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Preambulo

La gente con Sindrome de Asperger percibe el mundo de modo diferente de todos los demés. Nos encuentran a los demas
extrafios y confusos. ¢ Por qué no decimos lo que queremos decir? ;Por qué decimos tantas cosas que no queremos decir? ;Por qué
hacemos tan a menudo comentarios triviales que no significan nada en absoluto? ;Por qué nos aburrimos e impacientamos cuando
alguien con S.A. nos cuenta cientos de cosas apasionantes sobre horarios, nimeros de identificacion grabados en las farolas del Reino
Unido, las diferentes variedades de zanahorias o sobre los movimientos de los planetas? ;Por qué toleramos sensaciones de luz, oido,
olfato, tacto y de gusto que son tan confusos sin llegar al punto de gritar? ;Por qué nos importan las jerarquias sociales? ;,Por qué no
tratamos a todo el mundo del mismo modo? ¢ Por qué tenemos relaciones emocionales tan complicadas? ¢ Por qué nos mandamos y
recibimos los unos a los otros tantas sefiales sociales? Y ;como les sacamos significado? Por encima de todo, ¢por qué somos tan
ilégicos comparados con la gente con S.A.?

La verdad es, por supuesto, que aquéllos con el sindrome son una pequefia minoria. EI modo en que perciben el mundo tiene
sentido para ellos y tiene algunos aspectos que son admirables, pero a menudo les lleva a conflictos con los modos de pensar, sentir y
obrar convencionales (es decir, mayoritarios). Ellos no pueden cambiar y a menudo no quieren. Sin embargo, si necesitan ayuda para
hallar modos de adaptarse al mundo como es, en orden a utilizar constructivamente sus especiales destrezas, a comprometernos con
sus intereses especiales sin llegar a conflictos con los demas, y a conseguir, tanto como sea posible, algun grado de independencia
durante la vida adulta y algunas relaciones sociales positivas.

Los padres, otros miembros de la familia y profesionales tienen que entender el punto de vista de la gente con S.A. a fin de
trabajar con ellos eficientemente. La fuerza de libro de Tony Attwood es que ha dado el salto esencial de la imaginacién dentro del mundo
Asperger. El tiene verdadera empatia con los nifios y adultos de los que escribe, y su simpatia, conocimientos y sentido com(n aparecen
en todas las paginas. Los lectores apreciaran las dimensiones detalladas de los problemas con los que se encontraran la gente con S.A.
y las practicas sugerencias que ayudan a superar y compensarlos. Este es un libro para ser leido y consultado una y otra vez.

Lorna Wing



Prefacio

¢ Qué es el Sindrome de Asperger? Hace unos cuantos afios, casi nadie habia oido el término, sin embargo, hoy casi todo colegio
parece tener un nifio con este nuevo sindrome. No obstante, la primera definicion de tales nifios fue publicada hace mas de 50 afios por Hans
Asperger, un pediatra vienés. ldentificd unas pautas consistentes de capacidades y de conducta que tenian lugar en nifios varones
predominantemente. Las pautas incluian falta de empatia, poca capacidad para entablar amistades, conversaciones unilaterales, absorcién
intensa en un interés especial y movimientos torpes. Sin embargo, su trabajo pionero no consiguié reconocimiento internacional hasta la
década de los noventa. Hasta recientemente, los padres y profesores tal vez se daban cuenta de que el nifio era excéntrico, pero no tenian ni
idea de por qué, ni sabian donde acudir en busca de ayuda.

Yo decidi escribir este libro como guia para los padres y profesionales para ayudar a la identificacion y tratamiento de nifios y
adultos con S.A. Es un tomo delgado, reflejo de nuestra actual carencia de conocimientos, pero estd basado en un extenso repaso de la
documentacion y en mi experiencia como psicdlogo clinico especializando en esta area. Durante los Gltimos 25 afios, he conocido a méas de
mil individuos con este sindrome, con amplias margenes de edad, capacidades y de historial; desde nifios de preescolar hasta ancianos,
incluyendo un catedrético retirado galardonado con el Premio Nobel. Siempre me han impresionado su paciencia e ingenio para adquirir las
destrezas que otros consiguen sin pensarlo dos veces. También aplaudo a los padres y profesores quienes, a pesar de la falta de recursos y
de direccion, son capaces de obtener progresos significativos.

El libro proporciona una descripcidn y andlisis de las caracteristicas inusuales y estrategias practicas para reducir aquéllas que son
méas manifiestas o debilitadoras. Hay numerosas citas de gente con S.A., ya que su perspectiva y descripciones son mas claras y mas
sobrecogedoras que el texto de revistas cientificas. También me he frenado de intentar impresionar o confundir al lector con terminologia
cientifica. Siempre he adoptado el principio de que si no puedes proporcionar una explicacion en términos sencillos, no entiendes de lo que
estas hablando. El lector no necesita ser licenciado en psicologia para traducir la jerga, pero para aquéllos que necesiten mas informacion, he
incluido las referencias originales.

Tony Attwood



SINDROME DE ASPERGER: Una guia para padres y profesionales
por Tony Attwood

CAPITULO 1: DIAGNOSTICO

Cuando el cartero ha entregado las cartas del numero 20, una chica camina directa hacia él. La familia se ha
instalado hace poco y él siente curiosidad por los nombres y antecedentes de los nuevos ocupantes. Antes de que él
pueda decir “buenos dias”’, ella le dice “; Te gustan las Deltics?”. Confundido por la relevancia de esta cuestion, el
cartero piensa si una Deltic sera una nueva barra de chocolate o0 una serie televisiva. Antes de que él pueda replicar,
ella dice “Son los trenes diesel mas potentes. El tren de las 2,30 desde Kings Cross es una Deltic, yo tengo 27
fotografias de las Deltics”. El cartero se tranquilizd al ser ilustrado sobre el tema de conversacidn, aunque la
relevancia para él a esta hora del dia no fuera muy aparente. La chica procedi6 a lanzarse a una descripcion de las
cualidades de esta extrafia locomotora. Ella no estaba nada interesada en los pensamientos de él acerca de tales
trenes y parecia obviar las corteses sefiales de que €l debia continuar con el reparto. Por consiguiente, tuvo que ser
un poco brusco, interrumpiendo su monologo con un rapido “Adiés” para poder escapar. Estaba desconcertado, ¢ por
qué esa exceéntrica chica sabia tanto acerca de los trenes?, y se alejé pensado “ Por qué ella pensé que yo estaba
interesado en los trenes?" Ella le perseguia y continuaba interrumpiéndole. ¢Podria hablar sobre otros temas?
Parecia una enciclopedia andante. Esta escena ficticia es la tipica de un encuentro con un chico con el Sindrome de
Asperger. Una carencia de habilidades sociales, una limitada habilidad de tener una conversacion que sea reciproca y
un intenso interés en temas muy concretos son el nicleo de las caracteristicas de este sindrome.

Los padres pueden sefialar el aislamiento social de este chico en la escuela, que tiene muy pocos auténticos
amigos. Ellos no son capaces de leer el lenguaje corporal de las personas, y pueden hacer comentarios que, siendo
verdad, pueden ser potencialmente molestos. Mientras se espera en la caja de un supermercado, el joven puede
remarcar de manera notoria, refiriéndose a la persona que esta delante en la cola: “jEs una enana!”. Y cuando
discretamente intentas decirle que eso no debe decirse, €l replica a todo volumen: *jComo que ella es grande!”. Las
sefiales de los padres que le indicaban lo molesto del primer comentario no han sido reconocidas, ni tampoco los
efectos de ambos comentarios sobre los sentimientos de la sefiora en cuestién. Las personas con Sindrome de
Asperger se siente confundidos respecto al motivo por el cual ti desapruebas sus comentarios cuando son una exacta
descripcion de la estatura de la sefiora.

Hay a menudo una continua e intensa fascinacion por temas de interés muy especiales, como el transporte,
animales o ciencia. Estos temas de interés pueden desaparecer y volver a aparecer, cambiar, pero dominan el tiempo
libre y las conversaciones de los chicos. Puede haber anécdotas en las que el chico interpreta literalmente una frase
hecha, como por ejemplo “; Te ha comido la lengua el gato?”, y precision y pedanteria al hablar. Es como si estuvieras
hablando con un diccionario humano. En la escuela, los profesores se dan cuenta de las desiguales habilidades que
tienen. El chico puede tener una muy buena memoria a largo plazo, una excepcional concentracion cuando esta
ocupado en los temas de su interés y tiene un original método de solucionar problemas. Por el contrario, puede haber
una ausencia de motivacion y atencion en las actividades que normalmente cautivan a los otros chicos de la clase,
circunstancias que sefialan especificas dificultades de aprendizaje, y torpeza motora. Puede haber ademéas algun
motivo por el cual el chico es rechazado socialmente en la clase y en el patio del recreo, y es propenso a las bromas
de los otros nifios. Los padres y maestros estan de acuerdo en que el chico parece normal y tiene una inteligencia
normal, pero por alguna inexplicable razon no es capaz de entender ni relacionarse con los demas al nivel que se
espera de un chico de su edad.



Lorna Wing fue la primera persona que uso el término Sindrome de Asperger en un articulo publicado en
1981. Ella describia a un grupo de nifios y adultos que tenian unas caracteristicas muy parecidas en sus habilidades y
conducta a la descrita originalmente por el pediatra vienés Hans Asperger. En su tesis doctoral, publicada en 1944, él
describe cuatro chicos con unas habilidades sociales, lingUisticas y cognitivas nada habituales. Usé el término
“psicopatologia autista” para describir lo que él consideraba una forma de desorden de la personalidad. Es interesante
que usaba el término “autista” al igual que su compatriota Leo Kanner, quien habia publicado en los Estados Unidos
otra descripcién de nifios autistas. Ambos autores describieron modelos similares de sintomas y usaron el mismo
término. Por desgracia, la descripcion de Hans Asperger fue ignorada en Europa y en los Estados Unidos en los
treinta afios siguientes. Sin embargo, él continuaba viendo y tratando nifios con patologias autisticas, inauguré una
sala de tratamiento para estos nifios y la Madre Victorina empezé el primer programa educacional que comprendio
logopedia, conversacion y educacion fisica. Ella murié tragicamente cuando el hospital fue destruido por las bombas
aliadas hacia el final de la guerra, pero Hans Asperger continu6 siendo un pediatra muy considerado (Frith, 1991).
Murié en 1980, muy pocos afios después de que el sindrome que lleva su nombre lograse el reconocimiento
internacional.

Tanto Leo Kanner como Hans Asperger describieron nifios con una pobre interaccion social, fallos de
comunicacion y desarrollo de intereses especiales, pero Leo Kanner describié nifios con unos rasgos autistas méas
severos, mientras que Hans Aspeger describid unos nifios mas capaces. Como quiera que los trabajos posteriores de
Leo Kanner estuvieron dominados por su vision del autismo, sus criterios de diagndstico implicaron una notable
carencia de reaccion (sensibilidad) a otras personas y un severo deterioro del lenguaje — el clasico silencio y
alejamiento de los nifios -.

Lorna Wing se intereso por algunos nifios que, teniendo las clasicas caracteristicas autisticas cuando eran
muy pequefios, desarrollaban un lenguaje fluido y un deseo de socializarse. Por un lado, progresaban mas alla de los
diagnosticos del autismo clasico (de acuerdo con los criterios de los trabajos de Kanner); y, por otro lado, tenian
todavia grandes problemas con las destrezas sociales mas complicadas y la conversacion. Estos nifios tenian un
parecido mucho mas exacto a las primeras descripciones de Hans Asperger.

Lorna Wing (Burgoine y Wing, 1983) describié las principales caracteristicas clinicas del Sindrome de Asperger
como:

. Carencia de empatia.

. Interaccion ingenua, sencilla, inapropiada y de una sola direccion.

. Sin 0 con muy poca habilidad para tener amigos.

. Lenguaje pedante y repetitivo.

. Comunicacion no verbal muy pobre.

. Intensa absorcion por determinados temas.

. Movimientos torpes y poco coordinados, ademas de posturas extrafias.

En los afios 90 fue prevaleciendo la idea de que el Sindrome de Asperger es una variante del autismo y un
trastorno generalizado del desarrollo. Estas condiciones afectan el desarrollo en un extenso rango de habilidades.
Ahora es considerado como un subgrupo dentro del espectro autista y tiene sus propios criterios diagnosticos. Hay
también evidencias que sugieren que es mucho mas comun que el autismo clasico y que puede ser diagnosticado en
nifios que previamente nunca fueron considerados autistas.



EL DIAGNOSTICO DEL SINDROME DE ASPERGER.

Puede haber dos fases principales en el diagnéstico del Sindrome de Asperger. La primera implica que padres
y educadores completen un cuestionario de clasificacion que puede ser usado para indicar si un nifio puede tener el
sindrome. La segunda fase es un diagndstico/valoracién clinica realizada por un psicologo/psiquiatra experimentado
en el examen de la conducta y habilidades de nifios con trastornos del desarrollo, usando criterios establecidos que
lleven a una clara descripcién del sindrome.

FASE 1: UN CUESTIONARIO DE CLASIFICACION.

Pocos padres y profesionales (por ejemplo profesores, terapeutas, etc..) tienen conocimiento de los signos del
Sindrome de Asperger y muchos no pueden ni considerar que el nifio deberia ser remitido a un servicio de diagndstico
con especialistas en Trastornos Generalizados del Desarrollo. Ciertamente los cuestionarios de clasificacion para el
autismo no estan disefiados para nifios con Sindrome de Asperger (Yirmiya, Sigman y Freeman, 1993).
Afortunadamente, dos nuevos cuestionarios de clasificacién han sido desarrollados para identificar a nifios con riesgo
de tener este sindrome. Han sido disefiados para padres y maestros. El primero fue desarrollado en Suecia (Ehlers
and Gillberg 1993) y el segundo en Australia (Garnett y Attwood 1995). Estan basados en unos criterios formales de
diagnostico, la investigacion en las caracteristicas asociadas y en una extensa experiencia clinica. La escala
australiana para el Sindrome de Asperger (0 ASAS) se describe a continuacion.

ESCALA AUSTRALIANA PARA EL SINDROME DE ASPERGER (ASAS).

El siguiente cuestionario ha sido disefiado para identificar las conductas y habilidades que pueden ser
indicativos del Sindrome de Asperger en nifios durante sus primeros afios escolares. Esta es la edad en la cual son
mas evidentes las habilidades y modelos inusuales de conducta. Cada pregunta o afirmacion tiene una clasificacion,
en el que el 0 representa el nivel ordinario que se espera de un nifio de esta edad.

A. HABILIDADES SOCIALES Y EMOCIONALES

Rara Vez Frecuentemente

1 | ¢Carece el nifio de entendimiento sobre como jugar con 0(1(2(3]41]516
otros nifios? por ejemplo, ¢lgnora las reglas no escritas
sobre juego social?

2 | Cuando tiene libertad para jugar con otros nifios, como en 0(1(2]3]4]5|6
la hora del recreo o almuerzo ;evita el nifio el contacto
social con los deméas? por ejemplo, busca un lugar retirado
0 se va a la biblioteca

3 | ¢ Parece el nifio ignorar las convenciones sociales o los 0(1(2(3]41]516
codigos de conducta, y realiza acciones o comentarios
inapropiados? por ejemplo, hacer un comentario personal a




alguien sin ser consciente de como el comentario puede
ofender a otros

¢ Carece el nifio de empatia, es decir, del entendimiento
intuitvo de los sentimientos de otras personas? por
ejemplo, no darse cuenta que una disculpa ayudara a la
otra persona a sentirse mejor.

¢Parece que el nifio espere que las demas personas
conozcan sus pensamientos, experiencias y opiniones? por
ejemplo, no darse cuenta que usted no puede saber acerca
de algun tema en concreto porque usted no estaba con el
nifio en ese momento.

¢Necesita el nifio una cantidad excesiva de consuelo,
especialmente si se le cambian cosas, 0 algo le sale mal?

iCarece el nifio de sutileza en sus expresiones o
emociones? por ejemplo, el nifio muestra angustia o carifio
de manera desproporcionada a la situacion.

¢Carece el nifio de precision en sus expresiones o
emociones? por ejemplo, no ser capaz de entender los
niveles de expresion emocional apropiados para diferentes
personas.

¢ Carece el nifio de interés en participar juegos, deportes o
actividades competitivos? 0 significa que el nifio disfruta de
ellos.

10

¢ Es el nifio indiferente a las presiones de sus compafieros?
0 significa que el nifio sigue las ultimas modas en, por
ejemplo, juguetes o ropas.

B. HABILIDADES DE COMUNICACION

Rara Vez

Frecuentemente

"

iInterpreta el nifio de manera literal todos los
comentarios? por ejemplo, se ve confundido por frases del
tipo "estas frito", "las miradas matan", o "muérete”

0

6

12

¢Muestra en nifio un tono de voz no usual por ejemplo,
que parezca tener un acento "extranjero” o mondétono, y
carece de énfasis en las palabras clave




14

Cuando se conversa con él ;Mantiene el nifio menos
contacto ocular del que cabria esperar?

15

;Tiene el nifo un lenguaje excesivamente preciso 0
pedante? por ejemplo, habla de manera formal 0 como un
diccionario andante.

16

Presenta el nifio problemas para reparar una
conversacion? por ejemplo, cuando el nifio esta confuso
no pide aclaraciones, sino que cambia a un tema que le
es familiar, o tarda un tiempo indecible en pensar una
respuesta.

C. HABILIDADES COGNITIVAS

Rara Vez

Frecuentemente

17

iLee el nifio libros en busca de informacion, sin parecer
interesarle los temas de ficcion? por ejemplo, es un avido
lector de enciclopedias y de libros de ciencias, pero no le
interesan las historias de aventuras.

6

18

¢ Posee el nifio una extraordinaria memoria a largo plazo
para eventos y hechos? por ejemplo, recordar la matricula
de hace varios afios del coche del vecino, o recordar en
detalle escenas que ocurrieron mucho tiempo atras.

19

¢ Carece el nifio de juego imaginativo social? por ejemplo,
no incluye a otros nifios en sus juegos imaginarios, 0 se
muestra confuso por los juegos de imaginacién de otros
nifos.

D. INTERESES ESPECIFICOS

Rara Vez

Frecuentemente

20

;Esta el nifio fascinado por un tema en particular, y
colecciona avidamente informaciéon o estadisticas sobre
ese tema de interés? por ejemplo, el nifio se convierte en
una enciclopedia andante en conocimientos sobre
vehiculos, mapas, o clasificaciones de ligas deportivas

0

6

21

iSe muestra el nifio exageradamente molesto por
cambios en su rutina o expectativas? por ejemplo, se
angustia si va a la escuela por una ruta diferente




22 | ;Ha desarrollado el nifio complejas rutinas o rituales que 0(1(2|3|4|5]6
deben ser completados necesariamente? por ejemplo,
alinear todos sus juguetes antes de irse a dormir.

E. HABILIDADES EN MOVIMIENTOS

Rara Vez Frecuentemente
23 |iTiene el nifio una coordinacion motriz pobre? por 0(1121(3]4|5]|6
ejemplo, no puede atrapar un bal6n
24 | ; Tiene el nifio un modo extrafio de correr? 0[1(2|3|4]5]6

F. OTRAS CARACTERISTICAS
En esta seccidn, indique si el nifio ha presentado alguna de las siguientes caracteristicas:
(@) Miedo o angustia inusual debidos a:

Sonidos ordinarios, p.ej: aparatos eléctricos domésticos
Caricias suaves en la piel o en el cabello

Llevar puestos algunas prendas de ropa en particular
Ruidos no esperados

Ver ciertos objetos

Lugares atestados o ruidosos, p.ej: supermercados

(b) Tendencia a balancearse o a aletear cuando esta excitado o angustiado
(c) Falta de sensibilidad a niveles bajos de dolor

(d) Adquisicion tardia del lenguaje

(e) Tics 0 muecas faciales no inusuales

Si la respuesta a la mayoria de las preguntas de esta escala es "Si", y la puntuacion esta entre 2y 6 (es decir,
visiblemente por encima del nivel normal), no se puede indicar, de manera automatica, que el nifio tiene Sindrome de
Asperger. Sin embargo, existe dicha posibilidad, y se justifica que se le realice una valoracion diagnéstica.
Ciertamente, las estrategias de solucion descritas en los capitulos posteriores pueden llegar a ser pertinentes, ya que
ellas examinan cada una de las preguntas del cuestionario.

FASE 2: DIAGNOSTICO/VALORACION.

El diagnostico/valoracion lleva aproximadamente una hora, y consiste en un examen de los aspectos
especificos de sociabilidad, lenguaje, conocimiento y movimiento, asi como de los aspectos cualitativos de los
intereses del nifio. Pueden usarse también test utilizados en psicologia. También se dedica un tiempo a los padres
para obtener informacion de los recuerdos del desarrollo del nifio y su conducta en determinadas situaciones. Otra
fuente de gran valor informativo es suministrada por los profesores, educadores y logopedas.



Durante el diagnéstico/valoracion se somete al nifio a situaciones estructuradas para obtener determinada
conducta y se toman notas en una lista de chequeo de signos de diagndstico. Por ejemplo, cuando se esta
examinando la conducta social se realiza un registro de la calidad de la interaccion reciproca, de cémo la otra persona
es incluida en la conversacion o en el juego, cuando el contacto de ojos puede ser anticipado, y una escala de las
expresiones faciales y el lenguaje corporal. Se le pregunta al nifio sobre el concepto de amistad, y sobre la
identificacion y la expresion de toda una escala de emociones. Se pregunta a los padres acerca de cémo entiende el
nifio los codigos de conducta social, de su respuesta a la influencia de sus iguales, grado de competitividad, y sus
habilidades cuando juega con otros nifios. En un ambiente estructurado normalmente no es posible observar las
interacciones del nifio con otros nifios de su misma edad, por lo tanto se debe concertar una visita para observar al
nifio en su clase o en el recreo. Hasta aqui, hay una completa valoracion de sus destrezas sociales.

Hay también un distinto perfil de destrezas de lenguaje registradas con nifios con Sindrome de Asperger. El
modelo a menudo (pero no siempre) incluye marginalmente un acceso tardio al lenguaje, pero cuando el chico
aprende a hablar los padres se desesperan por las incesantes preguntas y autoconversaciones. Durante el
diagnostico/valoracion se lleva un registro de los errores en los aspectos pragmaticos del lenguaje, por ejemplo como
es utilizado el lenguaje en un contexto social. Una caracteristica comun es que cuando el nifio duda qué es lo que
tiene que decir repite la pregunta durante la conversacion (ecolalia), a menudo fracasan al pedir aclaraciones, son
remisos a admitir que no lo saben, pueden cambiar a un asunto o tema con el que estan mas familiarizados o se
toman siglos para responder. Pueden tener un vocabulario fluido y avanzado pero escogen palabras inusuales,
tendiendo a ser pedantes o demasiado formales. Pueden tener un extrafio tono de voz que no es parecido al que
utilizan otros nifios conocidos y una muy precisa enunciacion, por ejemplo pronunciando cada letra de la palabra “yes”
cuando se puede prever la expresion corriente “yeah”. También se registran incidentes del mal empleo de los
pronombres personales, p.e. usando su nombre en lugar de yo o mio, las interpretaciones literales y si se verbalizan
los pensamientos en ocasiones en las que se espera que estén en silencio.

Cognitivamente, o sea, el modo de pensar y aprender habilidades, también es valorado. Esto incluye un test
de como el nifio entiende los pensamientos y sentimientos de los demas utilizando series de historietas. También se
registran las preferencias de lectura, su memoria a largo plazo para los detalles y trivialidades, y la calidad de su juego
imaginativo, ambas en solitario o socialmente. La informacion de los profesores y una valoracion formal del
funcionamiento intelectual son también extremadamente valiosas.

Los intereses especiales del nifio son estudiados y examinados por si son los tipicos de los nifios de su edad,
su influencia en la conversacion y tiempo libre, y el tipo e historia de estos intereses. Se pregunta a los padres sobre
las reacciones del nifio a los cambios de rutina, imperfecciones, caos y criticas.

También se examina la destreza de sus movimientos y el nifio es estimulado a coger y lanzar una pelota,
correr, dibujar y escribir. Se realiza un registro de algun extrafio amaneramiento o balanceo de manos, especialmente
cuando esta feliz 0 estresado, tics involuntarios o sacudidas nerviosas y muecas. También se pregunta a los padres
para que describan alguna sensibilidad especial al sonido, al tacto y a la textura o sabor de la comida, asi como el
grado de sensibilidad a bajos niveles de pena o incomodidad. Finalmente los analistas examinan al nifio para detectar
algun signo de ansiedad, depresion o Trastorno por Déficit de Atencidn, y si ha habido algun miembro de su familia
con similares caracteristicas. Se anota también algun hecho significativo en el embarazo, nacimiento o en su infancia.
Debe ser enfatizado que ninguna de las caracteristicas del Sindrome de Asperger son Unicas y por ello es inusual
encontrar nifios que tienen una expresion severa de todas las caracteristicas. Cada nifio es unico en cuanto al grado
de expresion de cada area.

Para el analista, es esencial considerar diagnosticos y explicaciones alternativas. El aislamiento social y el
juego social inmaduro pueden ser una consecuencia secundaria de un desorden del lenguaje. Algunos Trastornos
Semantico-Pragmaticos del Lenguaje tienen caracteristicas comunes con el Sindrome de Asperger. Nifios con
problemas especificos de aprendizaje y retraso en el desarrollo pueden también desarrollar conductas sociales
inapropiadas y se debe considerar si el perfil de habilidades y conducta son coherentes con el nivel de desarrollo del
nifio. Los nifios con un Coeficiente Intelectual dentro del nivel superior pueden considerar el juego social aburrido,



adquirir un conocimiento muy alto en determinadas areas y parecer excéntricos, mientras que su perfil de destrezas
sociales y linguisticas esta dentro de la escala normal y no como ocurre con el Sindrome de Asperger. Los nifios con
el Trastorno por Déficit de Atencion se considera a menudo que participan de algunas caracteristicas sefialadas para
el Sindrome de Asperger. Si bien son dos desordenes distintos, no son mutuamente excluyentes y un nifio puede
tener ambas condiciones. Se debe emprender un examen exhaustivo del nivel de destrezas y conducta para
discriminar entre ambos desordenes. Se debe también considerar la escala normal de destrezas interpersonales y las
caracteristicas de natural timidez, introversion o inquietud de los nifios.

