultural de algunos de estos malestares, 
especialmente, de los psiquiátricos. En el 
primero, el nudo del desajuste se sitúa en el 
individuo, en sus conductas inapropiadas y 
las consecuencias que ello acarrea para él y 
su entorno; mientras que, en el segundo, se 
visibiliza la estrategia biomédica por la que 
los síntomas se reconvierten en signos y per-
miten, de este modo, desocializar, universa-
lizar y neutralizar los malestares(6). 

El primer modelo vendría representado, 
en este caso, por el referente más utilizado a 
nivel internacional en salud mental: el Manual 
diagnóstico y estadístico de los trastornos 
mentales (DSM, por su sigla abreviada en 
inglés) que publica la Asociación Americana 
de Psiquiatría (APA). En su quinta y última 
edición, se afirma que el TDAH se caracteriza 
por un patrón persistente de comportamiento 
que se da en múltiples entornos, ejemplifi-
cados en el hogar y la escuela. Se considera 
que el trastorno está presente cuando las con-
ductas de inatención, hiperactividad e impul-
sividad tienen mayor frecuencia e intensidad 
de lo habitual, según edad y desarrollo de la 
persona, y estas interfieren de forma signifi-
cativa en el rendimiento escolar o laboral, y 
en sus actividades cotidianas(7). Actualmente, 
el TDAH suele tratarse con psicofármacos, así 
como con terapias cognitivo-conductuales, 
en las que es crucial la colaboración de fa-
milias y de los docentes. 

Desde el enfoque biopolítico se advierte, 
principalmente, la galopante patologización 
de la infancia y de la medicamentación 
que implica la creación de este trastorno(8). 
Estas voces contemplan el TDAH como uno 
de los ejemplos de transferencia al ámbito 
médico del desajuste a la vida social, en 
concreto a la vida familiar y escolar, y una 
de las expresiones de la medicalización de 
la educación que más ha calado en el ima-
ginario de los diferentes agentes educativos, 
sean padres, docentes o instituciones. Una 
de sus manifestaciones sería la oscilación 
de las tasas de prevalencia, según estudios 
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y áreas geográficas, que vendría a demostrar 
la relevancia de los factores socioculturales y 
las tradiciones médicas en la interpretación 
y tratamiento de las conductas relacionadas 
con el TDAH(9,10). Así, hay estudios que se-
ñalan que la prevalencia global del TDAH es 
de 5,29% en niños en edad escolar(11). En la 
Unión Europea sería de un 5% (3,3 millones) 
entre niños y adolescentes(12), mientras que 
un estudio del año 2012 revela que la preva-
lencia en España sería de un 6,8%(13). 

En este escenario de disenso, las per-
sonas afectadas y los familiares no solo se 
agrupan para elevar sus demandas de salud, 
sino que juegan un papel fundamental como 
agentes sociales activos que se posicionan 
y actúan según sus necesidades definidas 
en un contexto concreto. Las asociaciones 
de salud y los grupos de ayuda mutua son 
entidades formadas por personas afectadas 
por problemas de salud y/o por familiares de 
estas. Su formación viene motivada por múl-
tiples causas pero, común a todas, es la de 
buscar soluciones a problemáticas mal aten-
didas(14) y de una creciente reivindicación de 
una participación más activa en los diseños 
de políticas y prestaciones de salud. En con-
secuencia, tanto las asociaciones de salud 
como los grupos de ayuda mutua tienen, al 
mismo tiempo, funciones asistenciales y rei-
vindicativas. En muchos casos, conseguir la 
visibilidad social de una problemática mar-
ginada es la principal razón de ser de tales 
organizaciones y la que más determina su 
trayectoria y participación a partir de la pro-
ducción de conocimientos(14,15).

El interés en los grupos de pacientes, 
el activismo sanitario y los movimientos 
sociales en torno a la investigación médica 
es un área de estudio en la que científicos 
sociales han tratado de establecer clasifica-
ciones y tipologías según las relaciones de 
estos con el sistema de salud y sus profesio-
nales. Una de estas tipologías es la trazada 
por Rabeharisoa y Callon(15), que permite 
clasificar las asociaciones de pacientes en 
auxiliares, cooperantes y opositoras, según 
sus diferentes maneras de implicarse y aliarse 
con el conocimiento experto y sus profesio-
nales. Estas clasificaciones permiten hacer 

una primera aproximación desde la relación 
con el discurso experto, pero no agotan la 
enorme variedad de grupos, movimientos 
y dinámicas de participación que incluyen, 
entre otros, aquellos “virtuales” que sur-
gieron en Internet o aquellos que actúan en 
nombre de otros grupos de pacientes(16).

ASPECTOS METODOLÓGICOS

Este trabajo se enmarca en una inves-
tigación colectiva más amplia que aborda 
diferentes modelos de articulación entre or-
ganizaciones de pacientes, profesionales mé-
dicos y otros actores implicados, y el análisis 
de casos de saberes legos que permean la 
práctica científica(17,18,19,20), y centra su interés 
en la experiencia colectiva de madres y padres 
de hijos con TDAH en el contexto español, 
tanto desde el movimiento asociativo como 
desde otras estrategias más singulares, pero 
que también consiguen tener una resonancia 
social destacable y permiten tejer redes de 
conocimiento. Las asociaciones de salud y 
los grupos de ayuda mutua se articulan desde 
la interacción social según entornos sociocul-
turales, políticos y sanitarios específicos para 
hacer frente a sus necesidades y elevar sus 
demandas de manera situada. Por ello, para 
entender la configuración, causas y acciones 
de los grupos en torno al TDAH, estos nece-
sitan ser situados en los contextos nacionales 
en los que se desarrollan y conforman, tal y 
como ya se ha hecho en anteriores estudios 
sobre grupos de padres en distintos países eu-
ropeos como Francia, Irlanda, Italia y Reino 
Unido(4,21,22,23). A partir de las diferentes ini-
ciativas colectivas de madres y padres de 
niños diagnosticados con TDAH, trataremos 
de mostrar sus modelos y estrategias de parti-
cipación en salud, sus procesos de (des)iden-
tificación con el conocimiento experto y las 
actividades de producción de conocimiento 
desarrolladas en un escenario de contro-
versia entre modelos explicativos.