El diagnostico diferencial de otras condiciones similares a, o asociadas con, el Sindrome de Asperger se trata
en el Capitulo 8. Basta con decir en este punto que el proceso de diagndstico envuelve el examen de un conjunto de
explicaciones y alternativas a otros desordenes que deben explicar los signos que aparecen para sefialar el Sindrome
de Asperger. La parte final de este proceso es aplicar la informacion obtenida en el diagnostico/valoracion en los
criterios formales de diagndstico.

CRITERIOS DE DIAGNOSTICO

Ni Hans Asperger ni Lorna Wing sefialaron explicitamente los criterios para el diagndstico y por el momento
no hay un acuerdo universal sobre ellos. Los analistas tienen que escoger entre cuatro tipos de criterios, dos
desarrollados por organizaciones, dos por los analistas. El criterio més restrictivo y riguroso es el de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en su décima edicion de la Clasificacion Internacional de Enfermedades y el de la cuarta
edicion de la Asociacion Americana de Psiquiatria en su Manual de Diagnostico y Estadisticas de Desordenes
Mentales. Los menos restrictivos son los criterios de Christopher and Corina Gillberg de Suecia. Una copia de cada
tipo 0 juego de criterios estan en el Apéndice. Cada criterio a utilizar es materia de debate, el presente autor prefiere
utilizar el criterio de los Gillberg por que son claros, concisos y comprensivos.

SEIS CAMINOS HACIA EL DIAGNOSTICO

Recientes estudios indican que la edad media para un diagnéstico es de ocho afios, pero el rango de edad
varia desde nifios pequefios hasta adultos (Eisenmajer, 1996). El autor ha pasado muchos afios especializandose en
el diagnostico y tratamiento de nifios y adultos con Sindrome de Asperger y parece existir seis caminos hacia el
diagnéstico. El primero es haber tenido un diagnostico previo de autismo. Esto puede haber ocurrido cuando el nifio
tenia menos de dos afios.

1.- Diagndstico de autismo en la nifiez temprana.

Una de las razones por las que Lorna Wing obtuvo una amplia aceptacion del término Sindrome de Asperger
fue el reconocimiento de que una proporcién de los nifios que tuvieron los clasicos signos de autismo en sus afios
preescolares mostraron grandes mejorias en comunicacion y habilidades. El previo aislamiento y severo deterioro del
lenguaje en estos chicos se convirtieron en habla fluida y la capacidad de soportar el ser incluido en una clase
ordinaria. No hay un alejamiento y silencio largo y su conducta y habilidades estan en consonancia con un diagndstico
del Sindrome de Asperger (Ozonoff, Rogers y Pennington, 1991). Esta mejoria puede ser sefialada rapidamente y
ocurre justo antes de los cinco afios (Shah, 1988). No estamos seguros si esto es un fenémeno natural para algunos
nifios o una consecuencia de los programas de intervencion temprana; probablemente ambas cosas. No obstante, el
diagnostico previo de autismo clasico fue correcto cuando el nifio era méas pequefio, pero el nifio progresé a lo largo
del continuo autista hacia la expresion que nosotros llamamos Sindrome de Asperger. Hasta aqui es esencial que el
diagnostico de autismo sea regularmente revisado para examinar si el Sindrome de Asperger es ahora un mejor
diagndstico y el nifio puede recibir unos servicios apropiados.



2.- Reconocimiento de rasgos cuando se incorpora por primera vez en el colegio.

El desarrollo del nifio en los afios preescolares puede no haber sido especialmente inusual, y los padres y
profesionales nunca consideraron que el nifio tuviera algun rasgo que sugiriera autismo. Como quiera que el primer
profesor del nifio esta familiarizado con el rango normal de conductas y habilidades en los nifios pequefios, se llega a
preocupar por la ausencia de juego social, por no entender los cédigos de conducta social en la clase, por la inusual
calidad de su conversacion y juego imaginativo, por la intensa fascinacién con un tema particular y torpeza cuando
dibuja, escribe o juega con la pelota. El nifio puede ser descontrolado o agresivo cuando se aproximan
inevitablemente los otros nifios o0 cuando tiene que esperar. En casa, el nifio puede tener un caracter muy diferente,
jugando con sus hermanos e interactuando de una manera relativamente natural con sus padres. Sin embargo, en
circunstancias que no esta con la familia, y con nifios de su edad, los signos son mas aparentes. Estos nifios tienen
los signos clasicos pero a menudo no son considerados por los profesores como prioritarios a la hora de enviarlos a
diagnosticar. Ellos han visto cémo nifios mayores continlian en la escuela y dejan a cada uno de sus profesores
perplejo.

En un estudio reciente en Suecia se ha usado la escala disefiada para que los profesores identifiquen nifios
en sus clases que pudieran tener el Sindrome de Asperger. Tales nifios fueron sometidos a un diagnostico valorativo
usando los criterios estandar. En un principio se tenia la idea que la incidencia del Sindrome de Asperger era
aproximadamente de uno entre mil nifios, una incidencia similar al autismo. Pero este estudio indica que la verdadera
incidencia del Sindrome de Asperger es de alrededor de uno por 300 nifios (Ehlers y Gillberg 1993). En consecuencia
la mayoria de los nifios con Sindrome de Asperger pueden no haber tenido un diagndstico previo de autismo.

3.- Una expresion atipica de otro sindrome.

El desarrollo temprano y las habilidades pueden haber sido reconocidas como inusuales y un examen sugerir
un particular trastorno. Por ejemplo, el nifio puede haber tenido un historial de retraso en el desarrollo del lenguaje,
haber recibido tratamiento por un logopeda y simplemente haber asumido que tiene un desorden de lenguaje. No
obstante, una observacion minuciosa de las habilidades sociales y cognitivas del nifio y la gama de intereses sugiere
que el perfil es mas complejo y que el Sindrome de Asperger es un diagnostico mas acertado. El nifio puede haber
recibido el diagnostico de Trastorno por déficit de atencion y ésta unica condicion sirve para explicar todos los rasgos.
Algunas veces otra condicion es facilmente reconocida, como una parélisis cerebral o neurofibromatosis. Aunque los
médicos pueden estar pensando que el nifio tiene una expresion atipica, no tienen suficientes conocimientos acerca
del Sindrome de Asperger para considerar a éste como una posibilidad. Con el tiempo los médicos reconocen estos
signos o los padres leen acerca del sindrome y se ponen en contacto con el equipo de diagnéstico pertinente. En
consecuencia, cuando un diagndstico esta hecho, no excluye la posibilidad de otra condicién como el Sindrome de
Asperger, la experiencia clinica y estudios de investigacion han identificado nifio con dos diagnosticos. Sin embargo,
los padres han tenido que esperar muchos afios para un segundo diagnéstico.

4.- Diagndstico de un pariente con autismo o Sindrome de Asperger.

Cuando un nifio es diagnosticado como autista o con Sindrome de Asperger, sus padres llegan a ser
rapidamente conocedores de las diferentes formas en que se expresan estas condiciones. Tal informacién se obtiene
de la literatura y de las conversaciones con profesionales o con otros padres de asociaciones locales. Surge entonces
la pregunta sobre si otro miembro de la familia pudiera tener el Sindrome de Asperger. Hay familias con mas de un
hijo con Sindrome de Asperger o donde las condiciones ocurren en varias generaciones.

5.- Un desorden psiquiatrico secundario.

La persona con Sindrome de Asperger puede haber progresado en los afios de la escuela primaria como un
poco excéntrico o retraido, pero sin tener ningun signo que pudiera indicar alguna referencia para un diagnéstico. No



obstante, cuando llega la juventud puede volverse mas conocedor de su aislamiento social e intentar volverse méas
sociable. Sus intentos de unirse a actividades sociales con sus iguales estan relacionadas con el ridiculo y la
exclusion, causando a la persona depresion. La depresion puede llegar a ser una referencia de un nifio con psicosis,
quien rapidamente se vuelve consciente de que es una consecuencia secundaria del Sindrome de Asperger.

Muchos jovenes con Sindrome de Asperger informan de intensos sentimientos de ansiedad, y ésta puede
alcanzar niveles que requieran tratamiento. La persona puede desarrollar ataques de panico o conductas compulsivas
como el tener que lavar sus manos repetidamente por miedo a estar contaminado o ser impuro. Cuando son
diagnosticados y tratados, los médicos que los tratan pueden ser los primeros en reconocer signos del Sindrome de
Asperger.

Durante la adolescencia, la persona puede retraerse en su propio mundo, hablando consigo mismo y
perdiendo interés en los contactos sociales y en su higiene personal. Puede haber sospechas de que estan
desarrollando esquizofrenia, pero un cuidadoso examen descubre que sus conductas no son psicéticas, sino una
incomprensible reaccion del Sindrome de Asperger durante la adolescencia. Estos desordenes psiquiatricos
secundarios, su prevencion y tratamiento seran discutidos en el Capitulo 8, pero para algunos individuos pueden ser
los signos que conducen al diagnostico del sindrome.

6.- Sindrome de Asperger residual en un adulto.

Ahora que sabemos mas de la naturaleza del Sindrome de Asperger, las referencias no son exclusivamente
de los nifios o0 adolescentes. Algunos adultos acuden ellos mismos para el diagnéstico. Ellos pueden ser padres de un
nifio que ha sido diagnosticado y considerar que algunos de los rasgos eran manifiestos en su propia nifiez. Otros han
leido acerca del sindrome en articulos de revistas o periodicos y consideran que pueden tener una expresion de este
sindrome. Cuando se dirige un diagndstico/valoracion de adultos, es muy importante obtener una informacion fiable de
las habilidades y conductas de la persona cuando era nifio. Los padres, parientes o profesores pueden ser una
inestimable fuente de conocimiento para confirmar los recuerdos de los adultos en su nifiez.

Hay también ocasiones en que los servicios psiquiatricos para adultos han identificado finalmente los signos,
en una persona con un diagndstico original de esquizofrenia atipica o alcoholismo. La incidencia de esquizofrenia
entre personas con Sindrome de Asperger es similar a la incidencia en la poblacion general, pero los signos en
algunos individuos pueden ser superficialmente similares, conduciendo a diagnosticos erréneos.

Algunas veces el alcoholismo es un signo de depresion o un intento de reducir la ansiedad en situaciones
sociales (una especie de "coraje producido por el alcohol"). Cuando la persona recibe tratamiento para el alcoholismo
también se diagnostica que tiene Sindrome de Asperger.

Ha habido ocasiones extremadamente raras en las que una persona con Sindrome de Asperger ha cometido
un delito, a menudo en relacion con los temas de su interés. Por ejemplo, un joven que estaba fascinado por los
trenes y en el andén decidié “robar” una locomotora. Hay una duda mas que considerable de que él tuviera una
intencién maliciosa, estaba solamente super-entusiasmado y curioso. En consecuencia, los servicios psiquiatricos
forenses pudieron enviar a esta persona a un diagndstico/valoracion. Finalmente, algunas agencia gubernamentales
de empleo se han vuelto conscientes de las necesidades especiales de empleo de personas con rasgos severos de
este sindrome, y sus asesores pueden enviar a diagnosticar y aconsejar en sus profesiones y ayudas de empleo.

En resumen, hay seis caminos para el diagnéstico. Independientemente de si es nifio o adulto es interesante
tener un diagndstico confirmado. Los siguientes capitulos daran mas informacion de las caracteristicas del sindrome y
de las estrategias para aprender ciertas destrezas que son adquiridas muy facilmente por otros pero que deben ser
aprendidas por las personas con el Sindrome de Asperger.



SINDROME DE ASPERGER: Una guia para padres y profesionales
por Tony Attwood

CAPITULO 2: CONDUCTA SOCIAL

La sociedad valora, en gran medida, a un individuo segun su apariencia, su comportamiento y su habla. La persona con S.A. no
presenta aspectos fisicos distintivos, pero, la gente lo ve sobre todo diferente por la peculiaridad de su comportamiento social y de sus
habilidades en la conversacién. Por ejemplo, una mujer con S.A. describié como, siendo nifia, vio a sus vecinos que se instalaban en la casa
de enfrente, corri6 hacia uno de los nuevos nifios y en vez de dar una bienvenida convencional y decir por ej.: “ Hola, ¢ Quieres jugar?”,
afirmé:“ Nueve por nueve son ochenta y uno” (Schopler and Meisbov 1992). EI comportamiento excéntrico de tales individuos, puede llegar a
ser notablemente manifiesto.

Criterios Diagnoésticos en Relacion con la Conducta Social

Los criterios diagndsticos intentan definir el perfil atipico de las capacidades y del comportamiento que es caracteristico del S.A. y
todos los criterios remiten a una conducta social deficiente.

En 1989, Carina y Christopher Gillberg destacaron seis criterios, basados en sus estudios en Suecia, dos de éstos describen
aspectos de la conducta social. El primer criterio se titula Deficiencia Social, con el nifio que tenga al menos dos de los siguientes:

incapacidad de interactuar con sus iguales
falta de deseo de interactuar con sus iguales
falta de apreciacién de las reglas sociales

a
b
c
d) comportamiento social emocionalmente inapropiado.

—_— =

Otro de sus criterios investiga la comunicacién no verbal, pero también refleja deficiencias en el comportamiento social cuando el
nifio tiene al menos uno de los siguientes:

a) uso limitado de gestos
b) lenguaje corporal torpe
c) expresion facial limitada
d) expresion inapropiada
e) mirada fija y peculiar

Por las mismas fechas, Peter Szatmari y sus colegas de Canada publicaron sus criterios diagndsticos, y las cualidades inusuales de la
conducta social se describen en tres de sus cinco criterios (Peter Szatmari, Brenner y Nagy 1989). Enfatizan varios aspectos que no estéan
especificamente nombrados en los criterios de Gillberg; a saber: El estar apartado de/o tener dificultad para percibir los sentimientos de los
demas, el no mirar a los demas, la incapacidad de “dar mensajes con los ojos” y el acercarse demasiado a los demas. El joven tiene menos
conciencia del concepto de espacio personal, y, cuando éste es invadido, del grado insatisfaccion. La O.M.S. publicé sus criterios para el S.A.
en 1990. Subrayan que el juego social del nifio puede faltar de un compartir mutuo de intereses, actividades y de emociones, y de la
“modulacién” del comportamiento segun el contexto social. Los criterios mas recientes fueron publicados en 1994 por la Asociacion
Americana de Psiquiatria en su cuarta edicion del Manual Estadistico y Diagndstico de los Trastornos Mentales. Su primer criterio es una
deficiencia cualitativa en la interaccién social que incluye muchos de los rasgos descritos en los criterios previos, pero afiade que el nifio
podria carecer de reciprocidad social y emocional. En otros términos, el nifio puede dominar la interaccién?. Mientras desarrollamos
nuestro conocimiento sobre los aspectos inusuales del comportamiento social asociado con el S.A., los criterios diagnésticos se haran mas
precisos. En este punto, gran parte de ese conocimiento se basa en impresiones clinicas mas que en un estudio cientifico riguroso. No
obstante, las siguientes secciones proporcionaran méas detalle basado en observaciones sobre como es diferente el nifio en un contexto social
y lo que puede hacerse para reducir diferencias.

El juego con los demas nifos

En sus escritos originales, Hans Asperger describe como el nifio no se junta con los demas y como puede llegar incluso a tener
panico si se le obliga a jugar en un grupo (Asperger 1991). El nifio pequefio con S.A. no parece estar motivado, ni saber como, jugar con los
otros nifios de su edad de manera adecuada con la actividad social. Parecen estar muy satisfechos de su propia compafiia. Sula Wolff (1.995)
cita a un nifio que dijo:




“Simplemente no consigo hacer amigos... Me gustaria estar solo y mirar a mi coleccion de monedas... Tengo un hamster en casa. Esa
es suficiente compaiiia para mi... Puedo jugar yo solo. No necesito a otra gente.” (p.7)

Son més egocéntricos que egoistas. Algunos pueden ser observadores en “la periferia” del juego social o prefieren la compafiia de
nifios mas jévenes o mayores. Cuando estan involucrados en un juego compartido, puede existir una tendencia a imponer la actividad. El
contacto social se tolera siempre y cuando los demas nifios participen en su juego segun sus reglas. A veces se evita la interaccion social no
simplemente por falta de habilidades en el juego social, sino por un deseo de tener control absoluto sobre la actividad. Esto es ilustrado por la
descripcion que hace Donna Williams de su nifiez (1992):

“Kay era de mi vecindario. Era probablemente la chica mas popular de nuestro curso. Ella solia alinear a sus amigos y decir: “ TU eres
mi primera mejor amiga, tU eres mi segunda mejor...". Yo era el nimero 22. Una silenciosa Yugoslava era la ultima. Yo era bonita,
alegre y a veces era divertida, pero no sabia jugar con nifios. A lo mas que llegaba era a proponer juegos muy sencillos y
ocasionalmente, permitia que los demas participaran, siempre y cuando fuera siguiendo totalmente mis condiciones”.

Incluir a los demas nifios es arriesgar un guidn, interpretacion y conclusion alternativos; es decir que tienes que compartir y soportar
ideas distintas. Al nifio no le interesa hacer las actividades que los demas nifios quieren hacer y no es propenso a explicar lo que esta
haciendo. El nifio parece jugar en una “burbuja” y puede resentirse con los demas y puede resentirse con los demas nifios que interfieran en
su actividad. Cuando el nifio tiene la intencién de jugar solo y otros nifios hacen preguntas o quieren ser sociables, puede ser bastante seco o
incluso agresivo para asegurar su soledad. Prefiere a menudo que se le deje solo a continuar su actividad sin interrupcién. (¢?)

En las horas de comida del colegio, se suele encontrar al nifio solo en una zona alejada del patio de juegos, a veces hablando
consigo mismo o leyendo algo en la biblioteca acerca de su interés particular. Cuando se le pregunté a un nifio por qué no hablaba con los
demas en el patio, contesto: “No gracias. No tengo por que”. Hay una fuerte preferencia a interactuar con los adultos que son mucho mas
interesantes, instruidos, tolerantes y mas complacientes con su falta de conciencia social.

El nifio no se ve como miembro de un grupo particular y sigue su propio interés antes que el de otros nifios del patio de juego o de la
clase. A menudo no le interesa los deportes competitivos o juegos de equipo. Por ejemplo, durante un juego de “rounders” (- nota del
traductor: es una mezcla entre el cricket y el baseball). El nifio con S.A. fue capaz de batear y lanzar la pelota tan bien como los demas
miembros de su equipo. Pero cuando un compariero de su equipo corria y todos los demas aplaudian y saltaban de excitacion para animar su
éxito. Pero el nifio con S.A. permanecio6 quieto y sin emocidn, ya que se distrajo con una mariposa. No tenia ningun interés por el éxito de su
equipo. Un adolescente con S.A. describio cdmo era incapaz de apreciar la sensacion de triunfo en los deportes de equipo puesto que no
podia entender ni cdmo ni porqué uno podia sentir satisfaccion por saber que tus contrarios se sienten inferiores.

El nifio puede ser indiferente a la presion de sus semejantes por los juguetes y ropas de moda; raramente se le invita a fiestas y
tiene pocos amigos auténticos. Los més jévenes pueden llegar a ser indiferentes a tal aislamiento, contentos de jugar consigo mismos o con
hermanos. Los mayores se van dando cuenta de su aislamiento, y en su momento se motivan realmente en socializar con los nifios de su
edad. Sin embargo, se hace manifiesto que sus habilidades en el juego social son inmaduras y rigidas, siendo a menudo rechazados por los
otros nifios. Tal vez esto sea uno de los momentos mas tristes para los padres.

Codigos de Conducta

El nifio con S.A no parece ser consciente de las reglas no escritas de la conducta social, e inadvertidamente dird y hara cosas que
puedan molestar a los demas. El nifio puede hacer uso de comentarios personales ciertos pero potencialmente embarazosos. Por ejemplo, un
adolescente con S.A., parandose repentinamente en mitad de una conversacién, comenta en voz alta la deformidad de la dentadura de la otra
persona. Una observacion tal vez acertada, pero que no es un comentario que estimule precisamente la fluidez de la conversacion. Otro nifio,
fascinado por los ordenadores, escuchd una conversacion entre sus padres que incluia la noticia de que los vecinos tenian un ordenador
nuevo. Inmediatamente entrd en la casa de éstos y empezd a utilizar la nueva maquina. El problema estaba en que eran méas de las once y
los vecinos estaban en la cama. El estaba confundido acerca del porqué los vecinos, después de asustarse por si habia un intruso en la
planta baja, se enfadaron al no haberles pedido permiso.

Una vez que se explican los codigos de conducta, el nifio a menudo los refuerza con rigidez, tal vez convirtiéndose en el policia de
la clase, honrado frente a una falta cuando tal comportamiento efectivamente rompe el cddigo de conducta. Por ejemplo, en clase el profesor
se distrajo y un nifio estaba portandose deliberadamente mal para regocijo de los demas nifios. El profesor se dio cuenta de que alguien
habia sido desobediente y pregunté, “; Quién ha hecho eso?” Hubo un largo silencio interrumpido por el nifio con S.A. que, para ayudar,
denunci6 quién era el que se habia portado mal, sin percatarse de las miradas de desaprobacion por parte de los demas nifios por haber roto
el codigo del silencio. Los otros nifios estan decididos a romper las reglas pero el nifio con S.A se propone reforzarlas.

En ocasiones, la persona puede parecer mal educada. Por ejemplo, un hombre joven con S.A. queria atraer la atencién de su madre
mientras ella estaba hablando con un grupo de amigas y dijo en voz alta “jeh, tu!”, aparentemente sin saber que existen otros medios para
dirigirse a su madre en publico. El nifio, al ser impulsivo y no darse cuenta de las consecuencias, dice lo primero que se le pasa por la cabeza.
Las personas ajenas pueden considerar que el nifio es grosero, desconsiderado o mimado y lanzar a los padres una mirada desdefiosa y
considerar que el comportamiento inusual es el resultado de la incompetencia de los padres. Tal vez comenten: “pues, si nosotros lo
tuviéramos dos semanas seria un nifio diferente”. La reaccion de los padres pudiera ser el dejarselo con mucho gusto ya que necesitan un



descanso dandoles una leccion. Es esencial que la gente entienda que el nifio no esta siendo grosero, sino que no conocia la alternativa
adecuada ni aprecio el efecto que tuvo sobre la demas gente.

Carol Gray ha desarrollado (en prensa) una técnica llamada “Historias Sociales” que esta demostrando ser notablemente efectiva
para permitir al nifio entender las sefiales y acciones para determinadas situaciones sociales. También permite que los demas entiendan la
perspectiva del nifio y por qué su comportamiento social puede parecer inocente, excéntrico o desobediente. Los hechos habran ocurrido
donde el comportamiento del nifio en una situacién social no se adecua a los cddigos esperados de la conducta. La técnica implica crear una
historia corta que describe las situaciones e incluye acciones y expresiones apropiadas. Por ejemplo, el nifio puede haber sido delatado a un
profesor por comportamiento disruptivo en la cola de la comida del colegio. La explicacién inicial bien podria ser que el nifio esta siendo
deliberadamente irresponsable, grosero o agresivo. Estas podrian ser explicaciones apropiadas para los demas nifios, pero el primer nivel de
la técnica consiste en considerar la situacion desde la perspectiva del nifio que tiene S.A. La conversacion con el nifio acerca del hecho
podria revelar su confusidn en relacién con, las razones de hacer cola en las comidas, por qué tiene que hacer cola, dénde tiene que ponerse
en ella y con como comportarse mientras se espera. Estos aspectos se dan por hechos en los demas nifios, pero uno no puede dar esto por
hecho con un nifio que tiene S.A. A menudo parece carecer de lo que podria llamarse sentido comin social. Sin embargo, puede aprender lo
que hay que hacer si alguien les proporciona una explicacion.

Al crear una historia corta, la situacién se describe en términos de sefiales sociales relevantes, acciones esperadas e informacion
sobre lo que esta ocurriendo y por qué. Las historias se escriben de acuerdo a unas directrices especificas basadas en el extenso uso de esta
técnica por parte de Carol. Hay una razon (ratio) de cuatro tipos de frases, a saber:

Descriptiva: define objetivamente donde ocurre una accion, quién esta involucrado, qué estan haciendo y por qué
Perspectiva: describe, y explica si necesario, las reacciones y sentimientos de los demas en una situacién dada

Directiva: enuncia lo que se espera que el nifio diga o haga

Control: desarrolla estrategias para ayudar a que la persona recuerde lo que debe hacer o como entender la situacion.

Estas a menudo son sugeridas y escritas por el propio nifio y puede incorporar su interés especial.

Tiene que haber un equilibrio de estos cuatro tipos de frases, intentando evitar demasiadas frases directivas y demasiado pocas frases
perspectivas y descriptivas. Carol recomienda una razén de 0-1 frases directivas y/o de control por cada 2-5 frases descriptivas y/o
perspectivas. Si fuera de otra forma, la historia se convertiria en una lista de lo que hay que hacer sin explicar cuando y por qué. El
vocabulario debe ser apropiado a la edad, a la comprensién de lectura y al abanico de atencion del nifio. Normalmente se escriben las
historias en 1% persona y en presente como si estuvieran describiendo sucesos que para el nifio estan teniendo lugar. Esto personaliza el
contenido y evita problemas con la percepcion del tiempo y con la sintaxis. La historia inicial puede describir una situacion en la que el nifio ya
tiene éxito de tal manera que pueda en primer lugar concentrarse en aprender las reglas del juego. La historia en un nifio de preescolar
contendréa pocas palabras y claras e incluira fotos e ilustraciones. Los pre-lectores pueden escuchar la historia en una cinta de audio. Los
padres y profesores de los nifios mayores pueden preparar la historia como si fueran periodistas, usando el lenguaje y graficos de un articulo
de periédico y de revista. Por ejemplo, se puede escribir un articulo sobre los codigos de conducta entre amigos o sobre qué hacer y decir al
encontrarse con un compafiero de clase mientras se estad de compras con sus padres.

Lo que sigue es un ejemplo de una Historia Social en relacién con una de las situaciones arriba descritas, es decir un nifio joven que
ha sido delatado por comportamiento disruptivo mientras esperaba en la cola de la comida.

Mi escuela tiene muchas habitaciones (descriptiva). Una de ellas se llama comedor (descriptiva). Normalmente los nifios almuerzan
en el comedor (descriptiva). Los nifios oyen la sirena (perspectiva). Los nifios saben que la sirena les dice que hagan cola en la
puerta para el almuerzo (perspectiva). Tenemos una cola para ser justos con aquellos que han esterado méas tiempo (perspectiva).
Cada persona que llega se pone al final de la cola (directiva). Los nifios tienen hambre. Quieren comer (perspectiva). Yo intentaré
estar en silencio en la cola de la comida hasta que llegue mi turno para comprar mi almuerzo (directiva). Las colas de la comida y
las tortugas son ambas muy lentas (control). A veces paran, a veces siguen (control). Mi profesor estara contento de que haya
esperado en silencio (perspectiva).

Esta historia ha sido hecha a medida para el individuo y sus circunstancias. Este nifio tiene un interés especial por los reptiles de tal
manera que una parte clave del texto tiene una relevancia particular para él. La palabra “normalmente” se escogi6 deliberadamente puesto
que puede haber variaciones, respecto del lugar donde se toma el almuerzo. La palabra “intentar” también fue elegida para enfatizar que no
siempre se espera la perfeccion. Las palabras “a veces” y “probablemente” también pueden usarse para evitar una interpretacion literal y para
permitir que el nifio se acomode a los cambios en la rutina y en las expectativas. La creacién de Historias Sociales es por consiguiente una
técnica ingeniosa para asegurar que el nifio entienda las razones y las sefiales de los codigos de la conducta, tan importantes en nuestras
vidas.

Gradualmente, el nifio con S.A aprende los codigos de la conducta social, mas por analisis intelectual y educacién que por intuicion
natural. Tienen que pensar mucho lo que deben hacer. A veces se puede, efectivamente, observar al nifio tomandose tiempo para pensar lo



que deberia hacer o decir cuando los demas nifios responden inmediatamente, es decir sin pensarlo dos veces; para el nifio con S.A, el
pensamiento es muy necesario. La siguiente seccion destaca algunas estrategias que ayudan a adquirir otros comportamientos sociales que
son deficientes.

Programas para Comportamientos Sociales Apropiados
¢ Qué pueden hacer los padres?

El primer paso es observar los juegos y actividades sociales que juegan los nifios en edades similares y jugar con el nifio,
practicando estos juegos. Si los juegos sociales mas populares entre los nifios en el colegio implican pelotas o coches de juguetes, entonces
hay que practiquen habilidades con la pelota como atraparla y lanzarla y juegos imaginativos con los coches. La idea no consiste sélo en
mejorar su competencia en la actividad, sino modelar lo que se espera que diga y haga y el modo de incluir a la otra persona. A veces se
debe incluso explicar las reglas mas basicas como, por ejemplo, que sélo debes pasar la pelota a las personas de tu equipo, a pesar de las
peticiones de tus contrincantes. Asi pues, las habilidades basicas y especificas del juego deberan ser ensefiadas. No obstante, los demas
nifios tal vez no toleren jugar con un nifio con S.A, por lo que se hace importante que los padres del nifio se conviertan en su mejor amigo y
jueguen con ellos como si fueran nifios de su edad. Es una oportunidad para que un adulto regrese legitimamente a un comportamiento
infantil. Adelante y jugad en las zonas de juego, construid vias de tren, haced pasteles de barro y jugad a juegos de persecucién — recordad,
tenéis la paciencia y el entendimiento para jugar con vuestro hijo o hija y estimularles a aprender lo que debe hacer.

El siguiente paso es observar al nifio cuando juega con los demas nifios y tomar nota de las habilidades especificas que deberan
ser ensefiadas. Algunas de las habituales son:

- Como empezar, mantener y terminar el juego

El nifio tal vez tenga que aprender a decir “; Puedo jugar?” “; Que te apetece hacer ahora?” “; Puedes ayudarme?” o “Ahora quiero
. J : : 2 ¢\ . ot : aqu
jugar solo”. Si no, el nifio tal vez dira descaradamente lo obvio, como por ejemplo “no queréis hacer lo que digo — no quiero jugar
con vosotros”, sin darse cuenta de que tales comentarios no estimulan la amistad.

- Flexibilidad, cooperacién y compartir

El nifio con S.A puede querer tomar el control absoluto de la actividad y no tolerar ninguna sugerencia alternativa, ni incluir a otros
nifios. Es importante explicar que la actividad no esta “mal” por conducirse de manera diferente, y que puede ser acabada en menos
tiempo y con mejor resultado cuando se comparten equipamientos e ideas.

- Como evitar el juego social

Cuando el nifio quiere jugar solo, puede ser necesario ensefiarles comentarios y acciones socialmente aceptables. El nifio puede ser
etiquetado de agresivo pero la observacion revela que él o ella simplemente han aprendido que tal comportamiento les garantiza el
aislamiento. El nifio no esta siendo agresivo para dominar o adquirir posesiones. En cuanto una frase apropiada les es ensefiada,
también es importante que los demas nifios sean animados a conformarse con su peticion.

- Explicar lo que deberia haber hecho
Los errores en la conducta social son debidos a varios factores, particularmente a no entender las consecuencias sobre los
sentimientos de los demas, también a no darse cuenta ni de lo que se espera que hagan, ni de una alternativa mas apropiada o
sutil. Raramente tal comportamiento tiene intencidn maliciosa. Recuerda, siempre debes explicar lo que el nifio deberia haber hecho
y pedirle que piense en cdmo podria sentirse la otra persona a consecuencia de lo que él dice o hace.
- Invitar a un amigo a casa
Invitad a un amigo a casa. Aseguraos de que la ocasién sea un éxito, tal vez organizando una salida y asegurando que un adulto
juegue con los nifios a fin de minimizar la influencia de las habilidades limitadas del nifio en el juego social. Un tiempo disfrutado

puede asegurar que una posterior invitacion sea aceptada.

- Inscribir al nifio en clubes




El colegio puede proporcionar las Unicas ocasiones para el juego social pero las experiencias sociales pueden ser extendidas
enrolandose en clubes. La ventaja de estas actividades es que normalmente estan supervisadas y estructuradas. Los padres
tendran que explicar al adulto responsable la naturaleza de los problemas del nifio y las estrategias que con anterioridad han
descubierto tener éxito.

¢ Qué puede hacer el profesor?

El aula proporciona una oportunidad para que el nifio con S.A. aprenda un abanico de comportamientos sociales apropiados. Lo que
sigue son algunas estrategias:

- Usar a los demas nifios como indicios de lo que debe hacer

El nifio puede ser disruptivo puesto que no es consciente de los cédigos de conducta en el aula. Cuando ocurren errores, recuerda
pedirle al nifio que primero mire lo que estan haciendo los demas - por ejemplo, sentados y quietos, trabajando en silencio o
esperando ordenadamente en una cola. Informa al nifio de que debe observar a los demas nifios y copiar lo que estan haciendo,
dando por hecho que lo que hacen es lo apropiado.

- Estimular juegos de cooperacion

Hay muchas actividades de aula que implican a pequefios grupos de nifios trabajando en equipo. El nifio puede necesitar supervision y
direccion para guardar turno, permitiendo que los otros tengan una justa oportunidad e incorporando las sugerencias de éstos. En
los juegos de competicion, puede surgir el problema de que el nifio con S.A. siempre quiera ser el primero. Esto tal vez no sea
debido al deseo de ser superior sino para tener una consistencia dentro del orden de los participantes, para conocer su posicion y
satisfaccion personal en el éxito.; ?

- Modelar el modo de relacionarse con el nifio

Los demas nifios a menudo no saben como reaccionar frente al inusual comportamiento social del nifio. Mirarén hacia el profesor como
primer modelo. Asi pues, es esencial que el profesor muestre tolerancia, direccién en las habilidades sociales y animo, ya que su
enfoque se extendera dentro de la clase. También es importante reconocer y aplaudir las ocasiones en que los compafieros de
clase apoyan de una manera particular.

- Explicar medios alternativos de pedir ayuda

El joven puede considerar al profesor como Unica fuente de conocimiento y de asistencia. Resulta importante explicar que cuando un
problema surge, se puede pedir ayuda y obtenerla de otros nifios en vez de recurrir siempre al profesor.

- Estimular las amistades prospectivas

Todos los nifios en el aula, tienen su propia personalidad y puede llevar muchisimo tiempo al nifio con S.A aprender a interactuar con
cada uno de ellos. Puede inicialmente ayudar el identificar y animar la interaccidn con un nimero reducido de nifios que quieran
ayudar a que el nifio aprenda a jugar con ellos. En este punto, no importa si los amigos son nifios o nifias. Si se identifican amigos
en perspectiva, intenta estimular el contacto en el aula y patio. Pueden convertirse en sus guardianes cuando se le toma el pelo o le
achantan los nifios de otras clases. Es probable que le incluyan en sus juegos, que se erijan en su abogado en clase, y que
recuerden o instruyan a la persona sobre lo que debe hacer o decir en ausencia del profesor. Es admirable lo muy tolerante y
protectores que pueden llegar a ser algunos nifios pequefios.

- Proporcionar supervision en el patio durante los recreos

Para la mayoria de los nifios ordinarios, el mejor momento de la jornada escolar es el recreo en el patio. No obstante, una falta de
estructura y supervision y un ambiente de socializacion intensa y el ruido a menudo no son motivos de disfrute para el nifio con S.A.
Durante ese tiempo, esta en su menor grado de habilidad y en el mayor grado de vulnerabilidad. Los vigilantes deberan conocer las
dificultades que se le presentan al nifio y estimular su inclusidn o respetar su necesidad de soledad. La persona también puede ser
vulnerable durante el transporte escolar y puede necesitar supervisién durante el transcurso de estos periodos.

- Tener consciencia de dos caracteres




El nifio muy bien puede ser consciente de la necesidad de seguir los cddigos de conducta en la clase y de intentar pasar desapercibido
comportandose como los demas. Esta presion para conformarse y mantener el auto-control puede llevar a una enorme tension
emocional que, como un muelle contraido, se suelta cuando el nifio llega a su casa. Aqui, el nifio es otra persona, casi un Jeckyll y
Hyde. Esto es una caracteristica de algunos nifios con S.A pero no implica necesariamente que los padres sean incapaces de
controlar a su hijo. Al profesor le ayudara el tener una gama de actividades solitarias o de relajacidn para el nifio justo antes de
regresar a casa. Los padres pueden también prever un periodo de relajacion o de actividades enérgicas, cuando el nifio regresa a
casa para diluir su tension debido a la larga jornada escolar.

- Tiempo de profesor de apoyo

Puesto que muchas habilidades destacadas en este libro rara vez se ensefian como componentes especificos del curriculum escolar,
es indispensable que el joven con S.A tenga acceso a un profesor de apoyo para facilitar la ensefianza individual y en grupos
reducidos afin de mejorar su conducta social. La cantidad de horas necesarias depende del nifio, pero el apoyo requerira una
direccion basada en la naturaleza del S.A. y en programas terapéuticos. Se proporciona méas informacién sobre el valor de un
profesor de apoyo en la pag.171. Si no hay suficientes recursos financieros para un apoyo, entonces un nifio de curso superior
puede ser un “‘compi” 0 apoyo formando parte de su asignatura de humanidades o de instruccién civica.

- Grupos de Habilidades Sociales

Ha habido éxitos recogidos en la documentacion de investigacion sobre dos grupos de habilidades sociales para adolescentes con
S.A. (Marriage, Gordon y Brand 1995; Mesibov 1984; Ozonoff y Miller 1995; Williams 1984). Estos grupos proporcionan una oportunidad para
aprender y practicar un abanico de capacidades sociales avanzadas. Pueden ser un componente de las clases de lengua (diccién) y
draméticas en secundaria, 0 un programa separado llevado por especialistas en S.A. El grupo puede comprender adolescentes con S.A de
distintos colegios y beneficiarse de incluir varios nifios ordinarios. El nimero de participantes en el grupo debe ser pequefio para permitir una
ensefianza individual y una disrupcién minima. Previamente a las sesiones, los miembros del grupo, sus profesores y familias sugieren
ejemplos de ocasiones en las que habilidades sociales mas avanzadas habrian sido una ventaja. De este modo, se prepara un perfil sobre los
puntos fuertes y débiles de cada participante. También es importante examinar estas ocasiones con cierto detalle. Esto es para determinar la
percepcion y la interpretacion que tiene la persona del hecho, signos, motivos y opciones. Reconocemos que la gente con S.A puede no
entender plenamente los pensamientos y sentimientos de los demas en un contexto social, pero que, en la misma medida, nosotros tampoco
podemos entender plenamente sus pensamientos y sentimientos.

Lo que sigue son sugerencias para actividades dentro de los grupos:

e representar hechos reales en los que la persona no estaba segura de comentarios y acciones alternativos, o mal interpret6 las
indicaciones; entonces ensayad opciones mas apropiadas sugeridas por los participantes.

¢ Interpretad comportamientos sociales inapropiados y pide a los del grupo que identifiquen los errores. El lider del grupo retrata a alguien
extremadamente inepto socialmente y los participantes tienen que identificar los errores. Los errores se hacen gradualmente mas
sutiles.
Se puede utilizar imagenes de un video (“Mr. Bean”, “The Brittas Empire” - “El imperio de los Brittas” - son fuentes excelentes). La
actuacion de lo que no se debe hacer puede resultar divertido para los participantes antes de mostrar las competencias sociales.

e Un test informal sobre el razonamiento social para adolescentes con S.A. ha sido desarrollado por Margaret Dewey (1991), y por Hadyn
Ellis,y colegas (1994). Esto es una excelente fuente de ejemplos relacionados con gente con S.A. Lo que sigue son dos
ilustraciones:

Charlie, de 23 afios, estaba sin trabajo desde hace varios meses. Ese dia, tenia grandes esperanzas porque estaba de camino
hacia una entrevista de trabajo que parecia irle como un guante. Mientras Charlie subia por el ascensor hacia la
entrevista, un extrafio le dijo amablemente: “Bonito dia ¢ verdad?”. Justo entonces, Charlie se top6 con su reflejo en un
espejo que estaba junto a los botones. Su pelo estaba erguido de manera peculiar pero no tenia peine. Se gir6 hacia el
simpatico extrafio y le preguntd: “; Tienes un peine que prestarme un minuto, por favor?”

¢ Sera éste un comentario adecuado? y ¢ qué efecto tendra en el extrafio?

Keith, de 25 afios, trabajaba de empleado en una oficina de la ciudad. A mediodia, se llevaba el almuerzo a un parque y se
sentaba en un banco al sol para almorzar. A menudo partia trozos de su pan para echarselo a las palomas. Un dia,
cuando llegd a su banco favorito habia un cochecito de nifio a su lado. Keith vio que una joven mujer estaba cerca
columpiando a un nifio mayor. El bebé del coche de pronto empezd a llorar pero su madre no lo oia por los chirridos del



columpio. Ahora bien, Keith habia aprendido que cuando su sobrino lloraba, a veces significaba que algun imperdible
podia estar pinchandolo. En vez de molestar a la madre que estaba en el parque, Keith rapidamente fue a comprobar las
ropas del bebé para ver si un imperdible estaba abierto.

¢ Piensas que debid comprobar la ropa del bebé? Y ; Qué podria pensar la mujer que esta pasando si viera a Keith? ; Qué otra cosa
podria haber hecho?

e Las habilidades de razonamiento social pueden ilustrarse utilizando escenas tomadas de una comedia americana de T.V. “La 32 roca
desde el sol”. Un grupo de alienigenas adopta la forma humana. Lo cdmico se crea cuando intentan socializarse como los humanos.
Su confusion y sus errores guardan ciertas similitudes con aquéllos que experimentan los adolescentes con S.A.

e L a poesia y las biografias de gente con S.A describen como otros han experimentado las mismas situaciones y sentimientos. Esto
proporciona una oportunidad para investigar el concepto de empatia. Hay una serie de autobiografias impresas y éstas han sido
recientemente revisadas por Francesca Happé (1991). El grupo también puede componer su propia poesia o historias de su vida. Lo
que sigue son ejemplos tomados de un grupo de habilidades sociales:

Un pie dentro un pie fuera

De eso va el asperger.

A veces me pregunto por qué yo,

otras veces pienso que es la mejor forma de ser.

Un tanto distinta de las demas

te hace pensar que eres la segunda mejor??

Nadie entiende realmente una dura vida

Que es muy exigente.

Me parezco a cualquier otra nifia

Pero las nimiedades me hacen salvaje
(Vanessa Royal)

Los jefes de grupo pueden recoger ejemplos de otros individuos con S.A., tales como los siguientes poemas:

Gente por todas partes,

hablando, llevando colores brillantes,

su hablar se parece al ruido de los cascos de los caballos.

Los colores brillantes deslumbran, sus hablares

dafian mis oidos,

los colores brillantes dafian mis ojos

Oh por qué no puede ser la gente silenciosa y llevar colores apagados.
(Diane Mear 1994)

Los humanos son la raza més ilégica
Nada de lo que dicen,
Nada de lo que hacen,
Tiene sentido.
oh ¢por qué no pueden ser los humanos l6gicos?
(Diane Mear 1994)

Un tema comun es el construir puentes, como el descrito en este poema por Jim.
Yo construi un puente
De ninguna parte, a través de la nada
y me preguntaba si habia algo
En el otro lado.

Yo construi un puente desde la niebla
a través de la oscuridad
y esperaba que hubiera luz en el otro lado.




Yo construi un puente

desde la desesperacion, a través del olvido
y sabia que habia esperanza en el

otro lado.

Yo construi un puente

desde el infierno, a través del terror

y era un buen puente, un puente fuerte,
un puente precioso.

Era un puente que construi yo mismo,

con mis manos como Unica herramienta y mi obstinacion
como Unico apoyo,

mi fe como unica guia, y mi sangre como Unico remache.

Yo construi un puente, y lo crucé,
pero no habia nadie ahi para darme
la bienvenida al otro lado.
(Cesaroni y Garber 1991)

e A veces es necesario explicar que la situacién en la que la persona no estaba segura de su competencia social no era necesariamente
su culpa. Lo que sigue es una ilustracién tomada del diario de un participante en un grupo de habilidades sociales:

“Esta noche es una noche de habilidades sociales. Tuvimos una charla muy buena acerca de la interpretacion del lenguaje
corporal de la gente. No es facil ver lo que estan pensando sin saber lo que estan pensando, como cuando sabes que
alguien esta tenso sin saber porqué lo esta. Supongo que soy yo”.;,?

e Proporcione una guia sobre el lenguaje corporal con una traduccién de cada postura. Esto puede convertirse en un juego de “adivina el
mensaje”.

Ensaya lo que hay que hacer en situaciones venideras, por ejemplo, cuando una persona sea tomada el pelo o achantada o quiera
pedir a ofra persona un baile o una cita.

Una grabadora y una cdmara de video puede que los participantes vean su actuacion. Resulta de ayuda asegurarse de que los
comentarios sean fundamentalmente positivos. La presentacion y los comentarios pueden adoptar el formato de un juego de
television o de un programa de talentos, es importante no dejar que los participantes se distraigan por la tecnologia.

e Una vez que los participantes han adquirido las destrezas habilmente demostradas dentro del grupo, puede aln haber un problema de
iniciacion y generalizacion. O sea, la persona sabe lo que debe hacer pero no puede dar el primer paso o no sabe reconocer las
sefiales que indican que las destrezas pueden ser utilizadas en situaciones diferentes. Es importante hacer ejercicios practicos y
advertencias entre las sesiones. Los padres y los profesores deben ser informados de las destrezas nuevamente adquiridas, para
asegurarse de que sean ejercitadas en diferentes circunstancias. Una de las ventajas de tener nifios ordinarios en el grupo es que
pueden impulsar y apoyar a los miembros del grupo en situaciones naturales cuando no estan presentes los padres o los
profesores.

e Prepare una historia 0 una obra dénde las cualidades de la persona con S.A sean una ventaja. El es el héroe. Las cualidades incluyen
ojo por los detalles, recuerdo de escenas, honestidad y conocimiento enciclopédico de su interés especial.

e Examine las biografias de artistas y cientificos famosos en busca de indicadores de que tuvieran los mismos atributos y experiencias
personales que miembros del grupo. Esto podria ser un ejercicio de casa o de biblioteca. Las biografias de Einstein o Mozart
formarian un buen punto de partida

¢ M. Ann Marquis ha hecho que el juego del trivial Pursuit se convirtiera en un juego de mesa para ensefiar habilidades sociales, lo que
sigue son ejemplos de preguntas:

- ¢, Qué palabra que empieza por “i” significa comentar sobre alguien hiriendo los sentimientos de esa persona?




- ¢ Qué harias si alguien te hiciera un regalo que realmente no te gustara realmente?

- Tus amigos planean hacer algo que a ti te parece que esta mal, ;qué harias?

Se proporcionan respuestas pero las preguntas pueden también promover el debate grupal y subrayar que en algunas ocasiones
puede haber més de una opcidn. Se incluye detalles de como obtener este juego y juegos similares en el apéndice.

e | as situaciones de juego de rol en las que la persona tiene que aprender cuando no debe decir lo obvio o pronunciar sus pensamientos,
ya que esto podria ser considerado embarazoso u ofensivo para la otra persona. Hay veces en que es mejor no decir nada.

¢ Actividades en las que los participantes tienen que describir a los individuos claves en su vida, utilizando términos que no sélo
describen sus caracteristicas fisicas sino también su personalidad y lo que les gusta y no les gusta de ellos.

e |os grupos de habilidades sociales también pueden incluir actividades que mejoren las habilidades de conversacion, la comprension y
expresion de las emociones. Estas actividades se destacaran en una seccion posterior del libro.

Los grupos de habilidades sociales pueden ser tanto educativos como entretenidos. Cada sesidn o curso durara en funcién de los
niveles de habilidades y de la razon de progresidn de los participantes. Al final, desarrollaremos y evaluaremos actividades mas efectivas.
Mientras tanto, los padres, profesores y los terapeutas pueden combinar sus conocimientos e imaginacion para disefiar un Unico curso para el
perfil de capacidades de cada nifio en relacidn con el comportamiento social. (p.45)

La Amistad

La investigacion ha identificado una secuencia de etapas evolutivas en el concepto y expresion de la amistad. A medida que los
nifios maduran también cambian sus opiniones sobre lo que constituye un comportamiento amistoso. Sue Roffey y colegas han descrito las
complejas interacciones entre el desarrollo intelectual y moral y las experiencias sociales, destacando cuatro etapas (Roffey, Tarranty Mayors
1994).

Durante los afios preescolares, los nifios pasan gradualmente de jugar al lado de alguien a jugar con él. Aprenden que algunos
juegos y actividades no pueden suceder a menos de no haber un elemento de compartir y de rotacién en el turno. También adquieren medios
alternativos de tratar el conflicto, haciéndose menos egocéntricos y menos posesivos en relacidn con el material (¢ equipamiento?). Los nifios
mas populares son aquéllos que toman iniciativas positivas tales como... “Vayamos a jugar con...”, y que claramente acogen la compafiia de
otros incluyéndolos en su juego. Su explicacion de por qué alguien es amigo suyo se basa fundamentalmente en criterios simples como la
proximidad. Sue Roffey utiliza la siguiente declaracién de un nifio de tres afios para ilustrar este nivel de desarrollo:

“; Por qué es Julio amigo tuyo?
Porque me gusta.

¢ Por qué te gusta?

Porque es mi amigo.

¢ Por qué mas te gusta?
Porque vive al lado.” (p1)

Es, pues, importante que los jovenes con S.A. sean animados a compartir, invitar a alguien a unirse a su actividad, y a tomar
iniciativas positivas de qué hacer.

La siguiente etapa natural ocurre entre los cinco y ocho afios. Los nifios empiezan a entender que hay un elemento necesario de
reciprocidad para entender la amistad. Los amigos también satisfacen necesidades practicas, ayudan y cobran importancia aspectos simples
de la personalidad de la otra persona. Un amigo es alguien en quien puedes confiar para ayudarte o que te presta los articulos que necesitas.
Los nifios bien vistos por sus semejantes son los que actuan de una forma amistosa y halagadora. Sue Roffrey utiliza la siguiente referencia
de una nifia de seis afios:

“; Por qué es Martina amiga tuya?

Porque se sienta a mi lado y me presta su 1apiz.

¢ Por qué mas es tu amiga?

Porque viene a mi cumple y yo voy al suyo”. (p.1)




y declaraciones como:

“Un amigo es alguien que te hace sentir feliz’
“Un amigo comparte las cosas contigo”

Los nifios con S.A. que se encuentran en esta etapa de desarrollo del concepto de la amistad necesitan aprender a hacer cumplidos
de sus amigos en perspectiva, a mostrar su interés y preocupacion y a ayudar a los otros tanto en asuntos practicos como en actividades en
el colegio tal como la instruccion de iguales.

La tercera etapa esta en el periodo pre adolescente, entre los nueve y trece afios. En estas edades, hay una clara separacion de
géneros, y la amistad se basa en la similitud, la exploracién compartida, el apoyo emocional y una creciente toma de conciencia de como
podrian ser vistos por los demés. Los amigos pueden ser inseparables con intimidades compartidas. Por ejemplo, se le pregunto a un nifio de
nueve afos:

“; Por qué es Peter amigo tuyo?

Porque nos echamos risas juntos.

¢ Hay alguna otra razén?

Me ayuda cuando no sé deletrear algo”.

Un amigo es alguien “con quien puedes hablar y que te escucha”.
Un amigo “deberia ser amable contigo y no intimidarte”. (p.1)

Puesto que la amistad, en esta etapa, puede basarse en intereses compartidos, es importante que los nifios y adolescentes con SA
tengan la oportunidad de conocer a gente con las mismas capacidades e intereses, de aprender la importancia de auto abrirse y de escuchar
y también de reconocer los pensamientos y sentimientos de los demas. Desgraciadamente, lo dificil para ellos puede ser el “irrumpir” en
amistades establecidas y pueden derrumbarse cuando una auténtica amistad tiene que terminar.