Se ha seguido una metodología etno-
gráfica consistente en la realización de trabajo 
de campo a lo largo de dos años (2013-2015) 
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en los cuales se han identificado los agentes 
sociales implicados y se han seguido los 
discursos y debates en los medios de co-
municación y redes sociales. En cuanto a 
las estrategias de movilización de madres 
y padres, se ha seguido de cerca la acti-
vidad de la Asociación de Alicante para el 
Déficit de Atención con o sin Hiperactividad 
(AADAH) y de la Federación Española de 
Asociaciones de Ayuda al Déficit de Atención 
e Hiperactividad (FEAADAH), organismo al 
que pertenece y que aglutina a gran parte de 
las asociaciones de TDAH en el Estado es-
pañol. Se ha participado en charlas y cursos 
de formación, organizados para miembros y 
gente externa, se ha recopilado información 
de sitios web y publicaciones, y se ha entre-
vistado en profundidad a la presidenta del 
grupo local. 

Como contrapunto de las adherencias 
más biomédicas y disociado del movimiento 
asociativo, también se entrevistó en profun-
didad al padre de un niño diagnosticado con 
TDAH y autor del blog “Yo también amo a 
alguien con… ¿TDAH?”, a partir del cual se 
articulan otras redes de saberes en las que 
participan legos y expertos. 

Las personas entrevistadas firmaron un 
consentimiento informado en el que acep-
taban participar de la investigación, luego de 
haber recibido información sobre sus obje-
tivos y el destino de la información recabada. 
Prescindiremos de los nombres propios de 
las personas entrevistadas, a pesar de que 
manifestaron no tener inconveniente en que 
se hicieran públicos, dada la visibilidad de la 
posición que ocupan.

EL DISCURSO EXPERTO: 
PROTOCOLOS Y MANIFIESTOS 

El TDAH es una categoría médica re-
conocida en los principales sistemas cla-
sificatorios de enfermedades y por parte 
de organismos internacionales como la 
Organización Mundial de la Salud (OMS) y 
la Unesco, que genera debates a nivel inter-
nacional, tanto dentro como fuera del ámbito 

biomédico(24). Las principales críticas vertidas 
a la expansión del diagnóstico de TDAH se-
ñalan su falta de rigor ante la ausencia de 
biomarcadores fiables que evidencien la 
causalidad; su ambigüedad, dado que la de-
tección está basada mayormente en la obser-
vación de docentes y padres; su aplicación 
predictiva y no preventiva; y la utilización 
de un tratamiento, que incluye la adminis-
tración de psicoestimulantes a menores, y 
que hace sospechar de los intereses farma-
céuticos a los que sirve(25). El debate sobre 
el diagnóstico es a menudo establecido de 
modo categórico respecto de su existencia y 
cualidad de real. El discurso legitimado bio-
médicamente afirma que existe una entidad 
clínica diferenciada y con una etiología or-
gánica determinada de carácter neurobio-
lógico, mientras que otros no reconocen la 
categoría específica y consideran que se trata 
de una agrupación sintomática sin una clara 
etiología, que se manifiesta en diferentes es-
tructuras de la personalidad y que responde 
a múltiples factores (biológicos, psicológicos, 
familiares y socioeducativos)(26). Distintos 
profesionales de la educación y del sector 
“psi” también se oponen a las explicaciones 
médicas/biológicas de las dificultades deri-
vadas del comportamiento infantil(27) y cues-
tionan la complicidad de la escuela como 
lugar de producción de trastorno(28). 

No es objeto de este artículo problema-
tizar cómo se establece el conocimiento cien-
tífico del TDAH, su estructura nosológica, los 
criterios diagnósticos utilizados o dónde se 
inserta su práctica clínica. Sin embargo, estos 
debates son el escenario que moldea las fun-
ciones, objetivos y demandas del movimiento 
asociativo y de sus exilios. De estas críticas 
principalmente se han hecho eco en España 
profesionales de la salud(29), la educación(30) y 
la comunicación(31). Por otro lado, quienes re-
frendan y atienden los casos de TDAH desde 
el modelo propuesto por el DSM y su con-
cepción como trastorno de origen neurobio-
lógico de inicio en la edad infantil proceden, 
fundamentalmente, de determinadas espe-
cialidades médicas (psiquiatría, neurología 
y pediatría), del ámbito psicológico clínico, 
a través de gabinetes psicopedagógicos y 
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servicios específicos, de colectivos de afec-
tados y familiares y, en menor medida, del 
campo educativo. Es decir, profesionales de 
las mismas disciplinas pero desde distintos 
posicionamientos. Otros de los agentes 
sociales implicados que juegan un papel 
fundamental, aunque aquí no podremos 
desarrollarlo, son los laboratorios farmacéu-
ticos y las fundaciones, a menudo vinculados 
entre sí, que colaboran en la difusión del 
conocimiento sobre el TDAH en el dominio 
público, y participan activamente en las ac-
tividades de las asociaciones desde el patro-
cinio y la dotación de recursos de todo tipo a 
las personas afectadas y familiares. 