La cuarta etapa ocurre durante la adolescencia, donde la amistad se basa en la confianza, mayores niveles de auto abertura y un
mayor énfasis sobre mutuos o admirados aspectos de la personalidad. Se observa también un movimiento de parejas de amigos hacia grupos
con valores compartidos. Se le pregunt6 a una treceafiera:

¢ "Por qué es Amber tu amiga?

Porque puedo confiar a ella todos mis secretos
¢, Por qué mas es tu amiga?

Porque pensamos de la misma manera”. (p.1)

El adolescente con S.A puede tener dificultades para una auto abertura intima, ya que prefiere que sus amistades sean platonicas.
Suele necesitar consejos sobre las cambiantes necesidades y exigencias de la amistad, y necesita identificarse con sus propios héroes y su
pequefio circulo de amigos potenciales. Puede estar relativamente mas relajado y ser socialmente fluido con sélo un amigo, pero como dice el
dicho “Dos son compafiia y tres son multitud”, puede llegar a retraerse y a ser solitario cuando esté en su grupo. Es probable que sus
sistemas de valores sean mas parecidos a los de mayores que a los de adolescentes, y esto puede construir una barrera frente a amistades
con sus iguales. No obstante, no es imposible que los adolescentes con S.A encuentren y mantengan amistades que puedan durar toda la
vida. Lo que necesita es oportunidades y apoyo.

En los primeros afios, al chico con S.A. podria no importarle la falta de amigos, y cuando se le pide que defina la amistad, podria
proporcionar descripciones inmaduras (Botroff et al. 1995). Los jovenes adultos pueden también vacilar sobre lo que constituye un buen
amigo. Una persona contesto: “alguien que te lleva las cosas, o que te presta dinero” pero no pudo pensar en nada mas que en atributos
practicos. Se le podria preguntar al nifio si tiene amigos en el colegio y en casa y él contestar que si. Sin embargo, la conversacién con los
padres y profesores y la observacién del nifio indican que eso es mas un deseo, o que el nifio no es consciente de que se trata mas de
conocidos casuales que de verdaderos amigos.

Hay una gama de proyectos, libros y actividades escolares que animan a que los nifios exploren el concepto de lo que constituye un
buen amigo, y éstas son una parte esencial del curriculum para los nifios con S.A. También es importante identificar ejemplos naturales de
amistad, con el comentario “eso que hiciste fue muy amistoso” o preguntando al nifio “; Qué deberia hacer un amigo en tales circunstancias?”.
Los profesores pueden hacer “hojas de trabajo” basadas en las cualidades de la amistad. Un libro de Rozanne Lanczak (1987) proporciona
actividades relevantes para nifios en edades de escuelas primarias. Por ejemplo, una hoja de trabajo podria utilizar lo que sigue:

e Atodo el mundo le gusta y quiere ser su amigo porque ella es:




e Escribe las sobre las formas que tiene de ayudar a sus amigos:
¢ Dibujate siendo amable y ayudando. Escribe sobre ello.

e Tu mejor amigo esta en el hospital. ; Qué puedes hacer y decir para animarlo?
e ;Como te sientes cuando estas con tu mejor amigo?

e ; Qué te gusta hacer por tus amigos?

También hay actividades de grupo como un circulo de nifios debatiendo como puede saberse si le gustas a alguien, qué hacen los
amigos o qué podrias hacer o fabricar para un amigo.

A veces el nifio puede ser atraido por los nifios mas vistosos de la clase con quienes intentaran hacerse amigos. Estos pueden no
ser los mas apropiados para entablar amistad. El interés puede, sin embargo, ser mutuo y el nifio podria ser criticado por imitar su
comportamiento. Uno tal vez tendra que disuadir ciertas amistades y alentar otras.

Existe también el problema de que los otros nifios se aprovechen de su inocencia. Pueden disfrutar manejandoles y metiéndoles en
lios. A una adolescente de un internado catélico, “sus amigas” le pidieron que se acercara a hacer una determinada pregunta a una profesora,
que era monja. Eso hizo, sin percatarse de la naturaleza obscena de su pregunta y por ello fue expulsada. Es importante que los profesores
sean conscientes de que probablemente no existe ninguna intencién malvada y que pregunten al nifio “; Te dijo alguien que hicieras esto?”,
antes de considerar un castigo.

Durante la adolescencia, la persona puede darse agudamente cuenta de su falta de auténtica amistad y de su exclusién de las
actividades sociales de sus iguales. Podria deprimirse o negar completamente que algo vaya mal en él, desarrollando una sensibilidad a la
mas simple sugerencia de que es distinto. Puede existir confusién y desesperanza en cuanto en cuanto a las razones por las que los otros
son siempre el centro de atencion y tienen amigos en abundancia. Cuando las personas con S.A. intentan las mismas actividades o cuentan
los mismos chistes, son ridiculizados. En tales circunstancias, la persona tiene que admitir a regafiadientes que es diferente y que necesita
ayuda antes de que quiera tomar en consideracién consejos o grupos de habilidades sociales para mejorar su capacidad de hacer y mantener
amistades.

Su preferencia por la soledad o sus extrafios intentos de socializacién pueden ser mal interpretadas por los otros adolescentes.
Cuando la persona no se interesa por las relaciones romanticas, pueden ser marginalizados y tachados de “gay” (homosexual). Estos
comentarios pueden ser muy dolorosos para el confuso adolescente con S.A. Otro adolescente podria debatir estas criticas y su personalidad
y sexualidad con su mejor amigo, pero tristemente, tal &l no disponga de tal persona. Sin embargo, los padres o hermanos pueden convertirse
en mejores amigos de substitucidn y fomentar la auto abertura sobre sus ensayos y tribulaciones emocionales del dia. Esto probablemente no
tendréa lugar al regresar del colegio, sino méas adelante, por la tarde, cuando esté mas relajado y dispuesto a hablar y a escuchar. Se trata de
ser un mejor amigo ofreciendo apoyo y consuelo, estimulando la auto estima.

Hay libros “populares” sobre el tema de hacer amigos para adolescentes ordinarios que pueden ser extremadamente relevantes
para el adolescente con S.A. Uno de éstos de Andrew Matthews (1990) se escribe para el adolescente mas capaz. El texto y dibujos subrayan
algunos de los componentes y temas relevantes para la amistad, tales como la importancia de escuchar, halagar, cdmo decir a la gente que
se equivoca y reconocer las propias faltas. La experiencia ha mostrado que los dos Ultimos temas citados resultan especialmente dificiles
para j6venes y adultos con éste sindrome.

Existen modos inusuales de determinar si una persona podria ser un amigo en perspectiva. Por ejemplo, un hombre joven solia
juzgar los méritos de una persona preguntandole en muy temprana conversacion si ha conducido con la visera del sol levantada o bajada. Si
la persona habia conducido con ella levantada la conversacion se cortaba bruscamente. Puede haber una aproximacion muy de “blanco y
negro” hacia quién puede ser amigo. Tal vez la persona intenta entender el concepto de la amistad mirando avidamente comedias televisivas
buscando modelos para sus acciones y frases. Estos programas suelen sobre dramatizar las relaciones por lo que no deberia ser la fuente
primaria de informacidn sobre la amistad. A veces la persona con S.A puede mal interpretar el nivel de auto abertura y avergonzar a un amigo
en perspectiva o un grupo social por revelar demasiado. Otro tema es la presuposicion que tiene la persona con S.A que, si le gusta alguien,
entonces la otra persona necesariamente siente lo mismo a cambio. Puede que no reconozca las sefiales de la otra persona que sugieren
amistad accidental o platonica..

Es posible que al final haya un interés romantico por una determinada persona que sea reciproco con lo que podria desarrollarse
una relacién. Un chico estaba claramente contrariado cuando llegé a su fin un tipico y breve romance, declarando “la vida era mas fécil
cuando no me importaba“ - lamentacion tipica en los adolescentes. Aunque estuvo encantado de encontrar una nueva novia, estuvo también
muy confuso cuando vio que a ella no le gustaban las mismas cosas que a su novia anterior. El habia dado por sentado que una vez



aprendido lo que debia hacer y decir, podria repetirlo para todas las siguientes novias. No obstante, esto tal vez no sea una caracteristica
exclusiva del S.A.

Elizabeth Newson (1985) y sus colegas han investigado el desarrollo a largo plazo de nifios con S.A. por medio de entrevistas a
padres e individuos. El deseo por parte del adolescente de tener amigos puede ser abrumador, como se describe en la siguiente cita de una
madre:

“El fue al Club Social de juventud local - al principio todos se entusiasmaron porque Donald era alto y buen portero y todos los nifios
pequefios lo veneraban como a un héroe. Pero pronto descubrieron (no hace falta una tarde entera para darse cuenta, sabes, para
descubrir que habia algo raro en alguna parte. El solia regresar del club, del primero — ha debido de probar unos diez clubes por
toda la zona - pegado, escupido, con los jerseys enteramente rasgados. Yo un dia le dije: “Donald ¢ por qué lo permites? Tu eres
mas fuerte que todos esos nifios ¢Por qué los dejas?" Y él contestd: “Bueno, es mejor que nada, no me importa”. Yo creo que
estaba tan desesperado por tener algin contacto que el ser pegado era mejor que estar solo. Y eso fue una pesadilla que sigui6 afio
tras afio, club tras club. (p.9)

Otro joven, en su veintena iba a discotecas y observaba a sus amigos conociendo a las chicas. Era consciente de sus miradas y del
lenguaje corporal de coqueteo y de como las nifias les respondian con formas similares. Pero el no podia imitar su lenguaje corporal y decia:
“Los ojos de las chicas se enfrian cuando me miran. Me echan miradas que dicen: ‘No para ti, no para ti". A pesar de sus altos rendimientos
académicos, él se deprimid y se auto aborrecia por su falta de novia.

Durante su busqueda de popularidad, puede que la persona note a otros que son competentes en el discurso social e intente imitar
su personalidad, ropa y voz. Es casi como si se pusiera el personaje de alguien con mas éxito que ella misma (Williams 1992, 1994). Esta
caracteristica puede encaminarse hacia una carrera como actor. Puede también que la persona no siga los cédigos tradicionales de buscar
amigos de la misma porcion de edad, o del mismo grupo social o cultural. Desafortunadamente, esto podria ser mal interpretado por los
demas.

Se pueden aprender estrategias especificas para mantener amistades. La persona puede tener que memorizar o apuntar hechos
claves acerca de cada amigo, de forma que cuando les ve o les habla por teléfono tenga un guidn confeccionado de antemano sobre temas
de conversacion habituales, con preguntas de la indole: ; Como estas...?”. Una joven mujer siempre intentaba recordar que cuando habia un
silencio durante la conversacion con cierta amiga, ella le preguntaba acerca de su casa en Londres. Sin embargo, esta pregunta se hizo tan
automatica que solia olvidarse de que su amiga se habia mudado de Londres hacia varios afios.

Algunos individuos tienen dificultades con temas complejos de la moralidad y buscan un anteproyecto de conducta y
comportamientos sociales apoyado en fuertes creencias religiosas o politicas. Esto puede crear una oportunidad para conocer a gente con
caracteristicas similares o para estar seguro de lo que es moral 0 socialmente apropiado. Sin embargo, es posible que aln tenga problemas
con el contexto. Un joven consideraba al grupo local de “Angeles del Infierno” *- “Hell's Angels”, motoristas — (que procedian todos de un
grupo étnico minoritario) como ladrones y camellos basandose en articulos de periodicos y siempre se lo decia cuando se los encontraba.
Afortunadamente llevo una vida encantadora.

Un modo de hacer amigos es inscribirse en clubes y asociaciones en funcién del interés especial de la persona. Encuentros en
clubes de ordenadores, sociedades histdricas, aficionados a la astronomia o coleccionistas de trenes pueden proporcionar un forum para
aprender acerca de su interés y para desarrollar amistades auténticas. El internet, los amigos por correspondencia e informes para personas
con S.A, ;? han proporcionado también oportunidades para corresponder, recibir consejos y empatia y para hacer amistades. Se puede
obtener direcciones de contacto en la asociacion local para los nifios con autismo 0 S.A y de los informes de organizaciones nacionales.

La duda de uno mismo y el aislamiento de la adolescencia suelen retroceder conforme madura la persona. En la escuela
secundaria, uno esta en obligada proximidad con otros adolescentes, quienes no son los compafieros mas tolerantes. De adulto, la persona
con S.A tiene mayor eleccion de actividades, de compafieros y de ritmo de vida. El tiempo también es un gran instructor y finalmente las
habilidades que parecian no poder plasmarse en la nifiez acaban por adquirirse. Es importante explicar a los adolescentes que al final del
tunel hay luz, afiadiendo que esto jes una figura retdrica y no un tren que avanza rapidamente hacia ellos! Al final, pueden encontrar a alguien
que si pueda entenderles y que quiera realmente ser amigo suyo. Esto es lo que le sucedié a Jim:

“Yo tenia una amiga - no un padre llevado por el amor y la obligacién de querer alcanzarme, no un profesional que hizo carrera
estudiando mi condicion, sino tan sélo alguien que pensaba que yo era lo suficientemente interesante para querer llegar a
conocerme mejor - una amiga que, sin ninglin respaldo formal de psicologia ni de educacion especial, descubrié por si misma
algunas guias para conectar conmigo. Ella me dijo cuéles eran: nunca dar por sentado sin preguntar que yo pensaba, sentia o
entendia cualquier cosa por el mero hecho de que ella tuviera tales pensamientos, sentimientos o entendimiento en relacion con mis
circunstancias o comportamiento; y nunca dar por supuesto sin preguntar que yo no pensaba, sentia ni entendia cualquier cosa por
el mero hecho de que yo no actuara de la forma en que ella lo haria en relacién con tales pensamientos, sentimientos o
entendimiento. En otros términos, ella aprendid a preguntar en vez de intentar adivinar”. (Sinclair 1992, p.296)




Como previamente explicado, la investigacion psicoldgica ha establecido que la similitud es uno de los principales criterios para
seleccionar amistades. Esto ha llevado a mucha gente con S.A. a encontrar amistades con otra gente que tiene el mismo diagnéstico. En
efecto, algunas de estas amistades han desembocado en matrimonios con éxito. P.54

Contacto visual

La observacién clinica indica que a menudo el nifio fracasa usando el contacto visual para subrayar las partes claves de la
conversacion, por ejemplo, cuando empieza su elocucién, para agradecer alabo o interés, buscar aclaraciones, para leer el lenguaje corporal
o indicar el final de su elocucion. Recientes estudios de investigacion (Baron-Cohen et al. 1995; Tantam, Holmes y Cordess 1993) han
sugerido que hay una falta de mirada cuando la ofra persona estéa hablando. Varios adultos con S.A han descrito cuan més fécil es contactar
visualmente cuando no tienen que escuchar. El contacto visual rompe su concentracion. También existen deficiencias para entender que los
0jos proporcionan informacion sobre el estado mental o sentimientos de una persona. Durante la determinacién del diagndstico, un
adolescente con S.A. se puso nervioso al hablar de sus intereses especiales, ya que sus padres le dijeron que no lo hiciera; estimaban que
eso le haria parecer extrafio. No obstante, desde un punto de vista diagnéstico, hay aspectos cualitativos de los intereses que resultan
relevantes. Su medio de soportar su ansiedad consistia en cerrar los ojos. Cuando se le comenté que era dificil mantener una conversacion
con alguien cuyos ojos estaban cerrados él replico: “; por qué querria yo mirarles si sé donde estan?” Claramente, el nifio con S.A necesita
aprender la importancia de mirar a la caray a los ojos de la otra persona, no tan solo para localizarla, sino para reconocer y responder a las
sutiles sefiales de las expresiones faciales.

Lorna Wing (1992) se ha referido a una persona con S.A que dijo: “ La gente se intercambia mensajes con los ojos, pero no sé que
estan diciendo”. La mirada y el mirar a la cara de la gente pueden ser extremadamente dificiles para la persona con S.A tal como se describe
en la siguiente cita:

“Mirar a la cara de la gente, en particular a sus 0jos, es una de las cosas mas dificiles para mi. Cuando si miro a la gente, casi siempre
he tenido que hacer un esfuerzo consciente para ello y, entonces, generalmente sélo lo puedo hacer durante un segundo. Si de
hecho miro a la gente durante mas tiempo, suelen decir que parezco estar meramente mirando a través de ellos en vez de
realmente mirarles, como si no me diera cuenta de que realmente estan ahi. La gente no aprecia cuan insoportable y dificil me
resulta mirar a una persona. Enturbia mi quietud y me asusta terriblemente, aunque ese miedo se reduce cuando se incrementa la
distancia con respecto a la otra persona. He intentado fomentar mi contacto visual mientras era tratado en el hospital por mi
psiquiatra de consulta, pero después de dos afios y medio no he logrado ningln éxito. Mi psiquiatra no me obliga a mirarle, aunque
él insiste en mirarme a mi. El me ha explicado que la gente podria interpretar el hecho de que yo no les mirara como si no me
interesara por ellos, no les estuviera siendo sincero o simplemente como si fuera un grosero. Lo intenté con ahinco porque no quiero
que la gente piense cosas equivocadas como eso, pero, como mucho, sélo consigo mirar a alguien durante unos segundos. Es casi
tan malo que la gente me mire como yo mirarla a ella. Acabo de darme cuenta hace poco que cuando miro a la gente o a dibujos, no
miro al conjunto sino a los bordes de una parte. Si puedo mirar completamente un dibujo, pero sélo una pequefia seccion a la vez.
Lo mismo ocurre con la cara de la gente. No puedo abarcar toda la cara de un golpe”. (Jolliffe et al. 1992, p.15) !

La persona puede finalmente aprender cuando y cémo utilizar el contacto visual, pero algunos s6lo aprenden a hacer que este
atributo parezca menos obvio. Por ejemplo, Candy una mujer que tiene S.A., describié cémo, de adulta, “era més facil mantener el contacto
visual, pero yo miro pero no veo”.

Emociones:

La lista original de caracteristicas del S.A. incluye la observacion que el nifio carece de empatia. Esto no deberia ser mal
interpretado en el sentido de que el nifio carece completamente de capacidad para preocuparse por los demas. Se trata mas de que puedan
estar confusos por las emociones de los otros o de que tengan dificultades para expresar sus propios sentimientos. Aunque el nifio con S.A.
posee normalmente una simetria natural de rasgos faciales, durante la conversacion o cuando juega con nifios pequefios, uno se da cuenta
de una cualidad casi fria. El nifio no muestra la gama y profundidad previstas de expresiones faciales. Esto también puede suceder con el
lenguaje corporal. Puede que las manos se muevan para describir graficamente qué hacer con los objetos o para expresar enfado o
frustracion, pero los ademanes o el lenguaje corporal, basados en una apreciacion de los pensamientos y sentimientos de otra persona — por

! La persona que describié esta descripcidn fue en su origen diagnosticada de autismo en la nifiez y segun los criterios del DSM
IV, ella no tiene S.A. Sin embargo, ambas condiciones son consideradas como dreas especificas en un mismo continuo. Sus descripciones
de experiencias personales del autismo son de inestimable valor para nuestro entendimiento del S.A. Esto se ilustra con las citas que
tomamos de su relato personal sobre el autismo y que son utilizados en varios puntos de este libro.




ejemplo, la verglienza, la consolacidn o el orgullo — estan manifiestamente disminuidos o ausentes (Attwood et al. 1988; Capps et al. 1992).
Conforme sigue la interaccidn, uno se da cuenta de que el nifio no esta reconociendo ni respondiendo a los cambios de la expresion facial o
del lenguaje corporal de la otra persona. Los otros nifios saben que los brazos cruzados indican que la otra persona ha llegado al limite, o que
un brillo en el ojo y un cierto tono de voz significan: “Me estoy burlando de ti". Desafortunadamente, los indicios sutiles pueden no ser
reconocidos por el nifio con S.A. Por ejemplo, una madre estaba muy enfadada con su hijo pequefio y su fruncido cefio era coherente con su
humor. Entonces, él sefialé hacia los pliegues de la piel entre los ojos de su madre y dijo: “Once”. Estaba intrigado por el nuevo dibujo en la
frente y totalmente ajeno a esta clara sefial de enfado. El nifio puede luego verse en esos momentos confundido u ofendido cuando es
criticado por no adecuarse a las sefiales o la intencién escondida. Padres relatan que tienen que sobre dramatizar su lenguaje corporal, tono
de voz y expresion facial antes de que el nifio reconozca los sentimientos de la otra persona.

No s6lo hay problemas con entender las expresiones emocionales del nifio, sino que las propias expresiones emocionales del nifio
son poco frecuentes y suelen carecer de sutileza y de precision. Puede besar a un extrafio total en los labios, 0 puede expresar la angustia
desproporcionadamente en relacidn con la situacién. Una conversacion puede incluir términos técnicos apropiados y avanzados pero los
hechos son descritos en términos de accién, pero no de sentimiento. Una de las actividades utilizadas por el autor durante la valoracion
diagnostica de los nifios pequefios consiste en pedir al nifio que etiquete la emocién reflejada en fotografias de nifios o que €l mismo exprese
facialmente una serie de emociones simples como la felicidad, la tristeza, el enfado, el miedo o la sorpresa. Algunos nifios utilizan las manos
para manipular su boca a fin de producir una sonrisa o hacen contorsiones faciales inusuales que nada tienen que ver con la expresion facial
esperada. Esta actividad es muy facil para otros nifios, pero el nifio con S.A tiene dificultades considerables y tiende a racionalizar o
intelectualizar sus dificultades. Un nifio contesto: “; Como puedo poner cara de triste si me siento feliz?” Los nifios mayores con S.A. pueden
expresar sentimientos simples pero tienen mas dificultades para definir y expresar emociones mas complejas tales como la vergiienza o el
orgullo (Capps et al. 1992).

Estrategias para Ayudar a Entender las Emociones

Para la gente con S.A., la “tierra de las emociones” resulta ser un territorio desconocido. En los Ultimos afios, se ha incrementado el
interés por uno de los mas importantes componentes del comportamiento social, a saber la comunicacidn de las emociones o sentimientos.
La siguiente cita ilustra ésta confusion:

“Por otro lado, no me suelen gustar demasiado los besos, abrazos y caricias. Si se me ocurre dar un abrazo a alguien, tiene
que ser porque me apetece, no cuando lo quieran ellos. La Unica persona que consigue un abrazo en estos momentos es mi asesor
psiquiatrico. Mi G.P (supongo que se refiere a Psiquiatra General) dice que es muy afortunado, pero no entiendo lo que tendra que ver la
suerte con un abrazo (Joliffe et al. 1992, p 15).

Las estrategias curativas implican ensefiar una capacidad que otros nifios adquieren naturalmente, asi que existe extremadamente
poco material en cuanto a recursos. El apéndice incluye una lista de libros y juegos que el autor recomienda para nifios con S.A., aunque un
profesor o padre inevitablemente tendré que fabricar o adaptar algo de su propio material. El principio basico es investigar el sentimiento
“feliz’ y proporcionar cuantas ilustraciones sean posibles. Esta la serie de libros “Mr. Men” que incluye “Sefior Feliz” y canciones cdmo “Si eres
feliz y lo sabes haz palmadas...” Se puede emprender un proyecto de encontrar fotos para pegar en un cuaderno o en un “collage” que ilustre
caras alegres y también sucesos que hacen feliz al nifio 0 a la gente. El nifio o la clase puede hacer una lista y graduar todas las palabras que
describen los distintos niveles de la felicidad. Los nifios mayores pueden preguntar a sus compafieros de clase y a los adultos qué les hace
felices, mostrando preferencias y diferencias individuales. Este concepto puede también extenderse a dibujos, eleccién de colores, musica
etc., que ilustren una emocion particular. Algunas de las preguntas claves son: “; Qué puedes hacer tu para que alguien se sienta feliz?” y
“;qué puedes decir tu para hacer que se sientan felices?”

Una estrategia util, desarrollada por el autor, consiste en tomar una hoja del album de recortes del nifio que ilustre ejemplos de
estados felices. Una vez descritas éstas, una foto de tamafio real de alguien sintiendo alegria se coloca al lado de la pagina. Esto se explica
como alguien sintiéndose feliz. El siguiente paso es colocar un espejo al lado de la fotografia y pedirle al nifio que copie y haga su cara
parecer feliz. El nifio tiene la oportunidad de concentrarse en pensamientos relevantes, observar un modelo de expresion facial y practicar la
suya propia. Esta estrategia de utilizar un cuaderno, fotografia y espejo puede aplicarse a mas sentimientos.

Hay también un excelente juego llamado “Sefior Cara” (Mr. Face) que comprende una cara en blanco y una seleccion de ojos, cejas
y bocas diversos que se pegan a la cara con velcro. El nifio tiene que elegir los componentes para retratar una emocién determinada, por
ejemplo buscar una “boca feliz” u “ojos felices”. Hay por otro lado un juego de ordenador (ver Apéndice) que permite al nifio seleccionar
componentes faciales para completar una cara de dibujo con variedad de emociones.

Se pueden construir hojas de trabajo basandose en el libro de Rozanne Lanozak (1987) - dibujo, por ejemplo, o fotografia de alguien
abriendo un regalo de Navidad, donde el nifio ha de completar los siguientes ejercicios:

-;, Qué siente al recibir muchos regalos?




-¢ Haz dibujos de su familia con caras alegres?

Otra actividad para el profesor o padre consiste en modelar un determinado nivel de felicidad con lenguaje corporal, tono de voz,
cara etc. y preguntar al nifio: ¢ Cémo me siento? Y ;Me siento un poco feliz, o muy feliz? Esta actividad investiga los diferentes niveles de
expresion.

Una vez entendida una determinada emocion y sus niveles de expresion, el siguiente paso serd utilizar los mismos procedimientos
para una emocion de contraste como “triste”. Puede idearse entonces un juego que utilice dibujos, historias o juegos de rol, donde el nifio
tenga que decidir cual es la emocion retratada, “feliz” o “triste”. Este juego empieza en los extremos del continuo entre las dos emociones, por
ejemplo, la alegria por la abuela que viene y la tristeza de por su marcha. Con la tristeza uno puede preguntar: “; Cémo puedes saber si
alguien esté triste?” Seguido de: “; Qué podrias hacer o decir para ayudarle a que se sienta mejor?” Aqui el nifio aprende a leer las sefiales y
a como actuar cuando las reconoce. El album de recortes “triste” puede usarse también para averiguar por qué el nifio pudiera estar triste
cuando carece de fluidez verbal para describir oralmente los sentimientos. Una vez entendido este formato, se pasa a otros estados
emocionales, especialmente el enfado, la ansiedad y la frustracién, pero también emociones mas positivas como el amor, el afecto, la
satisfaccion, la sorpresa o emociones complejas tales como el orgullo, los celos, la verglienza. Se puede disefiar un cuaderno (Libro) de
actividades para explorar los hechos y los pensamientos que sonsaquen una determinada emocion del nifio y respuestas alternativas. Por
ejemplo:

¢ Qué te hace sentir ?
¢ Qué puedes hacer cuando te sientes ?
Estoy enfadado porque

Un juego de Sombreros de Sentimientos (“Feeling Hats”) puede usarse como actividad grupal. Se escribe una emocién en una
tarjeta que se pega a un sombrero. Cada nifio elige y se pone un sombrero con su respectiva emocion y comparte los momentos en que ha
experimentado ese sentimiento. Otro juego se sirve de “mascaras de sentimientos” con las que cada participante interpreta la emocién
retratada en la mascara; o el juego de “Simén Dice”, adaptado para incluir sentimientos. Existe también toda una serie de libros de cuentos
que ilustran emociones especificas (ver Apéndice 1).

Para los adolescentes, el grupo de habilidades sociales puede incluir un juego que utiliza dos montones de tarjetas. En uno de ellos,
se anota en cada tarjeta una emocion determinada como feliz, orgulloso o celoso, mientras que en el otro montén, cada tarjeta proporciona
una accion, como, por ejemplo, fregar platos o desayunar. El juego consiste en coger una tarjeta de cada montén e interpretar la accién en
funcién de la emocidn, mientras los otros participantes tratan de adivinar la actividad, el sentimiento y su grado de expresion. Las actividades
tradicionales durante las lecciones de diccion o de teatro pueden también modificarse para los adolescentes con S.A. para aclarar el modo de
identificar los sentimientos de la otra persona, usando la mima, escuchando cintas audio y leyendo poesia.

Las circunstancias naturales también pueden ser utilizadas para aprender sefiales especificas para identificar los sentimientos. Un
padre o profesor puede aprovechar una situacién para sefialar los gestos — por ejemplo, el fruncido de la frente, el meneo del dedo o una
mirada prolongada y un silencio que tienen significados muy especificos y requieren una determinada respuesta. Esto es muy apropiado en el
aula, dénde el nifio puede no percatarse de las sutiles sefiales del profesor que para otros son tan obvias. Cuando el nifio estd confuso o nota
que se ha equivocado, se le puede ensefiar una frase de seguridad, como: “Perdone, no sé muy bien lo que quieres que haga”, “No queria
molestarte” o el sencillo: “Lo siento”. Esto ayudar a relajar o minimizar la situacion e invitara a la cortesia o a la amistad en vez de a la
beligerancia o indiferencia. Las sefiales que identifican ciertos sentimientos tal vez tengan que ser también aprendidos por los adultos. Por
ejemplo, cuando Temple Grandin tuvo éxito en su trabajo, ella escribié: “Tuve que aprender a ser suspicaz. Tuve que aprenderlo
cognitivamente. Yo no podia ver el aspecto celoso en su cara”. (1995, p.14).

Un elemento esencial de estos programas es describir e investigar los hechos y comentarios que producen una determinada
emocion, tanto en el propio nifio como en otras personas. Pueden evocarse ejemplos de cuando el nifio experimentaba una emocion
particular, y entonces se le puede explicar que las otras personas también tienen sentimientos similares. Esto es el inicio de la adquisicion de
la empatia.

Una de las consecuencias desafortunadas de ser menos capaz de pillar los sentimientos de los otros, es obrar como un “cientifico”
y dirigir experimentos psicolégicos para investigar la respuesta de las personas a declaraciones que provocan una respuesta emocional
extrema. Una muy pequefia minoria de adolescentes con S.A hara deliberadamente declaraciones provocadoras que puedan ser muy
macabras y mal interpretados como potencialmente criminales para averiguar las reacciones de la gente. Puede resultar muy encantador el



provocar una respuesta dramatica y el conseguir poder controlar y manipular las emociones de la gente. La persona parece insensible, pero
en realidad, solo esta intentando entender como se influye en, y se predicen los sentimientos de otra persona. Es obvio que tales
“experimentos” deberan ser acotados y encauzados a entender y expresar las emociones. Esto no resulta tarea facil y puede ser el estudio
que dure de por vida. Un joven con S.A tiene un PhD (supongo que sera una titulacion) en fisica y que esta dirigiendo investigaciones en el
seno de un equipo de investigadores de una universidad prestigiosa. En casa se divierte desarrollando una formula matematica para predecir
el comportamiento emocional humano. Si consigue su ambicién puede que gane el Premio Nobel, y enviar al paro a miles de psicélogos.

Estrategias para Ayudar a Expresar las Emociones

La dificultad aqui parece residir en conseguir un modo preciso y acertado de expresar un determinado sentimiento. Esto puede ilustrarse con
el ejemplo de un nifio con S.A que estaba de pie junto a su madre. Ambos estaban observando a su hermana menor en un columpio. Ella se
cayo, y corrié llorando hacia su madre buscando consuelo. Mientras se acercaba, él se dirigié a su madre para preguntarle “; Qué cara
pongo?”. Esta claro que reconocid los signos, pero no sabia como expresar su preocupacion. En ocasiones, tan sélo resulta de falta de
vocabulario preciso para expresar correctamente las sutilezas de la expresion emocional. Puede que un ligero nivel de fastidio sea expresado
por medio de un lenguaje corporal ampuloso y por el uso de expletivas, acaso aprendidos observando las agitadas representaciones de otros
nifios o de actores en programas de television. La expresion resulta excesivamente dramatica, pero su mensaje muy claro. Aqui, la persona
debe aprender una serie de frases y acciones mas exactas y apropiadas. Una Util actividad visual consiste en dibujar una regla o un
barémetro que “mida” el grado de una determinada emocidn. A los puntos de esa regla se les puede atribuir valores numéricos y palabras y
acciones apropiadas. Lo que sigue es un medidor para el enfado:

1 2 3 4 ’
Fastidiado Enojado Furioso Rabioso © o
Irritado Enfadado Livido Loco
7

Para cada punto en la regla, las palabras, el tono de voz y el lenguaje corporal apropiado pueden ser explicados con ilustraciones
tomadas de historias, de la television y de juegos de rol. Se puede disponer un juego donde el profesor, padre o nifio muestra un sentimiento
dado mediante la accion y palabras apropiadas y el nifio debe sefialar en la regla el nivel correspondiente. El nifio o adolescente puede
entonces ser animado a utilizar la regla para expresar palabras mas precisas y sutiles y para el lenguaje corporal. La técnica de la regla puede
utilizarse para todo tipo de emociones, pero también ha demostrado ser muy Util para animar a expresar el grado de dolor o de desagrado.
Los nifios con S.A son a menudo estoicos cuando experimentan dolor, mostrando muy pocos indicios en su lenguaje corporal 0 en su
discurso de que pueden, de hecho, estar experimentando agonia.

Otra actividad consiste en elaborar un cuaderno de actividades para explorar la respuesta emocional y linglistica apropiada a
situaciones especificas, por ejemplo, como te sentirias y qué puedes decir o hacer si:

- alguien se burla de tu ropa

- alguien critica tu letra

- estudias mucho para una prueba y obtienes una nota muy baja

- sonries y saludas, pero la otra persona te ignora

- olvidas tu almuerzo, pero un amigo ofrece compartir el suyo contigo
- un amigo te dice lo mucho que sabes de ordenadores.

El nifio puede tanto dibujar caras y escenas como escribir el guién para cada una de estas situaciones.

Una caracteristica abrumadora del S.A. es que a veces una ligera inquietud se expresa mediante una risa tonta, como en el dicho
“mas vale reir que llorar”. Aqui no es que el nifio tenga un sentido del humor perverso sino tan sélo que carece de un sutil y preciso sistema
de expresion. Es importante explicar el efecto que tiene tal comportamiento en los demas, especialmente en padres y profesores, que pueden
estar criticando y castigando al nifio y a quienes les fastidia que la reaccion del nifio sea la risa. En ocasiones, la risa inapropiada parece muy
extrafia, a veces provocada por oir una cierta frase o palabra que provoca una risa casi histérica. La risa tonta puede salir sin ninguna razén
aparente y considerarse que la persona esté experimentando alucinaciones auditivas. Sin embargo una vez que se entiende el S.A., la razon
resulta muy sencilla y 1dgica. El nifio a menudo tiene alguna fascinacion por los significados o los sonidos de las palabras, y una frase
ambigua resulta intrigante, causando auténtico humor, como ocurre con los juegos de palabras. Un cierto adolescente era considerado
extrafio porque se reia a si mismo estando sdlo en el patio del colegio. Se descubrié la explicacién cuando a otro nifio se le pregunté por qué
no se acercaba a él y contesté: “Porque se rie de las avispas” (Wasps en inglés). En efecto, la observacion demostrd que su reaccion a este



insecto venenoso consistia en reirse; era su medio de expresar una ligera agitacién. En ningin momento él habia considerado que su
comportamiento implicaria a los demas y que pensarian que era raro.

El expresivo lenguaje corporal de la persona con S.A puede ser mal interpretado de distintas maneras. Sus modales, mal percibidos
como agresivos, lejanos o indiferentes, pueden ser una fuente de ansiedad, especialmente para los adultos con S.A. Los dependientes de
tiendas pueden pensar que esta buscando problemas o que es autoritaria, aunque eso no fuera su intencién. Aqui el juego de rol y el uso de
grabaciones en video pueden aclarar qué sefiales son exageradas y permiten la practica de un discurso y lenguaje corporal mas sutiles y
precisos.

Una caracteristica comin del S.A. es una dificultad para la auto abertura, es decir, hablar de los sentimientos internos de uno.
Puede que el nifio esté claramente triste pero no tiene la capacidad ni las palabras para explicar sus sentimientos. Un padre se ve frustrado al
no saber por qué el nifio tiene una angustia tan obvia, y por consiguiente no es capaz de proporcionarle guia y simpatia. Ayudara si los padres
modelan con regularidad la auto abertura, a saber, contarle a la persona sus reacciones emocionales y pensamientos del dia, y luego emplear
preguntas dirigidas como: “; Te has sentido enfadado en el colegio hoy?”, 0 “; Te has sentido decepcionado?”. Esto proporcionara un contexto
y vocabulario apropiados para impulsar la exteriorizacion.

Aunque pueda haber alguna dificultad para hablar acerca de los problemas de uno, hay a menudo una elocuencia que es muy
notable en la forma escrita 0 mecanografiada, como un diario, la poesia o la autobiografia. Candy, que tiene S.A. describié cdmo: “el lenguaje
escrito viene con una facilidad y suavidad de forma que no puede ser expresado de ningtn otro modo”. Intenten fomentar la idea de llevar un
diario, pero no solo de hechos sino también de impresiones, pensamientos y sentimientos personales. Un diccionario ilustrado de los
sentimientos puede utilizarse con los nifios mas capaces, y el apéndice incluye una serie de rostros que denotan emociones que facilitan el
encontrar la palabra apropiada. Este diccionario y el uso de un diario resultaron de enorme utilidad para Fiona, una adolescente con S.A. Una
tarde en clase, su profesora le pidié que resolviera un problema sencillo. No pudo resolverlo y se puso rapida y extremadamente nerviosa,
volcando muebles y finalmente tuvo que ser expulsada de la clase. No dio ninguna explicacidn asi que su padre y profesora estuvieron muy
preocupados. Aquella tarde, describi6 en su diario los siguientes hechos y dibujo las caras apropiadas para expresar sus sentimientos en
esos momentos. Durante el almuerzo, dos chicas mayores habian cogido su caja de comida, y al intentar recuperarla se entrelanzaron la caja
para evitar que la recuperara. Esta broma tal vez fue muy divertida para ellas, pero resulté extremadamente angustioso para ella, porque
ademas fue incapaz, a raiz de aquello, de comer su almuerzo. Cuando regresé al aula su lenguaje corporal y su expresion facial no reflejaban
su agitacion interna, asi que la profesora no se dio cuenta de su nivel de ansiedad, preguntandole como de costumbre. De ahi la sorpresa de
la profesora ante tan dramatica y destructiva respuesta.

Una vez que supieron los motivos de ese comportamiento, se vio que el fracaso en cumplir con la tarea solicitada por la profesora
no fue mas que el “detonante” que hizo soltar la agitacién contenida. Siguieron dos consecuencias, las nifias fueron obligadas a pedirle
disculpas, y se le animé a que se lo contara a la profesora cuando se sentia extremadamente enfadada, confusa o angustiada. El dicho “un
problema compartido es un problema a medias” es muy apropiado en este caso, pero puede que se deba explicar a la persona con S.A. que
se aplica tanto a las emociones como al trabajo de colegio.

Para terminar, aunque parezca una tarea ardua ensefiar habilidades sociales y emocionales, sorprende lo muy bien que responden
los nifios con S.A a sus programas especiales. Cuanto mas inteligente y motivado, y cuanto mayor el acceso a la experiencia y saber hacer y
alos recursos, tanto mas rapido es el progreso. En su debido momento, sabremos mucho mas sobre las razones por las que los errores
surgen y sobre estrategias especificas para superarlos. Aunque apenas hayamos empezado nuestro viaje por esta singular carretera,
sabemos que llevara al éxito.

Breve Resumen de Estrategias para
la Conducta Social

e Aprender a:

- Empezar, mantenery terminar el juego social.
- Ser flexible, cooperativo y a compartir.
- Mantener la soledad sin ofender a los otros




e  Explicar lo que el nifio deberia haber hecho
e Animar a un amigo para que juegue con el nifio en casa
e Inscribir al nifio en clubes o asociaciones
e Ensefar al nifio a observar a los demas nifios para saber qué hacer
e Fomentar los juegos cooperativos y competitivos
e Modelar la forma de relacionarse con el nifio
e  Explicar los medios alternativos para pedir asistencia
e |mpulsar las amistades en perspectiva
e Proporcionar disfrute en los recreos
e Serconsciente de dos caracteres
e Obtener tiempo de profesor de apoyo
e Utilizar la Historias Sociales para hacer entender las sefiales y las acciones en situaciones sociales especificas
¢ Dirigir Grupos de Habilidades Sociales para que los adolescentes:
- ensayen acciones mas apropiadas
- muestren conductas sociales inapropiadas

- usen la poesia y autobiografias para fomentar la exteriorizacion y empatia
- obtengan direccidn y practica en el lenguaje corporal

e Proyectos y actividades que ilustren las cualidades de un buen amigo
e  Para ayudar a entender las emociones:

- explorar una emocion a la vez como proyecto
- ensefiar como se lee y responde a las sefiales que indican los diferentes niveles de la emocién
- aprender frases de seguridad para cuando estan confusos

e Paraayudar a expresar emociones:
- utilizar un “medidor” como guia visual

- utilizar grabaciones de video y el juego de rol para proporcionar una expresion mas sutil o precisa
- utilizar preguntas dirigidas o un diario para fomentar la exteriorizacién




SINDROME DE ASPERGER
POR TONY ATTWOOD.

CAPITULO 3:LENGUAJE.

Algunos estudios realizados sugieren que al menos el 50 por ciento de los nifios con Sindrome de Asperger tienen retraso en
su desarrollo del lenguaje, pero normalmente hablan con fluidez a los 5 afios (Eisenmaijer et al., 1996). Sin embargo, son
claramente menos habiles para tener una conversacion natural. Aunque la adquisicion de fonologia y sintaxis (pronunciacion y
gramatica) siguen los mismos modelos que los otros nifios, las diferencias son principalmente en areas especificas de
pragmatica (por ejemplo como se usa el lenguaje en contextos sociales); semantica (por ejemplo no reconociendo que puede
haber varios significados); y prosddica (por ejemplo un inusual tono, acento o ritmo). Originariamente, Hans Asperger describié el
distinto perfil de las habilidades linguisticas, y uno de los criterios de diagnostico de Carina y Christopher Gillberg (1989) son las
diferentes caracteristicas de habla y lenguaje con al menos tres de las siguientes:

) Retraso en el desarrollo.

) Superficialmente perfectos en la expresion del lenguaje.

) Lenguaje formalmente pedante.

) Prosodia extrafia, caracteristicas peculiares de la voz.

) Deterioro de la comprension, incluyendo errores de interpretacion del sentido literal o implicito (sobreentendido).

Cada una de esas caracteristicas va a ser explicada en este capitulo. Peter Szatmari y sus colegas (1989) tienen el criterio de
diagnéstico de lenguaje extrafio, pero afiaden que el nifio puede hablar mucho o muy poco, carecer de cohesién en la
conversacion y tener un modo especial (idiosincrasico) de usar las palabras y modelos repetitivos de habla.

La Asociaciéon Americana de Psiquiatria y la Organizaciéon Mundial de la Salud se refieren a las habilidades del lenguaje en sus
criterios, pero manifiestan que “no hay en general un retraso clinicamente significativo del lenguaje”. Desgraciadamente, esto
puede ser interpretado como una ausencia de caracteristicas inusuales en las habilidades del lenguaje. A la edad de cinco afios,
el nifio con Sindrome de Asperger no tiene un retraso general en lenguaje, pero tiene problemas con habilidades especificas del
lenguaje. La mas significativa es en el area pragmatica.

Pragmatica o "el arte de la conversacion”,

Aqui el problema es el uso del lenguaje en un contexto social (Baltaxe et al.,1995; Baron-Cohen 1988; Eales 1993; Tantam et
al., 1993.) Esto es muy evidente cuando estas involucrado en una conversacion con alguien que tenga Sindrome de Asperger.
Durante tal conversacién uno se vuelve consciente de diversos errores evidentes. La persona puede empezar la interaccion con
un comentario irrelevante para la situacién o rompiendo los codigos sociales o culturales. Por ejemplo, el nifio puede acercarse a
un extrafio en el supermercado, y su primera expresion ser: “; Tienes una maquina segadora?”, y entonces proceder a un
mondlogo demostrando un conocimiento enciclopédico en maquinaria de jardineria. Cuando la conversacién ha empezado,
parece no existir un interruptor y solo termina cuando el nifio decide y el “guién” esta completo. Algunas veces los padres pueden
predecir exactamente lo que el nifio va a decir a continuacion. El nifio parece olvidarse de sus efectos en el oyente, incluso si el
oyente muestra claros signos de aburrimiento o deseo de finalizar la interaccién. Otras veces se tiene la impresion que el nifio no
esta escuchandote, 0 no sabe cdmo incorporar tus comentarios, sentimientos o conocimientos en su dialogo.

Asi, el nifio pequefio requiere ensefianza en "el arte de la conversacion”. Esto incluye las manifestaciones o comentarios
convencionales para empezar a hablar y preguntas apropiadas en cada contexto. Esto puede ser ensefiado con juegos de rol
donde se muestran diferentes circunstancias y donde se dan explicaciones de como son apropiadas ciertas formas de empezar
la conversacion. Pueden ser mostrados ejemplos extremos por el profesor, y se pedira al nifio que identifique lo que estaba mal y
lo que el profesor deberia haber dicho, practicando con el nifio alternativas apropiadas.

Otras areas donde el nifio puede tener dificultades son:

. Restablecer una conversacion.



. Solucionando dudas o errores.
. Dominar la tendencia a realizar comentarios irrelevantes.
. Conocer cuando no hay que interrumpir.

Cuando una conversacién se vuelve confusa, quizas porque la otra persona es imprecisa o no es clara la respuesta, la
reaccion natural es pedir que te lo aclaren. Esto garantiza que ambos no pierden el hilo de lo que se esta diciendo o que siguen
con el mismo tema. Cuando una persona con Sindrome de Asperger duda de lo que se ha dicho, tiene la tendencia a hacer
largas pausas para pensar lo dicho anteriormente o para cambiar de tema. Raramente dice: "No estoy seguro de qué has
querido decir con eso”, 0 “Tendria que pensarlo un momento”, sino que puede tomarse un considerable rato para pensar qué
responder o cambiar a un tema que le resulte familiar. Aunque el tema inicial puede haber sido las vacaciones de verano, a los
pocos momentos ha cambiado a los dinosaurios.

Puede haber una aversién a responder a preguntas cuando la persona no conoce la respuesta, y una falta de confianza en
decir “No lo sé” o “Estoy desconcertado”. Aqui el nifio necesita aprender cdmo explicar su confusion y pedir aclaraciones. Deben
de mostrarse y ensefarse frases o respuestas apropiadas, no hacerle sentir un fracaso a la persona si no esta seguro qué decir.
Una de las razones por las que un interés especial tiende a dominar las conversaciones, es que la persona tiene un vocabulario
y unos conocimientos considerables en estos temas, lo cual mejora la fluidez y la comprension. La persona con Sindrome de
Asperger tiene también un fuerte deseo de no parecer estupido. Esto se muestra en un comentario de Sean Barron:

Yo tenia la imperiosa necesidad de hacer preguntas sobre los estados (de América) porque yo sentia que no podia
hablar del modo normal que la gente habla, ni podia formar parte en sus conversaciones, ya que no los entendia. Todos
los demas hablaban facilmente, sus conversaciones fluian suavemente como un riachuelo, y yo me sentia muy inferior,
excluido, menos importante. Tenia que compensar lo que me faltaba, y ;qué mejor manera que mostrar a la gente que
conocia todos los cincuenta estados, su posicion en el mapa, y la forma de cada uno?. Necesitaba mostrar a todo el
mundo lo inteligente que realmente era, y preguntando yo estaba haciendo justamente eso. Yo nunca preguntaba “;De
qué estado eres?” sino, “; Eres de Montana? De esta forma demostraba que conocia todos los estados. (Barron'y
Barron 1992, pag. 107 y 108).

Otra caracteristica inusual es una tendencia a realizar comentarios irrelevantes. Una afirmacion o pregunta puede ser hecha
sin que tenga relacién alguna con el tema de conversacion. Estas expresiones pueden ser asociaciones de palabras, fragmentos
de los dialogos previos a la conversacion o ser bastante raras. Parece como si el nifio dice lo primero que le pasa por la cabeza,
sin pensar la confusion que puede provocar en las otras personas. Las razones de esta caracteristica o rasgo, contintan todavia
sin conocerse. Cuando esto ocurre, uno no tiene seguridad de si responder con un comentario irrelevante o continuar la
conversacion como si nada hubiera ocurrido. El autor tiende a ignorar tales comentarios y centrarse en el tema de conversacion.

Puede haber también una tendencia a interrumpir o hablar a la vez que los demas. Temple Grandin (1995) describe como:

Durante los ultimos dos afios, me habia vuelto mas consciente de una especie de electricidad que corria entre la gente.
Habia observado que cuando bastante gente estaba junta y hacia buen tiempo, sus charlas y risas seguian un ritmo.
Reian juntos y entonces hablaban despacio hasta el siguiente ciclo de risas. Yo habia tenido siempre dificultad de
ajustarme a ese ritmo, y normalmente interrumpia las conversaciones sin darme cuenta de mi error. El problema esta en
que no puedo seguir el ritmo. (pag. 91-92).

Esta seccion se titula “Pragmatica o "el arte de la conversacidn™, y Carol Gray (1994) ha desarrollado una técnica titulada
"Conversaciones en forma de Historieta" (Comic Strip Conversations) con dibujos (pictogramas) que representan los diferentes
niveles de comunicacidn que ocurren en una conversacion. Figuras de palito, conversacion y “bocadillos” de pensamientos,
simbolos y colores se utilizan para permitir al nifio ver aspectos de los que no ha sido consciente.

Por ejemplo, uno de los aspectos del Sindrome de Asperger que potencialmente ponen mas furioso es la tendencia a
interrumpir. La persona tiene dificultad para identificar las sefiales que indican cuando debe empezar a hablar (por ejemplo una
pausa momentanea, la finalizacién de un tema de conversacion o el lenguaje corporal o el contacto visual que indica “tu turno”).
Ellos pueden incluso no apreciar el efecto que la interrupcién causa en la fluidez de la conversacién o en los sentimientos de la
otra persona. La habilidad para interrumpir sin ofender o sin alterar es muy compleja y dificil de explicar, pero un dibujo vale mas
que mil palabras.



Carol utiliza la siguiente Conversacién en forma de historieta para describir los aspectos de las interrupciones:

INTERRUPCION
Cuando alguien todavia no ha

Interrupt acabado de hablar.

when someone else is

/_\'
Z not finished talking
_—'—"/I
i\

%t@sﬁ

\
/ \
Inierrupt
when two people are
already ralking

INTERRUPCCION
Cuando dos personas estan
todavia hablando.

Figura 3.1 Interrupcion: cuando mis palabras "tropiezan" con las palabras de las otras personas.

Esta técnica puede ser aplicada para un amplio rango de problemas con conversaciones y habilidades sociales. Los
“bocadillos” pueden ser dibujados de muy diversas formas para comunicar emocién — por ejemplo, ojos rasgados para indicar
enojo o lineas onduladas para indicar ansiedad-. Los colores también pueden ser utilizados. Felicidad o situaciones positivas
pueden ser dibujadas en verde mientras que los pensamientos no gratos pueden ser escritos en rojo. Puede desarrollarse una
grafica completa de colores, por ejemplo, comentarios de vergiienza escritos con rotulador rosa, o sentimientos tristes escritos en
azul. Entonces éstos se pueden trasladar a aspectos relevantes del tono de voz de la persona o del lenguaje corporal.

Las Conversacidnes en forma de historieta (Comic Strip Conversations) permiten al nifio analizar y entender el alcance de los
mensajes y pensamientos que son una parte natural de las conversaciones 0 juegos. Muchos nifios con Sindrome de Asperger
se sienten confusos y alterados con las bromas o los sarcasmos. El lenguaje y los bocadillos de pensamiento, asi como la
eleccion de colores pueden ilustrar sobre lo oculto del mensaje.

Carol encontré que los nifios con Sindrome de Asperger a menudo asumen que las otras personas estan pensando
exactamente lo que ellos dicen y nada mas. Las Conversaciones en forma de historieta (Comic Strip Conversations) pueden
utilizarse entonces para ensefar que cada persona puede tener pensamientos y sentimientos muy diferentes a los suyos en la
misma situacion. Otra ventaja de esta técnica es que puede utilizarse para representar la secuencia de sucesos en una
conversacion e ilustrar los potenciales efectos de los comentarios y las acciones alternativas que se pueden adoptar.