El TDAH en España es refrendado por 
instituciones médicas, educativas y políticas a 
través de la publicación de guías, protocolos, 
normativas de aplicación y reconocimientos 
legislativos a nivel estatal, así como en las 
distintas comunidades autónomas, dadas 
sus competencias en materia de sanidad y 
educación. Estos se consideran logros del 
trabajo desempeñado por las asociaciones 
en la orientación de las necesidades de los 
niños con TDAH y en su demanda por ob-
tener respuestas eficaces que garanticen los 
derechos de sus hijos a ser atendidos como 
precisan. La colaboración de las instituciones 
con la FEAADAH y las distintas asociaciones 
se manifiesta en su inclusión como consul-
tores, revisores y destinatarios de los distintos 
documentos publicados como respuesta 
a sus demandas. La inclusión expresa del 
TDAH en la Ley Orgánica de Mejora de la 
Calidad Educativa en 2013, conjuntamente 
con las medidas de atención y escolarización 
del alumnado con dificultades específicas de 
aprendizaje, viene a ser un buen ejemplo. 
El reconocimiento de las necesidades espe-
cíficas de apoyo educativo del alumnado 
con TDAH fue aprobado por una mayoría 
en el Congreso de los Diputados y, por otro 
lado, seis comunidades autónomas han esta-
blecido protocolos de actuación coordinados 
a nivel autonómico entre Sanidad, Educación 
y, en su caso, Servicios Sociales, para el diag-
nóstico y tratamiento del TDAH en España. 

Estas guías y protocolos tienen la voluntad 
de establecer consensos y unificar prácticas 

clínicas en un escenario de controversia, en 
el que las asociaciones reclaman activamente 
reducir la incertidumbre de profesionales y 
de familias para protocolizar itinerarios tera-
péuticos. Sin embargo, otro de los efectos ha 
sido el de aglutinar y visibilizar a las distintas 
asociaciones médicas y entidades sociales 
más críticas que, a propósito de estos do-
cumentos, han demandado su modificación 
o su retirada. Es precisamente en el ámbito 
sanitario, a diferencia del educativo, donde 
más voces se han alzado para rechazar la 
tendencia implícita hacia un modelo único 
de comprensión y tratamiento del TDAH 
frente a otros marcos explicativos y opciones 
terapéuticas. Así, los debates y los posiciona-
mientos de los distintos profesionales acredi-
tados han alcanzado la esfera pública a partir 
de las publicaciones institucionales, de los 
manifiestos que las contestan y de los contra-
manifiestos profesionales y manifestaciones 
institucionales que las refrendan.

En 2010, se publicó la primera Guía de 
práctica clínica sobre el trastorno por dé-
ficit de atención con hiperactividad (TDAH) 
en niños y adolescentes por parte del en-
tonces Ministerio de Sanidad, Política Social 
e Igualdad(32). El objetivo era unificar cri-
terios diagnósticos y servir de referente en 
la toma de decisiones sanitarias en el ámbito 
del Sistema Nacional de Salud español ante 
el problema de salud pública que supone el 
TDAH, dada su alta prevalencia y sus enormes 
consecuencias en la vida del paciente. Este 
documento contó con la revisión externa, 
entre otros, del presidente de la FEAADAH 
y, a pesar de ser una guía clínica, explicitaba 
entre sus pretensiones ser un instrumento útil 
para la población, los profesionales sanitarios 
y de educación. 

Esta guía, junto con el Protocolo para 
el manejo del TDAH infanto-juvenil en el 
sistema sanitario catalán, elaborado por parte 
del Departamento de Salud de Cataluña, han 
sido algunos de los documentos más cuestio-
nados. Este último, publicado el 6 de mayo de 
2015, se implementó con el objetivo de favo-
recer la equidad en la atención a la población 
con trastorno por déficit de atención con o 
sin hiperactividad (TDAH) y dar respuesta a 
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la petición de las asociaciones de familiares. 
En él se ofrecen diez recomendaciones para 
reducir la variabilidad en el diagnóstico y el 
tratamiento del TDAH, así como recomenda-
ciones para la coordinación con el sistema 
educativo y el trabajo con familias. 

Las críticas vertidas hacia este protocolo 
desembocaron en la publicación el 29 de 
junio de ese mismo año del manifiesto Para 
un consenso clínico del TDAH frente al ac-
tual diagnóstico estadístico o juicio evalua-
tivo de control administrativo, que ha sido 
suscrito por 2.358 firmas y ha recibido 122 
adhesiones institucionales. En él, asociacio-
nes de profesionales, docentes, trabajadores 
sociales y, únicamente, una de familiares han 
pedido la retirada del protocolo. Algunas de 
estas entidades son la Asociación Española de 
Neuropsiquiatría, la Asociación Nacional de 
Enfermería de Salud Mental, la Federación de 
Asociaciones para la Defensa de la Sanidad 
Pública o la Sociedad Española de Psicología 
Analítica. Tras la firma de este documento, el 
22 de julio de 2015 se publicó un contrama-
nifiesto de apoyo al protocolo, considerando 
que recoge la evidencia científica sobre este 
trastorno. Este fue firmado, entre otras, por la 
Sociedad Catalana de Psiquiatría y Salud Men-
tal, la Sociedad Catalana de Psiquiatría Infan-
tojuvenil, la Sociedad Catalana de Pediatría de 
la Academia de Ciencias Médicas de Cataluña 
y Baleares y la Sociedad Catalana de Especia-
listas en Psicología Clínica. En estas facciones 
advertimos especialidades y enfoques distin-
tos de la salud. Por un lado, los especialidades 
de corte más social y enfoques psicodinámi-
cos y, por otro lado, las especialidades “psi” 
con enfoques más cognitivo-conductuales y 
del neurodesarrollo, que privilegian las inter-
venciones sobre el comportamiento infantil 
junto con la medicación(33).