En una conversacion hay sefiales que indican un cambio de “guién”. Por ejemplo, si durante una conversacién acerca de un
reciente viaje de compras, sabemos que alguien ha tenido una desagradable experiencia puesto que ha perdido su dinero,
tendemos a modificar el “guién” y ofrecer un comentario comprensivo. En las conversaciones de gente con Sindrome de
Asperger hay muy pocos ejemplos de comentarios de comprension espontaneos. Sin embargo, cuando un adulto modela una
informacién apropiada, estos nifios pueden usar esto como una sefial para proporcionar su propio comentario comprensivo
(Loveland y Tunali 1991). De esta manera, la importancia de algunas sefiales puede no ser reconocida, y la persona necesita
alguna sugerencia o ejemplo para sacar por si mismo una respuesta compasiva. Para que sea apropiada la respuesta, padres o
profesores pueden hacer un comentario compasivo primero, el cual sugiriera al nifio para iniciar su propio comentario compasivo.
El curriculum del nifio necesita también incluir orientaciones usando historias que muestren las sefiales para los comentarios de
simpatia o de un cambio de “guién”.

Otra caracteristica del arte de la conversacion es solicitar 0 comentar las opiniones, habilidades y experiencias de otras
personas, para ofrecer simpatia, gratitud y cumplidos, para hacer los temas interesantes y conocer cdmo y cuando escuchar o
mirar a la otra persona. Todo esto es tremendamente complejo y se necesitan unas habilidades superiores que pueden ser
dificiles para un nifio o un adolescente con Sindrome de Asperger. Una actividad para los nifios pequefios, disefiada para
fomentar tales habilidades, es organizar una conversacion entre el nifio con Sindrome de Asperger y otro nifio o0 adulto, y tener a
su profesor o sus padres cerca de él. La idea es susurrarle qué decir o hacer y cuando decirlo. Su “tutor” identifica las sefiales
relevantes y sugiere o incita las respuestas apropiadas, animando gradualmente al nifio a iniciar su propio dialogo y acciones. Un
ejemplo es susurrar “Preglntale a Simon cual es su programa de television favorito”, o “Di: a mi me gusta también el programa”,
de tal forma que la conversacion no se limite so6lo a una serie de preguntas. Una actividad en la clase para animar a conversar es
poner a los nifios a trabajar en parejas. Cada participante practica cdmo empezar una conversacién con un extrafio 0 como
mantener una conversacién con un amigo. La clase habria identificado previamente una gama de formas de iniciar una
conversacion tales como “;Cémo estas hoy?” o “;Qué tiempo tenemos?" o un tema de actualidad en las noticias. Tienen
también que identificar y recordar informacion sobre la otra persona y pensar en las preguntas importantes o en los temas de
conversacion, por ejemplo, "; Te divertiste en la boda de tu tio?", "; Esta tu abuela mejor?", 0 "; Cémo es el nuevo coche de tu
padre?". Otra actividad es intentar descubrir a través de la conversacion las cosas que se tienen en comun. Para los
adolescentes, el curriculum de las clases de lenguaje y dramatizacion puede ser modificado para separar, mostrar y practicar las
habilidades en los elementos claves de una buena conversacién. Algunos nifios necesitaran aprender guiones de conversacion
para determinadas situaciones, por ejemplo, cuando se esta bromeando, se necesita estar sélo, preguntar para pedir ayuda o se
pierde un juego.

Antes de describir otro aspecto inusual del lenguaje de las personas con Sindrome de Asperger, la siguiente cita da una
oportunidad al lector de identificar errores en los aspectos pragmaticos del lenguaje. El siguiente parrafo narra lo que ocurrié
durante un encuentro entre Bill Bryson, el renombrado autor de libros de viajes, y una persona que parecia tener Sindrome de
Asperger. (1995.)

Durante un largo periodo de tiempo pensaba que la clase de persona que hablaria contigo en un tren es casi por
definicion la clase de persona con la que no querrias hablar. Por tanto en esos dias cuando viajaba me mantenia
aislado y confiaba, para evitar la conversacion, en los libros de los tipos mas locuaces como Jan Morris y Paul Theroux.
Asi que hay una cierta ironia, ya que yo estaba alli sentado, fijandome en mis propios asuntos, cuando llegd un tipo
meneando un anorak, observo el libro, y gritd, “Ahd, el tio Thoreau". Yo miré hacia arriba y le encontré cogiendo una
percha en el asiento opuesto al mio. Parecia tener poco méas de sesenta afios, con una grefia de pelo blanco,
anormalmente crecido, cejas que se elevaban en pinaculos, como las puntas de los merengues. Parecia como si
alguien las hubiera levantado y las estuviera sujetando. “No conoce este tren, ;sabe?” Dijo.

“;Como?”. Respondi cautelosamente.

“Thoreau”. Se inclind hacia mi libro. “No sabe nada de este tren. O si lo conoce lo guarda para si”. Se ri6 vigorosamente
de esto y disfrutdé mucho al decirlo de nuevo. Entonces se sent6é con sus manos en sus rodilas y sonriendo, como
intentando recordar la Ultima vez que él y yo nos hubiéramos divertido juntos.

Yo hice una breve inclinacion de reconocimiento para este sarcasmo y volvi mi atencion a mi libro en un gesto que
supuse seria correctamente interpretado como una invitacion a callarse. En cambio, se estir6 y bajé el libro con su dedo
encorvado —-una accion que, en el mejor de los casos, encontré profundamente molesta.- ; Conoce el libro “; Qué es el
Gran Ferrocarril?”. Todo sobre Asia. ;Lo conoce?.

Yo asenti con la cabeza.



“;Sabe que en este libro va desde Lahore hasta Isalmabd en el “Delhi Express” y nunca menciona el modelo de
locomotora”

Pude ver que estaba esperando mi comentario, entonces dije “; Oh?.

Me contestd: "Nunca lo menciona. ¢ Te imaginas?. ;Qué utilidad tiene un libro de ferrocarriles si no habla de las
locomotoras?”.

Entonces, ¢ le gustan las locomotoras?. Dije, e inmediatamente desee no haberlo hecho.

La siguiente cosa que recuerdo es el libro puesto en mi regazo y estar oyendo al hombre mas aburrido del mundo. No
sabria actualmente lo que me dijo. Me encontré mirando fijamente a sus elevadas cejas y descubriendo que tenia
igualmente una rica cosecha de pelos en su nariz. Parecia haberse bafiado en Miracle-Gro. No sélo era un anotador de
los numeros de serie de los trenes, sino también un comentarista sobre trenes, en su estado mas peligroso.

“Ahora este tren”, estaba diciendo, “es una unidad Metro-Cammel construida en los talleres Swindon, y yo diria que
entre Julio y Agosto de 1986, o como muy tarde septiembre de 1988. En principio yo no creia que fuera una Swindon
86-88 por las costuras de los respaldos de los asientos, pero cuando me di cuenta del agujero de los remaches en la
cara de los paneles, pensé y pensé, ;qué tenemos aqui?, Cyril mi viejo amigo, es un hibrido. No hay muchas certezas
en el mundo pero los agujeros de los remaches de una Metro-Cammel nunca mienten. Asi que ¢ donde esta su casa?.
Me llevé un momento darme cuenta que me habia hecho una pregunta.

“Uh, Skipton”, dije, medio mintiendo.

“Tendras alli el cruce de Crosse&Blackwell levantado”, dijo 0 alguna cosa similar sin ningun sentido para mi. “Ahora yo
vivo en Upton-on-Servern”.

“El Severn aburrido”. Dije reflexivamente, pero se equivocé en mi intencidn.

“Ciertamente. Justo pasaremos por delante de la casa’. Me mird con una indicacién de fastidio, como si yo hubiera
intentado distraerle de su tesis principal. Ahora abajo tenemos soporte para girar Z-46 Zanussi con una acometida
horizontal Abbott&Costello. Siempre puedes decir una Z-46 porque van “patoosh-patoosh” encima de los puntos de
juntura mas que “Katoink-Katoink”. Es todo el tiempo un regalo inservible. Apuesto que no conocias esto”.

Terminé sintiendo pena por él. Su mujer habia fallecido dos afios antes -suicidandose supongo- y se habia consagrado
desde entonces a viajar en los ferrocarriles britanicos, contando remaches, anotando los nimeros de los armazones.
Asi es como esta pobre gente pasa el tiempo hasta que Dios se los lleva con una misericordiosa muerte. He leido
recientemente un articulo en un periddico en el cual se informaba que un portavoz de la Sociedad Britanica de
Psicologia habia descrito una forma de autismo denominada Sindrome de Asperger.

Se bajo en Prestatyn —tenia que hacer alguna cosa con un cambia-agujas Faggots&Gravy de 12 toneladas que se
rumoreaba iba a venir a lo largo de la mafiana- yo le sefialé desde la ventana que el tren arrancaba, sintiéndome feliz en
la inesperada paz. Oi al tren apresurarse sobre los railes -me sonaba como si me dijera “sindrome de asperger,
sindrome de asperger’- y pasé los ultimos cuatro minutos para Llandudno contando ociosamente remaches. (pag. 193-
195).

Aunque Bill Bryson estaba molesto, probablemente su acompafiante disfrutd intensamente de la oportunidad de dar un
monologo sobre su interés favorito.

Interpretacion literal.

Las personas con Sindrome de Asperger tienden a realizar una interpretacion literal de lo que dice la otra persona. Por
ejemplo, el padre de un joven le solicitd que le hiciera un té. Un poco mas tarde el padre preocupado por que no habia recibido
su refresco pregunté a su hijo. “;Ddénde este el t&?". Y su hijo replicd: “En el puchero, por supuesto” (Nota de traductor: "to make a pot
of tea" se traduciria como hacer un ¢, la traduccion literal es hacer un puchero de t¢). El hijo desconocia que la primera peticidn implica la
preparacion y presentacion de una taza de té para esa persona. En una clase, un profesor solicité a un nifio con Sindrome de
Asperger “pon tu trabajo correctamente” (Nota del traductor: "put your work right", cuya traduccion seria "haz bien tu trabajo"). El nifio parecia
confuso y movié despacio su cuaderno hacia el lado derecho de su pupitre. Un padre Unicamente paraba las continuas
preguntas de su hijo con la peticion de “vete a pasear con la bicicleta al piso de abajo”. En el diagnéstico y valoracién clinica a
una nifia se le dijo. “;Puedes contar hasta diez?”, a lo cual replicd “Si” y continuo jugando silenciosamente. Un amigo que
visitaba a una familia dijo al nifio: "Tienes los ojos de tu padre”. Esto hizo que el nifio se levantara enseguida, se volviese a su
madre y dijera; “Yo tengo mis propios ojos, mama”. Puede haber también una interpretacion literal de las pinturas o dibujos. Un
nifio con Sindrome de Asperger estaba viendo los dibujos animados del “Correcaminos”, donde el coyote cayd desde un



precipicio y de repente saca un paraguas como sustituto de un paracaidas. Esto confundio al nifio, que pregunto. “; Por qué hace
esto si no esta lloviendo?”.

Estas personas no son deliberadamente molestos, fastidiosos o estupidos. Mas bien, son poco conscientes de los secretos, de
los sobreentendidos o de los multiples significados. Esta caracteristica también afecta a la comprension de las frases comunes,
modismos o metéaforas tales como:

¢ Te ha comido la lengua el gato?. Como llovido del cielo.
Ir un paso por delante Estas de capa caida
No quites el ojo del balon. Bateria descargada
Cambia tu mente. Le eché el ojo.

A gatas. Estar en la luna.

Hay miradas que matan. Tu voz esta rota.
Dejar tostar los novios. Salir todos juntos.

El autor ha observado que cada una de ellas ha causado confusion y los padres tienen que explicar que se trata solamente de
lenguaije figurado.

El capitulo anterior incluia una seccion de las HISTORIAS SOCIALES desarrolladas por Carol Gray. También éstas pueden ser
aplicadas para ayudar a comprender el lenguaje figurado, tales como modismos. Carol utilizé el siguiente ejemplo de Historia
Social para explicar una de las frases anteriores:

Algunas veces una persona dice. “Voy a cambiar mi mente”.

Esto significa que tenia una idea, pero ahora ha tenido una nueva idea.

Trabajaré en mantener la calma cuando alguien cambie su mente.

Cuando alguien diga “He cambiado mi mente”, puedo pensar en alguien borrando alguna cosa, tirandola fuera y
escribiendo una cosa nueva.

Los nifios pueden proponer una frase que hayan encontrado confusa tal como “ tranqui, tio” (Nota de traductor: "chill out", literalmente
"frio fura" 0 “ya te pillaré mas tarde”, y hacer conjeturas sobre el sentido de la declaracién. Se puede componer una historia para
explicar su sentido y en qué situaciones pueden ser utilizadas las frases.

La persona esta a menudo muy confusa con las bromas. Las reglas de este juego y las intenciones humoristicas pueden no
ser reconocidas. Los padres deben explicarles que eran sélo bromas. Por ejemplo, se pregunt6 a Robert acerca de los sucesos
que le causaron el morder el antebrazo del director. El entrevistador, con un tono de voz y lenguaje corporal que implicaban
gracia o broma, pregunté si le mordié por qué tenia hambre. El nifio no mostrd ningln reconocimiento de estos signos, y
tranquilamente respondié: “No, habia comido mi almuerzo”. Hay una confusion similar cuando alguien usa sarcasmo, simula o
finge o miente. Cuando otro nifio simulé ser una persona de un programa de la television o de una pelicula, al nifio pequefio con
Sindrome de Asperger le desconcertaba el que ellos quisieran cambiar sus nombres y personalidades. Hay también problemas
para detectar cuando alguien esta mintiendo.

Otros nifios pueden disfrutar explotando esta candidez.

La interpretacion literal puede también conducir a la repeticidn de problemas de conducta. Por ejemplo, Donna Willians, en su
autobiografia, se refiere a como:

El significado de lo que las personas me decian, cuando ahondaba en algo mas que las palabras, era siempre tomado
para aplicarlo solo en un momento o situacién particular. Asi, una vez recibi una importante leccidn sobre la escritura de
graffitis en el edificio del Parlamento durante una excursién, acepté que nunca haria esto de nuevo y entonces, diez
minutos mas tarde, fui cogida fuera escribiendo diferentes graffitis en las paredes del colegio. Yo no ignoraba lo que
ellos decian, ni estaba intentado hacerme la graciosa: es que no hacia exactamente la misma cosa que habia hecho
antes. (1995, pag. 61).

Los padres, profesores y familiares necesitan ser conscientes de la tendencia del nifio a la interpretacién literal, y pararse a
pensar como sus comentarios o instrucciones pueden ser malinterpretadas o confundidas. El nifio puede sentirse incomodo



cuando el profesor empieza a decir bromas o chistes, a usar doble significado, sarcasmos, ironia o juegos de palabras. Las
metaforas y algunas figuras del lenguaje deberian ser explicadas. El nifio podria tener un bloc para anotar ejemplos y
significados alternativos, y coleccionar o recoger historietas 0 escenas que describan interpretaciones literales. Las
Conversaciones en forma de Historieta de Carol Gray son un medio ideal para explorar estos aspectos del lenguaje cotidiano.
Cuando ocurre un error, hay que explicar siempre las intenciones ocultas y el significado completo. Esto ocurrié con una joven
con Sindrome de Asperger que contesto al teléfono y le preguntd el que llamaba, “; Esta Paul?”. Y como Paul no estaba en la
habitacion, replicé, “No”, y rapidamente colgé el teléfono. En este caso si el que llamaba era consciente de su tendencia a ser
literal, llamaria de nuevo y explicaria que si Paul no estaba alli, que lo buscase y le dijese que viniese al teléfono.

Prosodia o "la melodia del lenguaje”.

En las conversaciones, cambiamos el tono y el volumen para enfatizar las palabras clave o para indicar emocién. Cuando
oimos el lenguaje de una persona con Sindrome de Asperger, uno puede saber que hay una carencia de variaciones en el tono,
el énfasis y el ritmo, 0 en la melodia del lenguaje (Fine 19991.) Puede haber una falta de modulacion tal que el lenguaje sea
mondétono o plano, o una diccion superprecisa con acento en todas las silabas. Algunas veces hay curiosos cambios, como el
descrito por Donna Williams:

A menudo fluctuaba entre acentos y entonacion y la forma en la cual describia las cosas. Algunas veces mi acento
parecia bastante “ilustrado” y refinado. Otras veces hablaba como si hubiera nacido y educado en la cuneta. Algunas
veces mi tono era normal, y otras era profundo como si estuviera haciendo una interpretacion de Elvis. Cuando estaba
excitada, sin embargo, sonaba como Mickey Mouse, después se volvia en una apisonadora — tono alto y plano -. (1995,
pag. 74-75.

El acento de los nifios puede no ser congruente con el de los nifios de su zona, quizds manteniendo el acento de la madre
(Baron-Cohen y Staunton 1994.) Uno normalmente espera que el acento del nifio cambie al que tienen sus amigos o
compafieros en la escuela. Esto es mas notable cuando la familia se ha trasladado a un sitio con un acento diferente. El nifio con
Sindrome de Asperger es poco probable que cambie su acento por el que tienen los nifios de su zona. Algunas veces el acento
del nifio es el mismo que tienen sus programas de televisién favoritos. Los padres pueden preguntarse por qué el nifio tiene un
acento americano (quizas desde que esta viendo Barrio Sésamo), o la gente asume que la familia del nifio son inmigrantes
recién llegados de Estados Unidos. Alguna vez el nifio oyd una frase o palabra muy particular y la pronunciacion original se
mantendra de tal forma que un oyente experimentado puede ser capaz de identificar de quién es el acento imitado.

Si el tono del nifio es mondtono y, por consiguiente, es percibido como aburrido o extrafio (como con la voz de Mr. Bean), un
logopeda o profesor del lenguaje o dramatizacion puede tener que dar consejos de como mejorar la prosodia, utilizando las
técnicas desarrolladas por los actores para cambiar su acento, tono o énfasis.

El nifio puede tener también dificultad para entender la importancia del cambio de tono, la inflexién o el énfasis de ciertas
palabras cuando las oye en la conversacion de otra persona. Estas sefiales sutiles son extremadamente importantes para
identificar los diferentes significados. El siguiente ejemplo esta tomado del libro de Andrew Matthews “Haciendo amigos” (1990,
pag. 129) e ilustra los cambios de significado cuando el énfasis se pone en una palabra diferente:

Yo no dije que ella me robé mi dinero.

Yo no dije que ella robase mi dinero (pero alguien lo dijo.)

Yo no dije que ella robase mi dinero (Yo definitivamente no lo dije.)
Yo no dije que ella robase mi dinero (pero yo lo doy a entender.)

Yo no dije que ella robase mi dinero (pero alguien 1o robo.)

Yo no dije que ella robase mi dinero (pero ella hizo algo con él.)

Yo no dije que ella robase mi dinero (ella robo el de alguien mas.)
Yo no dije que ella robase mi dinero (ella se llevo alguna cosa mas.)

Hay ocho significados diferentes sin cambiar una sola silaba. Para explicar el cdmo y el por qué de los cambios de énfasis se
pueden utilizar juegos de rol, juegos de palabras y dramatizaciones. Por ejemplo, Sue Roffey recomienda el juego “Detras de la



pantalla”. A un nifio se le da una lista de adjetivos o adverbios. Se selecciona uno de ellos y se le pide que cuente en voz alta
desde cero a diez desde detras de la pantalla de la forma en que indique el adjetivo o el adverbio (Por ejemplo rapidamente,
lentamente, enfadado....). El resto del grupo tiene que adivinar qué palabra puede ser. Otra alternativa es el tono de la
conversacion. Trabajando en parejas, un nifio empieza una conversacion o lee un guién en un tono de voz particular, y su
compafiero responde en el mismo tono de voz.

Lenguaje pedante.

Durante la adolescencia, el lenguaje puede volverse pedante o demasiado formal (Kerbeshian, Burd y Fisher 1990, Ghaziuddin
y Gerstein 1996). Por ejemplo, un joven quinceafiero estaba ayudando a su padre en su trabajo de limpieza de oficinas y se le
pidi6 que vaciara todos las papeleras. Un rato mas tarde, el padre estaba molesto por que algunas papeleras no habian sido
vaciadas. Cuando pregunt6 a su hijo el por qué, él replico: “Esas no son papeleras, son cestas de mimbre”. Estaba siendo
claramente muy pedante, usando una interpretacion limitada vy literal de la solicitud de su padre. Esta caracteristica puede ser
exasperante para ambas partes, como en el ejemplo de un joven en los Estados Unidos que estaba fascinado por la velocidad
maxima de las diferentes marcas de vehiculos y los limites de velocidad en varios estados. La conversacion con un visitante de
Australia transcurre amigablemente hasta que el visitante menciona la importancia de la baja velocidad para gastar menos
petroleo. El joven se volvio agitado de repente, diciendo vehementemente que la palabra es “gasolina” no “petréleo”.

La seleccién de las palabras puede ser demasiado formal, como en el ejemplo de una nifia de cinco afios que, cuando fue
recogida de la escuela por su hermana mayor, la pregunté, “; Esta mi madre en casa?”, la hermana mayor la respondié: “No,
mama no esta en casa todavia”. Claramente la familia utiliza la palabra “mama, pero la nifia con Sindrome de Asperger utiliza
una manera formal y nada usual de referirse a su madre. Nifios con este sindrome puede dirigirse a otros con su nombre
completo — en lugar de decir, “Hola Maria”, decir “Hola, Maria Fernandez”. Algunas veces la seleccion de las palabras puede ser
mas propia de un adulto, y se tiene la impresion de estar hablando con un adulto en lugar de con un nifio. La eleccién de las
frases o el estilo puede haber sido cogida de los adultos, quienes pueden tener mucha mas influencia en el desarrollo de los
patrones del lenguaje que los otros nifios. Las abstracciones y la falta de precision son raramente toleradas y uno aprende a
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evitar comentarios o a replicar utilizando palabras como "puede ser", "quizas", "alguna vez" o "después". Por ejemplo, el autor del
siguiente extracto explica:

La vida es como una luchaj; la indecisién sobre las cosas que hacen referencia a otras personas dan como resultado
una gran y horrible pena interior. Por ejemplo, si alguien en casa dice. “Podemos ir de compras mafiana” o si alguien
dice “Veremos qué pasa’, no parecen darse cuenta que la incertidumbre me causa gran pena interior, y que yo
constantemente trabajo, en el sentido cognitivo, sobre qué puede o no puede ocurrir. La indecision sobre los
acontecimientos se extiende a la indecision sobre otras cosas, tales como donde pueden ser puestos o encontrados los
objetos y sobre qué espera la gente de mi. (Jolliffe 1992. Pag. 16.)

Algunas veces el nifio bombardeara incesantemente al interlocutor con preguntas para buscar seguridad acerca de cuando un
acontecimiento va a ocurrir. El temor a la ambigliedad y el querer ser precisos, hace que los padres se vuelvan tan pedantes
como el nifio.

Un uso de las palabras idiosincrasico.

El nifio parece tener la habilidad de inventar palabras extrafias (o neologismos), o son idiosincrasicos u originales en el uso del
lenguaje (Tantam 1991;Volden and Loud 1991.) Un nifio con el Sindrome de Asperger cre6 la palabra “snook” para describir una
capa de chocolate en un bloque de hielo, y la palabra “Clink” para un iman. A otro chico se le pregunt6 por qué no le interesaba
su hermano pequefio y replicé “No puede andar, no puede hablar, esta roto”. Cuando convertia su habitacién en un completo
desorden, con los juegues esparcidos por todo el suelo, otro nifio explicaba que estaba “ordenando mal” (tidying down) (lo
contrario que ordenar bien-tidying up.) Y otro ejemplo es el de una chica que describia su tobillo como la “mufieca de mi pie”, y
los cubitos de hielo como “huesos de hielo”.



Algunas veces el sonido o el significado de una palabra en particular provoca una gran hilaridad o risa tonta. EI humor es
idiosincrasico para el nifio pero puede ser muy enigmatico para el profesor o los padres. Esta habilidad de dar una nueva
perspectiva al lenguaje es fascinante, y uno de los aspectos creativos mas amables y genuinos del Sindrome de Asperger.
Quizas el nifio llegue a tener una apreciada creatividad para el pensamiento lateral que produzca una nueva palabra, frase o
descripcion, e incorpore sus extrafias palabras o frases cuando escriba un libro.

Vocalizando los pensamientos.

Una caracteristica de los nifios pequefios es vocalizar sus pensamientos cuando juegan solos o con otros. Cuando empiezan
el colegio tienen que aprender a guardar sus pensamientos. Con el tiempo, hablar sélo es considerado por algunas personas
como un signo de locura. Los nifios con Sindrome de Asperger pueden continuar vocalizando sus pensamientos muchos afios
después de que se espere que los mantenga en silencio. Esto, a menudo, interrumpe la atencién de los otros nifios en la clase, o
es causa de bromas cuando hablan solos en el patio del recreo. Los nifios pueden también fracasar al oir las instrucciones del
profesor por que estan demasiado absortos en su propia conversacion. Puede haber varias razones para esta conducta. En
primer lugar, el nifio puede estar poco influenciado por sus compafieros para estar en silencio, 0 poco preocupado en parecer
diferente. La vocalizacion puede también tener una intencion implicita o ser tranquilizadora. Por ejemplo, una persona describié
como “hablando solo me ayuda a dar forma exterior y practicar cdmo expresar mejor mi ideas”, mientras que otra dijo:

Sabes, me gusta el sonido de mi propia voz porque me defiende de sentirme solo. Pienso que hay también un pequefio
temor a que si no hablo mucho puedo perder mi voz. Yo no hablé hasta que tuve casi cinco afios, ¢ sabes?. (Dewey
1991, pag. 204.)

Otra razon es que la persona esté ensayando una probable conversacion para el dia siguiente o repitiendo conversaciones
para intentar entenderlas completamente.

Es importante encontrar el por qué la persona habla sola. Podria ser simplemente un retraso en el desarrollo, una forma de
organizar sus pensamientos o de proporcionarle confort. Este aspecto del lenguaje podria llegar a ser un problema, se debe
entonces animar al nifio a murmurar en lugar de hablar en voz alta, e intentar “pensarlo y no decirlo” cuando esta cerca de otras
personas. Es notable que algunos adultos con Sindrome de Asperger contindian teniendo una tendencia a mover sus labios
silenciosamente en sincronismo con sus pensamientos.

Discriminacién en ambientes concurridos y perturbadores.

Varias autobiografias de personas con Sindrome de Asperger han incluido una referencia a los problemas para concentrarse
en la voz de una persona cuando estan hablando varias personas, o tienen una falsa percepcién de su lenguaje. Un nifio con
Sindrome de Asperger estaba en una clase abierta que comprendia dos aulas. El profesor de su clase estaba leyendo un test de
matematicas cuando el profesor de la otra clase estaba leyendo un test de ortografia. Cuando su profesor corrigio su test, noté
que habia escrito las respuestas a ambos tests. Candy describié cémo “muchas voces hacen una conversacion dificil de
entender”, y el nifio puede estar muy confuso cuando mucha gente estd hablando al mismo tiempo, especialmente si estan
hablando todos del mismo tema, como ocurre en la charla de fondo en una clase.

La distorsion de la conversacion fue explicado por Darren White (White y White 1987):
Yo era capaz de oir una palabra o dos al empezar, y entenderlas, pero cuando el siguiente bloque ordenado de palabras
se fusionaban en otro ya no podia formar ni el principio ni el final. (pag. 224.)
Era a menudo perezosa en la escuela ya que algunas veces mis oidos distorsionaban las instrucciones del profesor o
mis 0jos borrosos me hacian dejar de mirar a la pizarra y los profesores decian “A tu trabajo, Darren” (pag. 225).

Donna Williams (1992) describe como:

Cualquier cosa tenia que ser descifrada como pensamiento, tenia que pasar el pensamiento por alguna clase de
complicado proceso de chequeo. Algunas veces la gente tenia que repetirme una frase varias veces como si la oyese



en pequefios fragmentos y la manera en la cual mi mente tenia segmentada esta frase en palabras me dejaba con un
extrafio y a veces ininteligible mensaje. Era un momento como cuando alguien juega por todas partes con el volumen
del televisor (pag. 61).

Temple Grandin (1991) también se refiere a como:

Incluso ahora, aln tengo problemas para "sincronizar". Podria estar oyendo mi cancién favorita en la radio y entonces
darme cuenta que he perdido la mitad. Mis oidos se taponan inesperadamente. En el instituto tenia que mantenerme
constantemente tomando notas para evitar "desajustarme”.

Si estos problemas se vuelven evidentes, quizas apareciendo como una “sordera selectiva”, entonces deberia ser un logopeda
0 un otorrino el que evalue las habilidades del nifio con el procesamiento de la informacion oida. Seria también de ayuda el
animar al nifio para que solicite a las personas a que repitan lo que han dicho, lo simplifiquen o lo digan de otra manera, a pesar
de su aversidn a buscar ayuda o su temor a ser considerado tonto.

Otra aproximacién es pedir al nifio que repita en voz alta sus instrucciones si se sospecha que la conversacion ha sido
percibida como ininteligible. Por ejemplo, preguntando “; Puedes decirme qué tienes que hacer?.”

Se puede también ayudar haciendo una pausa entre cada frase y dejar tiempo a la persona para que procese lo que se le ha
dicho y utilizar también instrucciones escritas. Las ventajas de estas técnicas se explican por el autor en la siguiente cita (Jolliffe
1992):

Es muy duro reproducir y entender palabras que tiene sonidos parecidos, como casa y caza, siendo y siento. A pesar de
que la gente se mete conmigo por mi mala pronunciacidn, no parecen darse cuenta de que cuando hablan hay muchas
palabras que son dificiles de distinguir, aunque después de un pequefio esfuerzo puedo, a menudo, sacar qué palabras
son por el contexto de la frase. Pero cuando alguien habla conmigo yo tengo que intentar realmente una escucha
cuidadosa, si quiero tener una oportunidad para resolver lo que son esas palabras. En la escuela y en el instituto me
ayudaba el hecho de que podia leer los temas por adelantado, y las cosas estaban también escritas en el encerado.
Este esfuerzo me servia para seguir una progresion ldgica y porque el nuevo material era necesario para los
estudiantes, los profesores no hablaban muy deprisa, incluso parecian dejar espacios de unos segundos entre cada
frase lo cual me permitia pensar mas exactamente lo que habia oido. Cuando leia libros los problemas de
desciframiento de lo que las palabras significaban realmente no existian porque podia ver inmediatamente que era lo
que significaban.

El autor ha conocido a varios adultos con Sindrome de Asperger que han solicitado a la gente que no le hable cuando ellos
estan valorando qué decir en contestacion a una pregunta, ya que esto puede interrumpir sus procesos mentales y aumentar el
retraso de su respuesta. Asi la persona tiene muchas mas probabilidades de entender si se tienen que concentrar en una sola
voz, hay un breve silencio entre cada instruccién o pregunta, y también si pueden leer la informacion.

Fluidez verbal

Los nifios pueden hablar mucho o muy poco. Algunas veces su genuino entusiasmo por un area de interés le lleva a
conversaciones locuaces, un interminable “parloteo” (otro ejemplo de una potencial confusion del lenguaje figurado.) El
entusiasmo locuaz puede resultar agradable y a veces aburrido. Los nifios estan ansiosos de demostrar sus conocimientos y su
fluidez verbal, asi como de aprender nueva informacion acerca de su interés. Este tema puede dominar su conversacion, pero es
una expresion de su fascinacién emocional e intelectual. Pueden tener que aprender la sefial de cuando hay que estar callados.

En contraste, algunos nifios pueden tener periodos en los que estan literalmente “despistados para las palabras” o incluso
mudos. La experiencia clinica ha identificado nifios con el Sindrome de Asperger que sélo han llegado a hablar con otro nifio y
sus padres y han elegido permanecer mudos para los otros adultos. Un nifio se volvia mudo tan pronto como entraba en los
campos del colegio. Aln no estamos seguros de por qué ocurre esto, pero una reciente autobiografia puede darnos una
explicacion:



En muchas ocasiones todavia es dificil para mi hablar y, a veces, imposible, aunque se ha vuelto mas facil con los afios.
Algunas veces tenia en mi cabeza qué palabras eran pero no siempre las pronunciaba. Otras veces, cuando las
pronunciaba, eran incorrectas, de hecho soy consciente de ello solo algunas veces, y a menudo me lo han sefialado
otras personas.

Uno de los pensamientos mas frustrantes sobre mi autismo es la gran dificultad para explicar como me estaba sintiendo;
como cuando alguna cosa te hace dafio o te asusta o cuando te sientes mal y ti no puedes apartarte de ella. Yo tomaba
Beta Blockers algunas veces para reducir mis sintomas fisicos de miedo y, a pesar de que ahora puedo decir a la gente
si alguna cosa me asusta, aun no puedo decirles qué es lo que esta sucediendo. Igualmente, cuando en varias
ocasiones he sido preguntado por mi nombre por un extrafio no puedo siempre recordarlo y sin embargo cuando estoy
mas relajada puedo recordar los numeros de teléfono y formulas después de haberlas oido solo una vez. Cuando estoy
muy asustada por algo o por alguien, o estoy apenada, puedo a menudo hacer movimientos continuados o un ruido,
pero las palabras no me salen (pag. 14).

Asi, el ser despistado para las palabras o incluso mudo puede ser debido a un alto nivel de ansiedad. Ciertamente algunos
adultos con Sindrome de Asperger son propensos a tartamudear cuando estan ansiosos. Aqui el problema no es estrictamente
un deterioro en las habilidades del lenguaje, sino el efecto de la emocién en la habilidad para hablar. Si este problema se vuelve
manifiesto, hay una gama de estrategias para ayudar a la persona con Sindrome de Asperger con ansiedad. Estas seran
descritas en un capitulo posterior.

BREVE SUMARIO DE ESTRATEGIAS PARA EL LENGUAJE

Pragmaticas
. Aprender:
- comentarios apropiados para iniciar una conversacion.
- a pedir aclaraciones o ayuda cuando se esta confuso.
. Fomentar la confianza para admitir “no lo sé”.
. Ensefiar las sefiales de cuando hay que contestar, interrumpir o cambiar de tema.
. Modelar comentarios comprensivos o solidarios.
. Susurrar al oido del nifio lo que hay que decir a otra persona.
. Usar juegos con palabras y actividades de dramatizacion en el arte de la conversacion.
. Usar las Historias Sociales y las Conversaciones en forma de Historieta como una representacion verbal y

visual de diferentes niveles de comunicacion.

Interpretacion literal

. Pensar como tus comentarios u érdenes pueden ser malinterpretados.
. Explicar las metaforas y el lenguaje figurado.
Prosodia
. Ensefiar cdmo modificar el énfasis, el ritmo y la entonacién para enfatizar las palabras clave y las emociones
asociadas.
Lenguaje pedante

. + Evitar las abstracciones y la falta de precision.



Palabras idiosincrasicas

. Un auténtico aspecto creativo del Sindrome de Asperger que debe ser animado.
Vocalizacion de pensamientos

. Animar a susurrar y a “pensarlo y no decirlo” cuando se esta cerca de otra persona.
Discriminacién en ambientes concurridos y perturbadores.

. Animar a solicitar que las instrucciones sean repetidas, simplificadas, puestas en otras palabras o escritas.
. Hacer una pausa entre instrucciones.

Fluidez verbal

. La ansiedad ante el lenguaje debe eliminarse y recibir tratamiento.



SINDROME DE ASPERGER: Una guia para padres y profesionales
por Tony Attwood

CAPITULO 4: INTERESES Y RUTINAS.

Dos caracteristicas del Sindrome de Asperger que no han sido adecuadamente definidas en la literatura son:
la tendencia a quedarse fascinados por unos intereses especiales que dominan el tiempo y la conversacién de la
persona y la imposicion de rutinas que deben de ser realizadas de forma completa.

Y esto ocurre a pesar de la evidencia clinica de que estas caracteristicas tienen una influencia significativa en
la salud de la familia y del estudio evidente de que este rasgo es relativamente estable todo el tiempo (Piven, 1996).

El nifio con Sindrome de Asperger puede desarrollar un interés en coleccionar determinadas cosas, como
describe la siguiente autobiografia (Jolliffe 1992):

“Yo también queria coleccionar las tapas de los tubos de los Smarties. Habia naranjas, verdes, azules, rojas y
amarillas y tenian una letra del alfabeto escrita. Tenia muchas naranjas y sélo unas pocas azules y nunca obtuve
todas las letras del alfabeto. El Unico problema era que cuando iba a una tienda de caramelos, yo queria tener las
tapas de todos los tubos de Smarties para ver qué letras habia debajo y esto parecia enojar a las otras personas

(pag. 13).”

Algunas colecciones, como la que se describe arriba, incluyen articulos coleccionados por otros nifios o
adultos. Los ejemplos incluyen desde las etiquetas de los botes de cerveza, mariposas o anillas, hasta otros que son
completamente inusuales, por ejemplo, l&pices amarillos, toallitas o cepillos. La coleccidon de este Ultimo elemento
causo algunos infortunios para la familia del nifio, puesto que su primera accién al entrar en una casa era coleccionar
y examinar los cepillos. Ellos descubrieron enseguida quiénes eran sus verdaderos amigos.

Hay un intenso interés en coleccionar estos elementos en cada oportunidad. El nifio parece tener una
agudeza visual que identifica cada espécimen desde bastante distancia y no puede ser distraido o persuadido a
abandonar una oportunidad de coleccionar solo uno mas. Mas adelante el nifio puede decidir cambiar a un nuevo tipo
de objeto pero esto continua siendo una ocupacion solitaria y a menudo independiente de las ultimas modas de sus
iguales. Un nifio pididé que todos sus regalos de su cumpleafios fueran sefiales de trafico. Con bastante ingenuidad,
sus padres aseguraron que su peticion seria concedida.

Parece haber una sucesion en el desarrollo de la naturaleza de los intereses, y el siguiente periodo es la
fascinacion por un tema en lugar de por un objeto. Los temas mas comunes son el transporte (especialmente trenes y
camiones), dinosaurios, electronica y ciencia. La persona desarrolla un conocimiento enciclopédico, leyendo
avidamente informacion acerca de sus intereses y preguntando incesantemente. Sin embargo, el interés es
principalmente una ocupacion solitaria, y no la dltima moda de sus iguales. Un rasgo comdn es la fascinacion por las
estadisticas, el orden y la simetria. Por ejemplo, un nifio de siete afios con Sindrome de Asperger se volvio
extremadamente perspicaz para el lenguaje del rugby. Veia muy avidamente partidos en la television, memorizaba los
comentarios, conocia los resultados de los partidos anteriores y la posicion en la liga de cada equipo. Podia hablar
durante horas de este tema. Sus padres decidieron usar de manera practica su interés inscribiéndolo en un equipo
juvenil. Cuando soné el silbato para empezar su primer partido, él inmediatamente empez6 un continuo y fuerte
comentario de la acciéon como si fuera un comentarista deportivo. Cuando consiguientemente se le paso la pelota, él la
lanz¢ lejos, como con asco. Estaba completamente desinteresado en jugar realmente el partido.



Algunas veces el interés puede ser bastante ingenioso. Un joven estaba fascinado por los camiones de
diferentes constructores y modelos. Si volvia a casa andando desde el trabajo, podia recordar cada camion que habia
visto y asignaba puntos al vehiculo basados en su rareza. Un camidn Volvo era bastante comun y otorgaba un punto
para este constructor, mientras que un camion Mercedes que era mas raro le otorgaba cinco puntos. Cuando llegaba
a casa, €l distribuia los puntos para incorporarlos a su extrafia liga de constructores de camiones.

El interés puede ser expresado en arte, con la fascinacion por la perspectiva, el detalle o la arquitectura. La
electronica y las computadoras son otros intereses que pueden ser utilizados, algunas veces sin respeto a la salud.
Un joven estaba intrigado en los diagramas de circuitos electronicos y las camaras de flash. Esto incluia la curiosidad
de ver como una de ellas podia tolerar la conexion directa a la electricidad de la casa. jEI sobrevivié a la explosion!.

Los nifios pueden desarrollar un interés inusitado en pretender ser una persona o un animal. Una nifia de siete
afios se fascind por las historias y modo de vida de los Vikingos, y convencié a su madre para que la hiciera una
tunica de lana y un casco con cuernos hecho con un tazén para flanes. Entonces ella se paseaba por el pueblo con
esta vestimenta diciendo a todo el mundo que era vikinga. Otros ejemplos son que eran electricistas, policias y
albaniles. El interés implica una imaginacion y creatividad considerable por parte de los nifios, aprendiendo acerca de
los estilos de vida y los oficios. No obstante, estas solitarias ocupaciones son generalmente las que dominan sus
pensamientos y sus juegos. Los nifios pueden resultar bastante excéntricos pretendiendo ser continuamente un
animal, como una hormiga, un caballo o incluso un extraterrestre. El interés es intenso pero breve, y conduce a un
cambio en la eleccién del material que los padres leen a la hora de acostarse. Mas adelante la habitacién y la casa
estan desordenados con el material pertinente de cada interés, que nunca puede ser tirado.

Quizés la etapa final es un interés romantico, en lugar de intelectual, en una personal real. Esto es mas
probable que ocurra durante o después de la adolescencia y puede ser similar al “enamoramiento” o embobamiento
de los adolescentes. El individuo que es el foco de adulacién, puede estar confundido respecto a sus intenciones, y a
los padres les concierne que esto no pueda ser malinterpretado. Una joven chica con Sindrome de Asperger se volvid
una devota fans de una estrella pop. Las pinturas y esculturas de ella estaban notablemente bien hechas y eran
detallistas hasta tal punto que su trabajo fue portada en un periédico nacional. La estrella del pop estaba tan
impresionada, que se cartearon por correo y mas adelante se reunieron. Una genuina amistad se desarroll6 entre
ellos y frecuentemente ella se hospedaba en la casa de su “héroe” y su mujer. Un dia ella opté por no tener ningun
contacto con él de nuevo. Habia comprado un perro y ella no soportaba el ruido de sus ladridos. No fue mencionado
nunca mas. Sin embargo, a las pocas semanas un nuevo “héroe” habia emergido.

Los criterios de diagnostico describen otra caracteristica que puede estar unida o ser independiente de los
intereses especiales. Un nifio con el Sindrome de Asperger puede ser propenso al establecimiento y refuerzo de
rutinas. Los padres tienen que comprender que un cambio o la no terminacién de la actividad comenzada puede
conducir a mayores desgracias o ansiedad. Cuando un patrén (modelo) ha surgido, debe ser mantenido. Por
desgracia, los componentes de la serie deben ser incrementados cada vez. Por ejemplo, la rutina de irse a la cama
puede empezar con sélo una alineacion de tres juguetes, pero se convierte en un elaborado ritual donde docenas de
juguetes tienen que ser colocados de acuerdo a estrictas normas de orden y simetria. Cuando un recorrido es
realizado de la misma forma una y otra vez, existe la probabilidad de que tenga que hacer siempre la misma ruta y no
se tolera ninguna desviacion. La siguiente cita ilustra el por qué de la determinacidn a crear un orden (Jolliffe 1992):

“En realidad para un autista es todo confusion, interactuando cantidad de sucesos, personas, sitios,
sonidos y visiones. Parece que no hay limites claros, orden o sentido en ninguna cosa. Una gran
parte de mi vida se pierde intentando solo trabajar los modelos o patrones de todas las cosas que
observo. Tener rutinas, tiempo, caminatas particulares y rituales me ayudan a obtener un orden
dentro de una vida caoética intolerable.”



Criterios de diagnéstico relevantes para los intereses y rutinas.

El criterio de los Gillbergs (1989) para el Sindrome de Asperger hace una referencia clara a los intereses y las
rutinas. Su segundo criterio es la presencia de limitados intereses, con al menos uno de los siguientes elementos:

a. Exclusién de otras actividades.
b. Apego a las repeticiones.
c. Mas repeticion que significado.
Su tercer criterio hace referencia a la repeticion de rutinas, con cualquiera de las dos siguientes imposiciones:
a. En el mismo aspecto de la vida
b. En otros.

Los criterios de Peter Szatmari y colaboradores (1989) no hacen referencia a estas dos caracteristicas y la
experiencia clinica sugiere que una pequefia proporcion de las personas con Sindrome de Asperger tienen una
insignificante expresion de estos rasgos.

A pesar de eso, estan incluidos en los criterios de la Asociacion Americana de Psiquiatria y de la Organizacion
Mundial de la Salud. En el presente hay una considerable variacion entre los diversos criterios de diagndstico, en la
definicién de la naturaleza de estas caracteristicas, y algunos incluso dudan si estos deberian ser criterios de
diagndstico. Sin embargo, deben tener las personas con Sindrome de Asperger unos intereses especiales y unas
rutinas que afecten significativamente sus vidas, cuando en las siguientes secciones se intente una explicacion de por
qué sucede y qué se puede hacer para minimizar su expresion o encontrar una aplicacion constructiva.

Intereses especiales.

El componente esencial de estos intereses es la acumulacion de objetos o de informacion. Mucha gente tiene
un hobby, y tiene un interés especial en algo que no es importante para él mismo. La diferencia entre una gama
normal y la excentricidad observada en el Sindrome de Asperger es que estas ocupaciones son a menudo solitarias,
peculiares y que dominan el tiempo de la persona y su conversacion. Es también diferente de un trastorno compulsivo
en el que la persona realmente disfruta de sus intereses y no intenta resistirlos.

Pero ¢ por qué ocurre?. Hay varias explicaciones.

- Para facilitar la conversacion.

Si uno no es un buen conversador, quizas esta inseguro de las sefiales que indican el tema apropiado o guién
y ocasionalmente le faltan palabras (especialmente si el tema requiere empatia o conocimiento social), entonces hay
una cdmoda seguridad y facilidad si la conversacion es acerca de los intereses especiales. Las palabras salen con
facilidad por el extenso conocimiento y la practica.

- Para indicar inteligencia.

Una aspiracion comun de las personas con el Sindrome de Asperger es no parecer estupidas. Una manera de
indicar inteligencia es considerar un monologo que incluya términos técnicos desconocidos para el oyente. Sin
embargo, esta caracteristica no es exclusiva del Sindrome de Asperger. Algunos expertos informaticos, académicos,
abogados y otros especialistas (jincluidos los psicologos!) usan una terminologia exclusiva para dar a entender un



conocimiento superior. De hecho, algunos de estos profesionales pueden proporcionar el modelo inicial para esta
caracteristica o llegar a ser una opcion de profesion.

- Para proporcionar orden y congruencia.

Las personas con Sindrome de Asperger tienen a menudo dificultad en la estabilidad y proteccion con los
modelos/patrones y expectativas cambiantes de la vida diaria. Los intereses sirven para incluir orden, puesto que
cataloga informacion o crea indices. Una de las razones por las que las computadoras son tan atrayentes no es sélo
que no se tiene necesidad de hablar o de socializar con ellas, si no que son logicas, consistentes y no son propensas
al humor. Asi, son un interés ideal para las personas con Sindrome de Asperger.

- Un medio de relajacion.

Estas solitarias y repetitivas ocupaciones pueden ser una oportunidad para evitar el “estrés” asociado con el
contacto social y para relajarse en la seguridad de la rutina. Una sefiorita tenia especial interés en llevar a cabo la
ceremonia Japonesa del té varias veces al dia. El ritual y simetria podrian ser obviamente atrayentes, pero cuando se
le preguntaba por qué estaba tan interesada, ella replicaba que le ayudaba a relajarse. Tomar uno le podia llevar la
mente lejos de la ansiedad del dia. La experiencia clinica ha indicado que el grado de interés es proporcional al grado
de “estrés”. A mayor grado de “estrés”, mayor intensidad del interés.

- Una actividad agradable.

Si la socializacion es un trabajo muy duro y no es la primera cosa que harias y no estas nada interesado en
volverte un apoltronado televidente, ;en qué puedes ocupar tu tiempo?. El interés no es solamente un medio para
ocupar el tiempo. También ofrece a menudo placer. David Miedzianik (1986) describe como:

“‘Siempre me fascind el hombre del gas reparando las estufas. Ello me excitaba y yo saltaba cuando veia la llama
del gas ardiendo. Yo siempre saltaba incluso cuando ya no era un nifio (pag. 88).”

Una persona con el Sindrome de Asperger puede tener pocos placeres en la vida. La indulgencia en un
interés especial proporciona auténtico disfrute. El grado de excitacion puede hacer a la persona saltar de alegria.
Como protegerse de los intereses especiales.

El problema para los familiares es tolerar las incesantes preguntas sobre el mismo tema, la aversion para
realizar ninguna otra actividad y el acceso al material. Muchos padres preguntan como pueden reducir e incluso

eliminar un particular interés. Este no es un trabajo facil. A continuacion van dos sugerencias:

- Controlar el acceso.

Los padres pueden intentar disuadir al nifioc de que continlie con su interés negandole el acceso a los
materiales y ofreciendo estimulos para intentar hacer otra cosa. La experiencia ha demostrado que la motivacién para
consentir el interés normalmente excede a la motivacion de pararlo.

La forma mejor de empezar es controlar el acceso. El problema puede no ser la actividad en si misma sino la
duracién y el dominio sobre otros intereses. Los mayores éxitos han sido conseguidos limitando el tiempo utilizado en



la actividad usando un reloj o cronometro. Cuando el tiempo se ha acabado, la actividad deber ser cesada. Sin
embargo, es esencial que la persona sea animada a realizar otra actividad con la que disfrute y asegurarse que no ve
nada relacionado con el interés. En otras palabras, “fuera de la vista, fuera de la mente”. Debe haber alguna cosa para
ocupar los pensamientos de la persona mientras el impulso de continuar el interés disminuye gradualmente, por
ejemplo, preguntar a la persona como completar una tarea con la cual esté familiarizado y tenga éxito en otra
habitacion 0 mandarlo a un recado que necesites. Si la persona se enfada, entonces se le ofrece la seguridad de
consultar un horario o plan que indique claramente cuando puede volver a su interés. Basicamente, es racionar el
acceso.

El interés puede naturalmente durar varias semanas o incluso décadas, pero cuando un interés finaliza, pronto
sera reemplazado por otro. Si el interés es tolerable en pequefias dosis, entonces el control de acceso es el
apropiado. Si el interés es inaceptable, por ejemplo ilegal o puede conducir a actividades peligrosas (un interés en
armamento, fuegos o venenos), entonces los padres necesitaran un programa disefiado por un psicologo clinico con
experiencia en el Sindrome de Asperger. El desafio aqui es ofrecer incentivos, no consentir el interés y animar a una
alternativa aceptable. La primera eleccidén debe ser computadoras, puesto que este interés es valorado por los otros
nifos, es relativamente facil progresar en la informacién de las computadoras y puede ser una ocupacion o profesién
constructiva.

- Aplicacién constructiva.

Los nifios estan motivados por el deseo de complacer a su profesor, padres o amigos, de ser competitivo,
cooperar, o de imitar las actividades de los otros nifios. Estos deseos estan significativamente reducidos en los nifios
con Sindrome de Asperger, y un dilema comdn al que se enfrentan los padres y los profesores es la falta de
motivacion en el nifio para las actividades que le sugieren. Sin embargo, el nifio tiene gran motivacion y atencion
cuando encaja en sus intereses especiales. La estrategia aqui es incorporar el interés en la actividad que no le motiva
0 que percibe como aburrida. El nifio puede incluso merecer el acceso al interés por el esfuerzo y la obediencia, y los
padres pueden considerar cdmo el interés puede ser usado para alentar el contacto social o convertirse en una
vocacion.