Algunas de las críticas citadas más com-
partidas son la falta de rigor y la excesiva 
frecuencia de diagnóstico, así como la mini-
mización de los riesgos del tratamiento far-
macológico. Pero, de manera más concreta y 
situada, se defienden los sistemas públicos y 
los marcos culturales propios en un momento 
de fuertes recortes sanitarios y sociales, de-
nunciando la tendenciosidad y los conflictos 

de interés implícitos de los profesionales de 
la sanidad privada que las han elaborado; 
reivindicando la utilización del referente 
diagnóstico europeo (CIE), publicado por la 
OMS, en lugar de los del DSM, menos res-
trictivos y gestados en EE.UU. La disputa de 
modelos de comprensión del TDAH que se 
despliegan en estas pugnas influirá enorme-
mente en la función de las asociaciones, en 
las adhesiones a unas u otras redes de ex-
pertos, y en la circulación del conocimiento 
entre los distintos grupos. 

EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO EN 
TORNO AL TDAH 

La movilización social en torno al TDAH 
está formada mayormente por asociaciones 
diseminadas en todo el territorio español. La 
mayoría de ellas fueron fundadas por madres 
y padres que, en calidad de coafectados, se 
agrupan no solo para reclamar derechos y 
recursos para sus hijos sino para legitimar 
una experiencia de malestar que consideran 
que no es tratada adecuadamente y que 
además es cuestionada por las voces críticas, 
por algunos docentes en la praxis escolar, y 
por aquellos que los responsabilizan de un 
ejercicio de crianza falto de dedicación a 
los hijos, excesivo en sus expectativas y de-
legado a la voz experta(34). En este sentido, 
el ámbito asociativo ha permitido organizar 
a madres y padres de niños con TDAH para 
hacer colectivas sus demandas, para negociar 
sentidos que exorcicen la culpa otorgada e in-
cardinarse en redes de expertos con quienes 
articular su comunidad epistémica(35). 

Gran parte de estas asociaciones están 
agrupadas en la FEAADAH, una asociación 
sin ánimo de lucro de carácter nacional que, 
desde el año 2002, se dedica a promover 
la investigación del TDAH y colaborar en 
áreas educativas, de atención social y cien-
tíficas, con entidades consagradas al estudio 
y atención de este trastorno. Es, además, 
socia fundadora y miembro activo de la 
red europea de asociaciones de atención al 
TDAH, ADHD-Europe. Actualmente hay 84 
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asociaciones federadas en el territorio es-
pañol, aunque su concentración es más alta 
en áreas urbanas. Es un número considerable 
si lo comparamos, salvando las diferencias de-
mográficas, con las existentes en otros países, 
como los 20 grupos locales en Italia(21), las 
25 asociaciones federadas en el INCADDS 
en Irlanda o los 22 grupos de HyperSupers 
en Francia(36). El número de asociaciones en 
torno al TDAH podría explicarse a partir de 
las diferencias autonómicas, como lugares 
situados de vindicación, pero también por 
la dimensión de proximidad, cuidado emo-
cional, intercambio de experiencias y legiti-
mación social que supone el grupo de apoyo 
en un contexto de cuestionamiento. 

La FEAADAH se erige como interlo-
cutora con las instituciones del Estado para 
llegar adonde las asociaciones locales no 
alcanzan. Permite abordar una serie de ne-
cesidades que requieren una organización 
más compleja y que desbordan las posibili-
dades de una pequeña estructura horizontal. 
Su objetivo prioritario de actuación es tra-
bajar en favor de la articulación de un marco 
institucional que favorezca la detección, 
diagnóstico y tratamiento del TDAH y que 
garantice el reconocimiento y respeto de los 
derechos de las personas afectadas. Tiene 
una actividad importante en Internet a través 
de su sitio web, su blog y cuentas en redes 
sociales en las que comparte noticias, infor-
maciones o manifestaciones de su presidente 
frente a cuestiones que los afectan. Su adhe-
rencia al modelo biomédico vigente queda 
patente en los objetivos de la asociación, la 
información desplegada y la explicitación 
del comité de asesoramiento científico en el 
que se apoyan. Un análisis de la información 
contenida en su sitio web y en sus publica-
ciones nos permite destacar las principales 
características que definen a la FEAADAH en 
su función y en la relación con las políticas 
del conocimiento.

La identidad colectiva

El principal elemento aglutinador es el 
diagnóstico. Por ello, un apartado central 

del sitio web ofrece de manera detallada 
datos de carácter clínico sobre causas, de-
tección, diagnóstico, trastornos asociados, 
tratamiento multimodal y consecuencias que 
podrían presentarse en su evolución. En su 
identidad pública y cohesionadora tratan 
de mantener un discurso estable y firme de 
una entidad nosológica que, de naufragar, 
los dejaría desposeídos de su medio de re-
conocimiento médico y articulación social. 
Por lo tanto, más que ofrecer información se 
ofrecen argumentos. Se privilegian las neu-
ronarrativas(37) y las explicaciones genéticas 
que les permiten dejar un margen menor a 
la duda diagnóstica que si esta se expresa 
únicamente desde la apreciación clínica. La 
medicalización y el recurso a la ciencia en 
su discurso es el medio que les permite legi-
timar su experiencia(38) y obtener recursos(36), 
convertirse en interlocutores válidos de los 
expertos, no solo desde su conocimiento 
experiencial sino desde su experiencia de 
conocimiento experto, y fundamentar su dis-
curso frente a la sociedad. Como afirma su 
presidente:

Aprendimos a diferenciar el significado de 
términos como “metaanálisis”, “ensayo 
clínico controlado ciego y doble ciego”, 
“estudio longitudinal”, “prevalencia, inci-
dencia”, “comorbilidad” y muchos otros, 
así como de variados instrumentos para 
elaborar y evaluar el conocimiento cien-
tífico. Descubrimos que existe la denomi-
nada medicina basada en la evidencia, y 
que las revistas científicas de referencia de 
ámbito nacional e internacional cuentan 
con comités que establecen y controlan 
los estándares mínimos que deben cum-
plir los artículos que publican. […] Hoy 
en las asociaciones somos conscientes de 
que, aun no siendo especialistas, tenemos 
el derecho, el deber y la capacidad para 
adquirir conocimiento sobre el TDAH y 
valorar la calidad de las fuentes en las que 
buscar información rigurosa.(39)

Esta identidad firme a partir del diag-
nóstico también tiene otros efectos. Por un 
lado, la relación con las asociaciones permite 
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al sector biomédico refrendar su desempeño 
y hacer un mejor seguimiento del desarrollo 
del trastorno y los efectos del tratamiento. 
De hecho, la misma existencia de las aso-
ciaciones identificadas por la etiqueta diag-
nóstica se convierte en una evidencia basada 
en la experiencia. Por otro lado, permite los 
desmarques de madres y padres que no ven 
reconocidas sus experiencias ni expectativas 
en las fronteras del discurso biomédico domi-
nante sobre el TDAH. 

Sensibilización

A pesar de su reconocimiento médico 
e institucional, el debate sobre la existencia 
del TDAH continúa abierto en la sociedad. 
Un debate que, planteado en esos términos, 
considera que perjudica seriamente a las per-
sonas que sufren este trastorno y sus familias. 
En este sentido, las actividades de sensibili-
zación juegan un papel determinante en la 
responsabilidad de las asociaciones para ser 
reconocidos por todos los profesionales que 
atienden a sus hijos y por la sociedad. 

La sensibilización también pasa por la 
producción y difusión de conocimiento. Una 
de las prácticas discursivas utilizadas es el 
recurso estadístico de los datos y las cifras 
que permiten dimensionar el problema, por 
ejemplo, al mencionar que los pacientes 
con TDAH suponen cerca del 50% de la 
población clínica dentro de la psiquiatría 
infanto-juvenil. Otra es la recopilación de los 
mitos con los que socialmente se identifica 
el trastorno como invento, moda, mala edu-
cación, problemas de la vida moderna, entre 
otros, para proporcionar las respuestas verda-
deras. Con la articulación de un discurso del 
riesgo también pretenden advertir sobre las 
consecuencias nefastas (drogas, alcoholismo, 
delincuencia) de los discursos negacionistas 
que obstaculizan la debida atención a la 
infancia con TDAH. Por último, con el pro-
pósito de liderar una propuesta de alcance in-
ternacional, en 2012 iniciaron una campaña 
para solicitar a las personas, especialmente 
las que desempeñan su actividad profesional 
en los ámbitos educativo, sanitario, social y 

laboral, que manifestaran su apoyo a la so-
licitud dirigida a la OMS para la declaración 
del Día Mundial de Sensibilización sobre el 
TDAH.

Participación en la producción y 
movilización de conocimientos 

Gran parte de las actividades orbitan 
en torno a esta dimensión. En ellas se pri-
vilegian el conocimiento experto más que 
el experiencial, la objetividad derivada del 
rigor científico más que la subjetividad de las 
narrativas del malestar. Esto hace que, como 
han expresado en sus objetivos, promuevan 
actividades de formación e intercambio de 
proyectos, experiencias e investigaciones, así 
como la celebración de eventos que contri-
buyan a la divulgación e investigación sobre 
el TDAH. Asesoran tanto a madres y padres, 
como a profesionales, asociaciones e institu-
ciones públicas y privadas sobre el TDAH. 
Ante una realidad compleja, trazan las hojas 
de ruta; y, ante el exceso informativo, reco-
pilan información para garantizar la acce-
sibilidad y la filtran en pos de la fiabilidad. 
También han mediado entre las instituciones 
sanitarias y las educativas, si bien de manera 
unidireccional, para tratar de expresar el 
sentido médico del trastorno. 

Los conocimientos sobre el TDAH y 
su tratamiento no solo se erigen desde la 
afirmación sino desde la negación, el des-
mentido y la denuncia. Se difunden desde 
un “discurso del frente” con los que se res-
ponde a aquellas voces divergentes y no ve-
races que perjudican su tarea al banalizar el 
trastorno y sus causas. Hacer frente a los dis-
cursos contrarios pasa por una estrategia de 
deslegitimación en nombre de la ciencia. En 
una suerte de vigilancia epistemológica favo-
recida por las nuevas tecnologías, tanto los lí-
deres de las asociaciones como sus asociados 
tienen una presencia muy activa en Internet y 
permanecen atentos a los desvíos del modelo 
narrativo biomédico o trivializaciones del 
trastorno que puedan producirse, para cen-
surar, reconducir o demandar la asunción de 
responsabilidades a quienes corresponda. 
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Un ejemplo de ello son las cartas abiertas del 
presidente de la Federación, los comentarios 
en blogs, periódicos o sitios web, a propósito 
de publicidades o informaciones que vayan 
en contra de sus intereses, o la recolección de 
firmas en el sitio web change.org. En una de 
las peticiones activas de esta última plataforma 
se solicita retirar de las carteleras una obra de 
teatro que atenta contra el TDAH y, en otra, la 
rectificación pública por parte de la dirección 
de un conocido programa de televisión en el 
que consideran que el trastorno se expuso de 
una forma totalmente parcial y errónea. 

La FEAADAH recoge el discurso oficial 
que madres y padres hacen valer frente a las 
instituciones que no les cubren sus necesi-
dades, los profesionales que no los respaldan 
y la sociedad que no los comprende ni 
respeta. Para ello, enarbolan y movilizan un 
discurso de certezas científicas en coherencia 
con los discursos expertos dominantes. Los 
grupos locales, que aglutina esta federación, 
presentan particularidades según los con-
textos locales en los que surgen, las personas 
que los nutren y sus trayectorias temporales. 
En una dimensión más micro, es posible ob-
servar cómo la solidez enunciativa que des-
pliegan para que se reconozcan sus derechos 
es un artefacto discursivo que, en los grupos 
locales, dificulta la gestión de las distintas 
versiones del “nosotros”.

Asociación de alicante para el déficit 
de atención con o sin hiperactividad 
(AADAH): prácticas situadas y discursos 
en los márgenes

A diferencia del carácter formal y asép-
tico de la federación, los grupos locales 
conservan algunos trazos de los grupos de 
ayuda mutua en los que la equivalencia y 
la confianza se construyen sobre la identifi-
cación basada en la historia compartida de 
una misma trayectoria, azarosa e incierta, y 
de un mismo problema. A partir de aquí, el 
grupo define su propia identidad, resignifica 
el problema compartido y hace posible la re-
construcción de la identidad deteriorada de 
sus miembros, e incluso su reformulación 

sobre otros parámetros(40). Así, en 2012, un 
grupo de madres y padres que coincidían 
con sus hijos en la Unidad de Salud Mental 
Infanto-Juvenil, vieron la necesidad de poner 
en marcha la asociación para la mejora de 
la situación de los niños y las familias que 
padecen TDAH y la defensa de sus derechos. 

Entre sus objetivos se repiten aquellos 
llamados a paliar el desconocimiento social 
sobre el trastorno, la difusión de su com-
prensión en los ámbitos educativo, sanitario, 
social y familiar y la defensa de sus derechos 
en las administraciones locales. De ahí que 
sus principales actividades sean los talleres 
educativos, charlas o ponencias, el asesora-
miento a las familias en la detección precoz 
y el tratamiento multidisciplinario, y la re-
presentación colectiva ante los distintos or-
ganismos. La corta andadura de este grupo 
de apoyo y su discreto tamaño hace que no 
tengan profesionales en plantilla, aunque sí 
expertos colaboradores de referencia que im-
parten las charlas y los asesoran. 

Su carácter de proximidad y cercanía 
cumple una labor de apoyo emocional indis-
pensable para aquellos padres que, buscando 
sus iguales en experiencia, llegan desorien-
tados con la etiqueta médica o con la sos-
pecha de ella demandando información y 
orientación. No obstante, quienes mantienen 
el vínculo y establecen una relación de ayuda 
mutua y se involucran con la asociación son 
una minoría frente a aquellos asociados que 
cumplen más un perfil de consumo de ser-
vicios e información sobre recursos educa-
tivos y sanitarios locales.

Son especialmente sensibles al trato que 
reciben de los médicos y al que reciben sus 
hijos en las escuelas cuando cuestionan el 
TDAH. De hecho, uno de los elementos que 
homologa sus experiencias es precisamente 
el (des)conocimiento social sobre el trastorno. 
“Compartir un mismo problema” precisa que 
se comparta “una historia de un mismo pro-
blema”, una historia que no es reducible a 
la anamnesis, sino que abarca las vivencias, 
experiencias y circunstancias asociadas al 
problema, incluida la experiencia de relación 
con los profesionales y los servicios(41). Como 
afirma la presidenta de la asociación: 
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Hay madres que me han venido a decir 
“es que yo no paro de decirle a mi pedia-
tra que yo veo esto y veo lo otro, pero 
me dicen que soy una madre muy exa-
gerada, una histérica, que cómo va a ser 
hiperactivo, que eso no, que eso nada y 
no me manda donde me tiene que man-
dar”. Entonces, no es solamente en edu-
cación, también en la sanidad. (Madre 
de dos hijos con TDAH, presidenta de 
una asociación) 

También sienten la presión de un en-
torno que critica sus estilos parentales: 

…lo que normalmente los padres tienen 
que oír es que ese niño no está bien edu-
cado, que sus padres no le ponen límites, 
que ese niño es malo o vago, o que ese 
niño está en las nubes. Entonces, claro, 
se va a culpabilizar al niño y a la fami-
lia de un trastorno en el que la familia 
tiene mucho que hacer, por supuesto, 
y el trabajo con el niño es fundamen-
tal, pero es que es algo neurobiológico 
y que los padres no pueden controlar 
desde que el niño es pequeño. (Madre 
de dos hijos con TDAH, presidenta de 
una asociación)

En este sentido, recibir el diagnóstico es 
tranquilizador, dado que les permite matizar 
la culpa por la crianza, orientar la búsqueda 
de recursos e identificar a los profesionales 
que los pueden ayudar. El énfasis en que el 
diagnóstico explica lo incontrolable tiene un 
efecto expiatorio que los exime de la respon-
sabilidad, los absuelve de culpa y preserva 
su identidad como buenos padres(3,21). No 
obstante, lamentan que no haya una prueba 
diagnóstica que fuera más clara para legi-
timar su relato de manera irrefutable: “Ojalá 
tuviéramos, el análisis de sangre para medir 
la ‘hiperactivina’ y la ‘impulsivina’ y todo 
esto, ¿no?”

La alineación con el discurso experto 
dominante lleva a una homogeneización 
del relato que no está exenta de conflictos 
intragrupales, dado que obliga a la conver-
gencia de la explicación biomédica vigente 

como autocensura estratégica de los grupos, 
en detrimento del conocimiento experiencial 
que se hace valer, pero al margen de las ac-
tividades grupales. En este sentido, la pre-
sidenta afirmaba la dificultad de organizar 
actividades que respondieran a los intereses 
de todos, aunque ella misma excediera los lí-
mites de los tratamientos que la biomedicina 
reconoce:

Por una parte tienes las personas que “yo 
voy a mi psiquiatra, voy a mi pediatra, 
voy a mi psicólogo, y con esto el niño 
pues va mejorando”. A esas personas no 
les digas: “ven a una charla de flores de 
Bach y de terapia cromatográfica o de 
homeopatía”. Porque van a decir: “vaya 
porquería, eso es pseudociencia, eso no 
es nada” […] Pero, por ejemplo, yo he 
llevado a mis hijos a un homeópata, que 
he empezado ahora, y voy a dar una 
oportunidad a eso […] En mi caso, mi 
marido y yo preferiríamos no medicar. 
[...] Es difícil también lidiar con toda la 
gama de personas que hay dentro de 
una asociación para que todas encuen-
tren una respuesta que les valga dentro 
de la asociación. Es decir, si yo ahora 
mismo empiezo a hacer charlas de tap-
ping, de flores de Bach, la mitad de los 
socios se me va a ir, o la gran mayoría. 
En cambio, la otra parte estarán encanta-
dos. Entonces, hay que dar cabida a todo 
el mundo y eso es complicado. (Madre 
de dos hijos con TDAH, presidenta de 
una asociación)

Los paradigmas se mantienen o cambian 
según efectos de la medicación(38), por ello 
hay un proceso de contraste entre el discurso 
oficial y la experiencia, en el que se toman 
decisiones no informadas sino experimen-
tadas que generan una hibridación del co-
nocimiento experto y alterexperto. Pero lo 
que queda patente es que sus complejos asis-
tenciales desbordan los límites biomédicos 
previstos, en tanto que el ámbito en el cual 
los actores sociales implicados(42) se piensan, 
se representan simbólicamente y despliegan 
sus decisiones va más allá de las fronteras 

http://revistas.unla.edu.ar/saludcolectiva


ASOCIACIONES Y DISOCIACIONES: AGENTES, DISCURSOS Y CONTROVERSIAS EN TORNO A LA HIPERACTIVIDAD INFANTIL 331
SA

LU
D

 C
O

LEC
TIV

A
. 2017;13(2):321-335. doi: 10.18294/sc.2017.1212

Salud Colectiva | Universidad Nacional de Lanús | ISSN 1669-2381 | EISSN 1851-8265 | doi: 10.18294/sc.2017.1212

epistémicas del discurso acreditado. Sin 
embargo, este ha de permanecer blindado 
para preservar la identidad colectiva que les 
permita defender sus derechos. Precisamente 
cuando estas fronteras no permiten otras na-
rrativas que expliquen la hiperactividad u 
otras opciones terapéuticas es cuando apa-
recen los exilios grupales y la activación de 
otros marcos de sentido, como veremos en el 
caso que sigue.

Yo amo a alguien con… ¿TDAH?: 
singularidades en red

Si has llegado hasta aquí seguro que 
alguien cercano a ti ha sido etiquetado 
con las siglas TDAH. Nuestro hijo tam-
bién, por esa razón empezamos con 
este blog para recopilar y compartir toda 
la información con la que nos íbamos 
encontrando. Después de este tiempo 
nos ha servido de mucho más. Hemos 
dado un nuevo rumbo al tratamiento de 
nuestro hijo, algo que hubiese sido impo-
sible sin las personas que hemos cono-
cido durante el camino y las alternativas 
que hemos descubierto que existían, 
aunque nadie antes nos hablara de ellas. 
Nuestro objetivo ahora es que nuestras 
experiencias os sirvan para sacar vues-
tras propias conclusiones y podáis ele-
gir la manera de ayudar a vuestr@ hij@ 
desde una óptica más abierta.(43)

Con esta invitación, el autor del seguido 
blog Yo amo a alguien con… ¿TDAH? se pre-
senta a los lectores que buscan información 
sobre el TDAH. Comenzó el blog en 2009, a 
modo de “biblioteca”, como una manera de 
organizar lo que iba leyendo en su proceso 
de autoformación y búsqueda de respuestas 
alternativas a las recibidas en el circuito de 
médicos, psicólogos y asociaciones que 
había conocido, para quienes no cabía duda 
de que su hijo tenía TDAH y que el único tra-
tamiento disponible era la terapia cognitivo-
conductual y la medicación. Precisamente, 
los efectos de la medicación en la expresión 

del rostro irreconocible de su hijo fueron 
los que determinaron que abandonara ese 
camino y buscara otras respuestas y otros re-
cursos para entender qué le sucedía.

En su caso, las experiencias asociativas 
no fueron satisfactorias, justamente por los 
escasos márgenes para moverse en otros 
referentes de conocimiento. Empezó acu-
diendo a la asociación más cercana pero le 
cuestionaban sus comentarios, aduciendo la 
disciplina científica desde la cual hablaba. Su 
posicionamiento no es contra la ciencia sino 
contra las versiones únicas y estandarizadas 
de que exista solo una posibilidad explicativa 
para todos, que no deja margen a la expe-
riencia del ensayo-error: 

Yo soy geólogo de carrera, soy cientí-
fico todo lo que puedo. Pero llega un 
momento que dices: “es que si sigo 
intentando ceñirme tanto a la ciencia, 
me cierro muchas puertas”. Y no pasa 
nada por abrirlas y luego ver que no y 
cerrarlas. (Padre de un hijo con TDAH, 
autor de un blog)

En el periplo de su iniciativa ha pasado 
del privilegio a la biosocialidad como modelo 
explicativo, al privilegio epistémico de la bio-
grafía, que le llevó a poner los interrogantes al 
TDAH que aparecían en el título de su blog: 

A mí me han hecho perder tiempo los 
médicos tremendamente. Porque el niño 
tenía un problema en el colegio y los 
médicos saben que lo que le pasa al mío 
podrían haber llegado a esas cosas si se 
hubieran esforzado un pelín, ¿sabes? Y 
no hubieran menospreciado la infor-
mación que yo les he dado. Por ejem-
plo, el tema de la adopción y tal. Que 
lo obvian, así como si nada, y eso tiene 
muchas repercusiones y se saben. (Padre 
de un hijo con TDAH, autor de un blog)

Asimismo, a modo de estructura rizo-
mática, se ha ido creando una red de expertos 
disidentes y asociaciones, unidos por el cues-
tionamiento del estatus actual del TDAH 
desde una variedad de discursos, lugares 
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de enunciación y estrategias de atención. 
Algunos de estos grupos son: “Padres con 
alternativas”, “Asociación Laztana”, “Cuando 
no todos son TDAH” o “Ventaja por déficit 
de atención con hiperactividad”. 

Dice un amigo mío psiquiatra que me ha 
seguido desde el principio que para él es 
muy interesante ver cómo he evolucio-
nado. Primero viendo todo lo que había, 
abriendo puertas aquí y allá, en todo –lo 
bueno y lo malo–, con lo que estaba de 
acuerdo y lo que no, y luego ponerte en 
contra completamente de todos los cien-
tíficos: de los psiquiatras, de los médi-
cos. Y luego tener tu propia opinión que 
ya, por suerte, no es solo la mía. Ahí me 
ha costado años encontrar el “corrillo”. 
(Padre de un hijo con TDAH, autor de 
un blog)

La construcción de una narrativa com-
partida y consensuada permite que otros 
grupos que confrontan el discurso institu-
cionalizado produzcan una forma de co-
nocimiento cuya legitimidad, basada en la 
especificidad de la experiencia, puede ayudar 
a confrontar los discursos dominantes(21). 
Esto muestra la capacidad de Internet como 
entorno para crear comunidades de proxi-
midad y apoyo desencarnadas, en las que 
la formación y difusión del conocimiento 
permiten la transformación personal y co-
lectiva; y ofrece posibilidades de acción co-
lectiva cuando los caminos y recursos más 
recurrentes no responden a las expectativas, 
cuando no hay a quién asociarse ni se sabe 
qué hacer: 

Esa es la peor sensación que he tenido 
en este tema. Que te quedas absoluta-
mente solo. Nadie te dice nada. Si tú te 
sales de la vía convencional, nadie te 
dice nada. (Padre de un hijo con TDAH, 
autor de un blog)

Cuando no se reconoce la etiqueta vi-
gente, no hay siglas bajo las que agruparse. El 
autor de este blog es el ejemplo de una singu-
laridad interconectada y movilizadora de un 

alterconocimiento gestado diacrónicamente, 
alternativo a las asociaciones mayoritarias.

CONCLUSIONES

El reconocimiento diagnóstico es fun-
damental en un contexto de disenso pues 
permite una articulación burocrática, social 
y administrativa en los sistemas de salud de 
los estados de bienestar modernos. El énfasis 
en el criterio diagnóstico y el proceder bio-
médico es más señalado en aquellos países, 
como España, en los que la opinión pública 
y experta no ha legitimado los discursos 
biomédicos sobre la hiperactividad. La con-
cepción diagnóstica y las opciones terapéu-
ticas son los principales nodos de encuentro 
o puntos de fuga que establecen la doble 
frontera entre expertos y legos, lo que hace 
del conocimiento el principal dominio en el 
que se piensan, identifican y articulan como 
colectivos o singularidades, en los que la le-
gitimación de unas voces deslegitima otras.

Las posiciones, aunque con matices, se 
pueden reducir, por un lado, a la adhesión 
de un sector mayoritario de madres y padres, 
agrupados en la FEAADAH, al diagnóstico y 
al conocimiento experto biomédico que lo 
valida, utilizando la medicalización como 
medio de articulación social para conseguir 
mejoras en el bienestar de los hijos. Mientras 
que, por otro lado, estarían las experiencias 
del exilio, como el autor del blog, que si 
en un inicio se identifica con la etiqueta, el 
conocimiento de otros discursos que la re-
chazan va a implicar la articulación de otras 
redes de apoyo ex novo en entornos más 
amplios y desencarnados como Internet. De 
estos posicionamientos se derivan las dis-
tintas estrategias de participación en salud de 
cada grupo. 

En un caso de controversias científicas 
como la que nos ocupa, la movilización de 
recursos y rearticulación de saberes en las 
asociaciones implican un estado de vigilancia 
epistémica y una participación muy activa 
para que el discurso no se deforme, ni pierda 
legitimidad. Los grupos de apoyo pasan a 
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ser grupos de presión en su forma federada, 
participando en la toma de decisiones sani-
tarias y educativas, y en la reivindicación de 
derechos y ciudadanía biosocial.

En el caso de las estrategias de produc-
ción y colectivización de conocimientos, 
facilitadas por Internet, observamos cómo 
se privilegian las narrativas de la experiencia 
epistémica y su amplificación en las redes 
sociales, pasando del qué tengo al cómo lo 
gestiono. Esta estrategia permite el acceso 
a la información, la construcción colectiva 
de conocimiento y una gestión más flexible 
del vínculo personal y geográfico; aquí, el 
discurso experiencial atrae la adherencia de 
otros grupos y expertos, mientras que en las 
asociaciones, las adherencias biomédicas se-
cuestran el discurso de la experiencia.

Las características del TDAH como enti-
dad médica con una prevalencia significativa, 
pero falta de consenso social y profesional, 
ofrece un panorama más plural que la rela-
ción bidireccional entre legos y expertos que, 
por un lado, da por hecho la homogeneidad 
del discurso lego y, por otro, pone su atención 
en la institucionalización de la experiencia, 
dejando puntos ciegos a otras movilizacio-
nes. Este trabajo ha tratado de contextualizar 
las iniciativas parentales en torno al TDAH 
en España, no solo atendiendo a la estructura 
asociativa más visible y al discurso preponde-
rante, sino contemplando otras estrategias de 
activismo en salud al margen de las asociacio-
nes y poniéndolas en relación con los distintos 
debates abiertos. 
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