Muchos nifios pequefios con Sindrome de Asperger desarrollan un intenso interés en el programa de
television y articulos de “Thomas el tanque maquina”. Esto es comprensible, considerando la fascinacion del nifio por
el orden, la previsibilidad, la consistencia y la simetria, puesto que los coches deben ser ordenados en fila y un tren
solo puede viajar a lo largo de una via determinada. Las paralelas de las vias del tren y los coches camas estan
colocados en fila ordenados por su simetria y regularidad. Una especial caracteristica de la serie “Thomas” son las
caras en el frente de las maquinas. Si un nifio tiene problemas descifrando qué cambios en la posicién de los ojos y la
boca transmiten emocion, entonces la narracion y los movimientos de esas caras proporcionan una ensefianza de las
expresiones emocionales. La musica que acompafia el programa es también atrayente en el sentido de que sus ritmos
son simples y repetitivos. Asi “Thomas y sus amigos” pueden volverse fascinantes para muchos nifios con Sindrome
de Asperger. A esta edad el nifio puede estar empezando a leer, pero no estar interesado en los libros convencionales
con personas en los caracteres principales. No obstante, si sus primeros accesos a la lectura son a través de los libros
o articulos de la serie “Thomas”, entonces la motivacion del nifio esta siempre garantizada. Las caras de las maquinas
pueden ser utilizadas también en los programas especiales que ensefian las emociones.

Habia que buscar una actividad para ensefiar a contar y el nifio tenia un interés en coleccionar dibujos de
banderas, entonces en lugar de contar blogues, se contaba el numero de dibujos de banderas. Si el nifio no ha cogido
los principios basicos que se ensefian en la leccion, entonces intentar y pensar ejemplos relacionados con el interés.
Una vez “las palabras magicas” (referidas al interés) son pronunciadas, la atencién del nifio se captura y se mantiene.
Temple Grandin (Grandin, 1988) describe una aplicacién constructiva de uno de sus intereses:



‘Otras de mis fijaciones eran las puertas automaticas en supermercados y aeropuertos. Un profesor se
preguntaba ;Cémo puedo usar en matematicas, ciencias e Ingles la fijacién por las puertas?. En el nivel
elemental, las preguntas deben ser simples, como pedir a la compafiia de puertas que mandase su catélogo. Los
adultos pueden pensar que es un catalogo aburrido, pero para un nifio autista con fijacion en las puertas es
fascinante. Las matematicas y la geografia fueron tratados preguntando al nifio que encuentre la compafriia de
puertas en un mapa y midiendo en millas la distancia desde la escuela (pag. 3).”

Para los nifios mayores, la concentracion y el esfuerzo ganan al tener acceso al interés. Si el nifio consigue
diez sumas correctas, ha conseguido acceder a la biblioteca por diez minutos para leer acerca del interés. Si el nifio
no ha interrumpido la clase con preguntas acerca de sus intereses por un periodo de tiempo, ha merecido un tiempo
extra para acceder lo que le interesa cuando se termine la leccién.

Algunos intereses pueden en algun momento convertirse en una fuente de ingresos o empleo. Una
fascinacion por la maquinaria de jardin puede conducir a un trabajo como jardinero. Un interés en el tiempo puede ser
el comienzo de un empleo como meteor6logo; un interés en mapas puede conducir a un empleo como taxista. Esta
aplicacién practica de un interés se ilustra por la ocupaciéon de Temple Grandin. Ella describe (Grandin, 1990) como
uno de sus profesores uso su interés especial:

“El sefior Carlock us6 mi fijacién en aprisionar al ganado encajonado para motivarme en el estudio de la ciencia y
aprender como se utilizan los indices cientificos. EI me dijo que para aprender realmente acerca de mi interés yo
tenia que aprender los métodos cientificos y de estudio en la escuela. Los psicologos y los consejeros querian
librarme de mi extrafio interés, pero Mr. Carlock lo aumentaba desde una estrecha fijacion a la base de la
profesion de toda mi vida. Hoy viajo por todo el mundo disefiando corrales de ganado y cajones para las mejores
firmas de empaquetados de carne. Recientemente, he disefiado un aparato mas humano para impedir la
movilidad del ganado, que sera probablemente aprobado por la mayor planta de empaquetado de carne. Ahora
soy una experta en mi campo y he escrito mas de 100 articulos técnicos en revistas. Si los psicologos hubieran
tenido éxito quitandome mi fijacion sobre la presion del ganado encajonado, podria estar vegetando en cualquier
lugar viendo seriales. (pag. 2).”

El nifio puede tener talento de artista o caricaturista. Puede cooperar con un nifio que sea excepcional
escribiendo historias. Este nifio puede llegar a ser autor e ilustrador de libros que gana premios en clase o en el
colegio. El nifio puede también beneficiarse si tiene un tutor en su area de interés, que le sirva para desarrollar su
talento natural en una aplicacion constructiva y para incrementar su autoestima. Profesores y otros nifios tendran
ademas mucha tolerancia con las conductas sociales excéntricas si ellos reconocen que hay un area que destaca.
Temple Grandin se refiere a como “la gente respeta tu talento incluso si ellos piensan que eres extrafio” (Grandin,
1992). Programas acelerados se estan empezando a desarrollar para adolescentes con Sindrome de Asperger en
areas como la ciencia y los idiomas extranjeros (Barber, 1996). La idea es ser creativo —quizas pueda vender sus
pinturas de trenes o casas, llegar a ser comentarista de television o astronomo famoso por su conocimiento y
entusiasmo.

Deberia animarse a tener un interés por las computadoras, no simplemente como un medio de empleo
potencial si no para alentar su propia confianza y contactos sociales. El nifio puede llegar a ser tutor de los nifios en
su clase. A su vez, estos nifios pueden ayudar al nifio en otras situaciones como agradecimiento a su ensefianza en
computadoras, matematicas o ciencias. Un joven era experto en computadoras pero estaba excluido de las
conversaciones sociales por los otros compafieros en la clase. Cuando hablaban de sus reuniones, de vandalismo o
de sus descubrimientos sexuales, él era incapaz de participar. Se veia y sentia solo. Sin embargo, cuando llegaba la
leccion de computadoras y algunas maquinas se estropeaban, su consejo y experiencia eran buscados ansiosamente
por los otros. Su postura y expresion facial cambi6. Al final fue requerido y aceptado. Los clubes y subastas de
computadoras pueden también ser la oportunidad para encontrar gente que piensa igual y para amistades a



desarrollar basadas en intereses comunes. De esta manera, un interés especial puede volverse un rayo de luz en la
oscuridad del Sindrome de Asperger.

El interés puede también ser una fuente de relajacion y recreo, muy necesaria si uno tiene dificultad al cubrir
los aspectos sociales de la vida diaria. La indulgencia en el interés es casi terapéutica. Los padres deben de hecho
animar el acceso a los intereses cuando la persona esté estresada, quizas al final de un dificil dia de trabajo o
escuela.

Los intereses intensos en una persona pueden ser utilizados como una oportunidad para aprender acerca de
los sentimientos, amistad y cédigos de conducta. Un caracter bastante de moda en adultos con Sindrome de Asperger
es “Data”, quien actua en la reciente serie Star Trek. Es un androide que tiene unas notables habilidades intelectuales
pero anhela ser humano. Tiene especiales dificultades para entender las galanterias, emociones y humor humanas.
Las dificultades a las que se enfrenta son muy similares a las de muchos adultos con Sindrome de Asperger, asi que
sin querer se convierte en su héroe puesto que ellos pueden tener empatia con sus problemas. Un profesor o los
padres pueden utilizar los dilemas a los que se enfrenta Data para ensefiar los aspectos clave de competencia en
situaciones sociales.

Rutinas.

Las rutinas aparecen para imponer una vida predecible y para imponer orden, ya que las novedades, el caos y
la incertidumbre son intolerables. También actua como una forma de reducir la ansiedad. Donna Williams (1992)
describe como:

‘Me gustaba copiar, crear y ordenar cosas. Me gustaba nuestras enciclopedias. Tenian letras y nimeros en el
lomo, y yo estaba siempre comprobando que estaban puestas en orden o poniéndolas correctamente. Estaba
poniendo orden en el caos. Buscando por categorias no paraba con las enciclopedias. Habria leido el directorio
telefonico, contado el numero de “Browns” que habia en la lista o contado el niumero de variaciones de un
nombre en particular o la rareza de otros. Yo habia explorado el concepto de congruencia. Podia parecer que mi
mundo estaba al revés, pero buscaba conseguir un agarradero congruente. El constante cambio de la mayoria de
las cosas nunca parecia darme ninguna oportunidad para prepararme. Por eso encontraba placer y confort
haciendo las mismas cosas una y otra vez. (pag. 38-9).”
Asi, el establecimiento de una rutina garantiza que no hay oportunidad para el cambio.

La evidencia clinica sugiere que las rutinas llegan a ser mas intransigentes y elaboradas cuando la persona ha
experimentado recientemente cambios en las personas claves de su vida, en el alojamiento, en la rutina diaria y
expectativas, o cuando manifiestan signos de ansiedad. La ansiedad puede ser debida a la sensacién de estar
inseguros de como actuar socialmente y cometer errores, de no conocer si habra un cambio en la rutina o expectativa.
La reaccion comun a la ansiedad es desarrollar un ritual o rutina, como la frase “toca madera”, o acciones
supersticiosas como no pasar por debajo de una escalera. En la jerga psicologica, estas acciones operan como un
refuerzo negativo, por ejemplo terminando un sentimiento desagradable. De esta manera el establecimiento de una
rutina es una consecuencia secundaria de padecer Sindrome de Asperger y es utilizado como un medio de garantizar
la congruencia y reducir la ansiedad.

¢ Pero qué se puede hacer para impedir que una rutina se vuelva excesiva? Un nifio pequefio puede ser
decidido, incluso tirano, para asegurarse que la rutina no sea cambiada. Los padres pueden exigir un compromiso y
probar algunas alternativas. Ayudara si el nifio aprende el concepto de tiempo usando relojes, horarios y un diario.
Entonces pueden determinar cuando ocurrird un suceso/evento, y la secuencia de actividades para el dia. La vida se
vuelve de repente predecible. Es importante recordar que si se usa un horario o planificador, ayudaria tener una
cartulina o tarjeta distinta para cada actividad adherida a la pizarra o tablero usando Velcro por ejemplo. En el caso de



haber un cambio inesperado en el orden, las tarjetas o cartulinas pueden ser reorganizadas. Cuando la persona
madura, la insistencia en las rutinas tiende a disminuir, pero el cambio nunca es tolerado faciimente.

Al final de cada afio de clase, deber ser planeada la transicion a la siguiente clase y profesor. Algunos meses
antes del final del ultimo periodo, el nuevo profesor puede observar al nifio en clase y las estrategias utilizadas por el
profesor actual. Cuando el nifio esté en su nueva clase, el anterior profesor puede ser consultado como guia. La
administracién de la escuela debe también ser consciente de los problemas de rotacion, de la colocacion de los
profesores en practicas y de la maternidad que rompe la rutina del nifio.

Habréd siempre necesidad de reasegurar la estabilidad mantenida en la vida diaria de la persona,
especialmente durante la adolescencia, tiempo de inevitables cambios personales fisicos y del entorno. Intentar
minimizar las rupturas innecesarias durante este periodo y tolerar algunas rutinas son los recursos de la persona para
protegerse de la ansiedad. El nivel de las rutinas impuesta por el nifio o adolescente pueden ser utilizados como
‘barometro” de su nivel de estrés y ansiedad. Si las rutinas se vuelven excesivas, entonces debe idearse un programa
para restablecer la estabilidad y poder con la ansiedad. Un capitulo posterior de este libro esbozara una gama de
estrategias que han sido utilizadas para reducir la ansiedad en personas con Sindrome de Asperger.

Breve sumario de estrategias para intereses y rutinas.

* Intereses especiales.

Facilitar conversacion.

Indicar inteligencia.

Conseguir orden y congruencia.

Llegar a ser un medio de distraccion y relajacion.

Estrategias.

- Controlar el acceso limitando la duracién de la actividad.
- Aplicaciones constructivas para:

Mejorar la motivacion.
Llegar a ser una fuente de empleo o contactos sociales.

* Las rutinas son impuestas para hacer la vida predecible.
Estrategias.
- Exigir un compromiso.

- Ensefiar el concepto de tiempo y horarios para sefialar la secuencia de actividades.
- Reducir el nivel de ansiedad del nifio.



SINDROME DE ASPERGER
POR TONY ATTWOOD.

CAPITULO 5: TORPEZA MOTORA.

Uno de los primeros indicadores de la torpeza motora es que algunos nifios con Sindrome de Asperger aprenden a
andar unos pocos meses mas tarde de lo que se esperaria (Manjiviona y Prior 1995). En los nifios pequefios puede
haber una limitacién en la habilidad de los juegos con baldn, dificultad para aprender a atarse los cordones de los
zapatos, y unos extrafios andares cuando anda o corre. Cuando el nifio asiste a la escuela, el profesor puede ser
consciente de su pobre escritura y su falta de actitud para los deportes escolares. En la adolescencia una pequefa
minoria desarrolla tics faciales, esto es, espasmos involuntarios de los musculos de la cara, o parpadeo répido y
muecas ocasionales. Todos estos rasgos indican torpeza y alteraciones especificas del movimiento.

La torpeza no es unica del Sindrome de Asperger, y ocurre en asociacion con una gama de desordenes del
desarrollo. Sin embargo, algunos estudios sugieren que entre un 50% y un 90% de los nifios y adultos con Sindrome
de Asperger tienen problemas de coordinaciéon motora. (Ehlers y Gilberg 1993; Ghaziuddinet al. 1994, Gillberg 1989,
Szatmari et al. 1990, Tantam 1991). Asi Corina y Christopher Gillberg han incluido la torpeza motora como uno de sus
seis criterios de diagndstico. Por el contrario, los criterios de Peter Szatmari y sus colegas asi como los de la
Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) no hacen una referencia directa a la coordinacion motora. Por otra parte,
la APA tiene una lista de caracteristicas asociadas con el Sindrome de Asperger que incluye la presencia de torpeza
motora en el periodo preescolar y el retraso de los hitos motores. Ademas, los ensayos de campo de sus criterios han
indicado que la torpeza y los retrasos motores son muy comunes en el Sindrome de Asperger (Volkmar et al. 1994).

Mientras aun se continlia con la confusion sobre si la torpeza motora deberia de ser un criterio diagnéstico, no hay
duda que cuando ocurre en algunos nifios puede tener efectos significativos en sus vidas.

¢ Qué habilidades estan afectadas?

Ha habido varios estudios que han investigado la coordinacion motora en nifios con Sindrome de Asperger, usando
una gama de test standarizados. Estos test incluyen los de Griffiths, Bruninks-Oseretsky y el Test de Deterioro Motor -
en la revisidn de Henderson-. Los resultados sugieren que una coordinacion motora pobre afecta a una amplia gama
de habilidades que implican habilidades motoras gruesas y finas. También se han hecho estudios de investigacion de
habilidades motoras mas especificas y hay una considerable informacion desde las observaciones clinicas del
movimiento. El autor recomienda que a los nifios con este sindrome se les realice una evaluacién comprensiva por
parte de un fisioterapeuta y un terapeuta ocupacional para determinar la naturaleza y el grado de algunos problemas
con el movimiento. Las siguientes son algunas de las areas donde la torpeza motora es evidente, y algunas
estrategias para mejorar habilidades particulares.

Locomocion

Cuando estas personas caminan o corren, los movimientos parecen desgarbados o como una marioneta, y algunos
nifios andan sin el balanceo asociado de los brazos (Gillberg 1989). En términos técnicos puede haber una falta de
coordinacion entre los miembros superiores e inferiores (Hallett et al. 1993). Esta caracteristica puede ser bastante
visible y los otros nifios podrian tomarle el pelo, llevandole a una desgana para participar en los deportes y en la
educacion fisica de la escuela. Un fisioterapeuta o un terapeuta ocupacional pueden idear un programa terapéutico
para garantizar que los movimientos sean coordinados. Esto puede implicar el uso de un espejo grande de pared,



grabaciones de video, modelando e imitando movimientos mas fluidos usando musica y danza. Es interesante que la
habilidad para nadar aparezca menos afectada, y esta actividad puede fomentarse para permitir al nifio experimentar
competencia y admiracidn genuina con respecto a la habilidad con el movimiento.

Habilidades con el balén

Las habilidades basicas de coger y tirar con precision parecen estar especialmente afectadas (Tantam 1991).
Cuando cogen una pelota con las dos manos, los movimientos de los brazos estan a menudo pobremente
coordinados y afectados por problemas de regulacion con el tiempo, esto es, las manos se cierran en la posicién
correcta, pero una fraccion de segundo mas tarde. Un estudio sefiala que los nifios pueden a menudo no mirar en la
direccion del objetivo antes del lanzamiento (Manjiviona y Prior 1995). Las observaciones clinicas también sugieren
que el nifio tiene peor coordinacion en su habilidad para dar patadas a la pelota. Una de las consecuencias de no
llegar a ser bueno en los juegos con baldn es la exclusién del nifio de algunos de los juegos sociales mas populares
en el recreo. Pueden evitar algunas de las actividades porque ellos saben de su falta de competencia o se excluyen
deliberadamente por que son una responsabilidad (una carga) para el equipo. Asi, son menos capaces de mejorar sus
habilidades con los balones con la practica. Desde muy nifios, los padres necesitan ensefiarles y practicar las
habilidades con la pelota, no para que sean deportistas excepcionales, pero si para asegurar que el nifio tenga las
habilidades béasicas para ser incluido en los juegos. Algunos nifios pueden ser inscritos en grupos pequefios de futbol
0 baloncesto para mejorar su coordinacion y aprender jugadas especificas. Es también importante el graduar la vista
para establecer si utilizando gafas mejoraria la coordinaciéon mano/ojo.

Equilibrio

Puede haber problemas con el equilibrio. Como prueba para examinar esta habilidad se ha de permanecer de pie
con una sola pierna y con los ojos cerrados (Manjiviona y Prior 1995, Tantam 1991). Temple Grandin (1992) también
describe como ella es incapaz de mantener el equilibrio cuando pone un pie delante del otro (caminar en fila), es decir,
la tarea de caminar por una linea recta como si fuera un equilibrista. Esto puede afectar a la habilidad del nifio para
usar los equipamientos del recreo, y las actividades en el gimnasio. El nifio puede necesitar practica y estimulos con
actividades que requieran equilibrio.

Destreza manual

Este area de habilidades motoras incluye la habilidad para usar ambas manos, por ejemplo aprendiendo a vestirse,
a atar los cordones de los zapatos o comer con utensilios (Gillberg 1989). Esto puede también extenderse a la
coordinacion pie y piernas como cuando se aprender a ir en bicicleta. Cuando el nifio tiene problemas con la destreza
manual, una estrategia muy util es el juego de “mano sobre mano’, esto es, un padre o un profesor modela
fisicamente las manos o las extremidades del nifio mediante los movimientos requeridos, y gradualmente desaparece
la ayuda fisica. Esta caracteristica de las habilidades motoras puede llegar a afectar la destreza manual de adultos.
Temple Grandin (1984) describe como:

Puedo ejecutar muy bien una actividad motora. Cuando manejo un equipo hidraulico puedo trabajar con mas

de una palanca perfectamente. Lo que no puedo hacer es coordinar el movimiento de dos o mas palancas a la
vez... Lo compenso manejando secuencialmente las palancas en una sucesion muy rapida (pag. 165).

Escritura



El profesor puede perder un tiempo considerable interpretando y corrigiendo los indescifrables garabatos del nifio. El
nifio es también consciente de la mala calidad de su escritura y puede estar poco dispuesto a comprometerse en
actividades que impliquen escribir demasiado. Desgraciadamente, para algunos nifios, los profesores de instituto y los
probables empresarios consideran la nitidez en la escritura una medida de inteligencia y personalidad. La persona con
Sindrome de Asperger llega entonces a sentirse avergonzado o enojado por su incapacidad de escribir pulcra y
coherentemente. El nifio puede necesitar una evaluacion por un terapeuta ocupacional y ejercicios terapéuticos, pero
la moderna tecnologia puede ayudar a minimizar este problema. Los nifios con Sindrome de Asperger son a menudo
muy habiles en el uso de computadoras y con los teclados y el nifio podria tener un permiso especial para escribir a
maquina las tareas escolares y los examenes. La presentacion de sus trabajos seria entonces comparable a la de los
otros nifios. Un padre o un profesor de apoyo pueden también actuar como "escribiente” del nifio para garantizar la
legibilidad de las respuestas escritas. En el futuro la habilidad de escribir a mano sera menos importante, para mayor
alivio de cientos de nifios con el Sindrome de Asperger que tienen que escribir a mano.

Movimientos rapidos

Un estudio reciente observé que cuando se ejecutan actividades que requieren coordinacion motora, como recortar
formas con tijeras, una importe proporcidn de nifios con Sindrome de Asperger tienden a precipitarse durante la tarea
(Manjiviona y Prior 1995). Tienden a ser impulsivos, a ser incapaces de hacerlo despacio y a no considerar una
aproximacion. Con tanta prisa, ocurren los errores. Esto puede ser exasperante para el nifio, el profesor y los padres.
El nifio puede necesitar supervisién y aliento para trabajar a un ritmo apropiado, y tomarse tiempo para corregir los
errores. Algunas veces el nifio puede ser animado para reducir el ritmo teniendo que contar entre las acciones y
usando un metrénomo para indicarle un ritmo apropiado.

Avrticulaciones laxas

Una de las caracteristicas examinadas durante una evaluacion diagnostica es la presencia de articulaciones laxas
(Tantam, Evered y Hersov 1990). Desconocemos si esto es una anormalidad estructural o si es debida a un bajo tono
muscular, pero la autobiografia de David Miedzianik (1986) describe:

En la escuela primaria puedo acordarme que jugaba a muchos juegos para aprender a escribir. Lo usaron
muchas veces para decirme que cogia el lapiz de forma incorrecta. Todavia hoy en dia no sujeto mi lapiz muy
bien, por lo tanto mi letra nunca ha sido buena. Pienso que de la multitud de razones por las que sujeto mal mi
lapiz, una es que las articulaciones de los extremos de mi dedo estan doblemente articuladas y puedo doblar
mis dedos hacia atras. (p.4)

Cuando ocurren los problemas por la laxitud de las articulaciones o por una presion inmadura o no usual, el nifio
puede ser enviado a un terapeuta ocupacional o fisioterapeuta para una valoracion y realizacion de actividades
terapéuticas. Esto deberia ser una prioridad con los nifios pequefios, con muchos trabajos escolares que requieren el
uso de lapiz o boligrafo.

Ritmo
Cuando Hans Asperger (1991) definié originalmente las caracteristicas del sindrome, describié un nifio que tenia

visibles problemas para imitar diversos ritmos. Esta caracteristica ha sido descrita en uno de sus ensayos
autobiograficos de Temple Grandin (1988):



Tanto siendo nifia como siendo adulta he tenido dificultad para mantener el ritmo durante mucho tiempo. En
un concierto donde la gente toca palmas con el ritmo de la musica, tengo que seguir a otra persona que se
siente a mi lado. Puedo mantener el ritmo bastante bien para mi misma, pero me es extremadamente dificil el
sincronizar mis movimientos ritmicos con otras personas o con el acompafiamiento musical (pag. 165).

Esto explica un rasgo que es bastante notable cuando se pasea cerca de una persona con Sindrome de Asperger.
Cuando dos personas caminan una al lado de la otra tienden a sincronizar el movimiento de sus extremidades, tal
como ocurre cuando los soldados estan en un desfile. Sus movimientos tienen el mismo ritmo. La persona con
Sindrome de Asperger parece caminar al golpe de un tambor diferente. Esto puede también afectar a la habilidad de
tocar un instrumento en un grupo. Pueden ser excelentes cuando tocan solos pero tienen considerables dificultades
cuando tocan con otros musicos.

Imitacion de movimientos.

Durante una conversacion hay una tendencia natural a imitar la postura, gestos y habitos de la otra persona. Esto es
mas facil que ocurra si hay un alto grado de entendimiento o acuerdo, y ocurre sin pensarlo conscientemente. Como
se ha descrito anteriormente, la persona con Sindrome de Asperger puede tener dificultad para sincronizar o reflejar
sus movimientos con los de otra persona. Pueden intentar superar el problema mirando los movimientos del cuerpo y
repitiéndolos inmediatamente. La experiencia clinica ha identificado individuos con Sindrome de Asperger que han
reproducido meticulosamente las posturas corporales de la otra persona hasta el punto en que es claramente artificial.
Ellos pueden no tener la seguridad de cuél es la postura apropiada para cada situacion, y la imitacion es el Unico
camino para intentar ser coherentes en sus movimientos. Cuando ocurre este problema se ha demostrado una
tremenda dificultad para identificar estrategias que ensefien como sincronizar los movimientos sin que parezcan
forzados o falsos.

Desordenes del Movimiento Conocidos
Sindrome de Tourette

Aumenta la evidencia de que algunos nifios y adultos con autismo y Sindrome de Asperger desarrollan signos del
Sindrome de Tourette (Kerbeshian y Burd 1986, Marriage y Miles 1993, Sverd 1991, Wing and Attwood 1987). Estos
signos entran dentro de tres categorias principales: motora, vocal y conducta. Los signos motores se caracterizan por
movimientos involuntarios y repetitivos. Los tics motores mas comunes incluyen parpadeo rapido, contracciones
faciales, encoger hombros y cabeza, sacudidas de brazos y piernas. Algunas veces se desarrollan complejos tics
como saltar 0 moverse nerviosamente. Todos estos extrafios movimientos pueden ser malinterpretados como “habitos
nerviosos”. Los signos vocales incluyen articular sonidos incontrolables e ininteligibles como una aclararse la
garganta repetidamente, grufiir, resoplar o sonidos de animales como ladrar o chillar como los monos. Otras
perturbaciones vocales incluyen palilalia (repeticion involuntaria y monotona de la misma palabra) o ecolalia
(repeticion de las palabras de los demés). Todo esto ocurre en alguien que por otra parte tiene un discurso fluido. Los
signos de conducta son conductas obsesivas y compulsivas tales como hacer y deshacer continuamente la cama o
comprobar que las puertas estan cerradas. Ocasionalmente la persona desarrolla una compulsion a cometer actos
socialmente molestos, tales como tocarse los genitales en publico, o estallidos de obscenidades que no son
pertinentes en el contexto 0 no vienen al caso. Si alguna de estas caracteristicas se vuelve evidente, entonces es
esencial que la persona sea enviada a un psiquiatra o neurélogo para el diagndstico de este sindrome. El tratamiento
puede ser bastante efectivo y puede incluir medicacién y Terapia cognitiva de conducta por un psicélogo clinico. Hay
también grupos de ayuda para familiares e individuos con el Sindrome de Tourette.



Rasqos de catatdnicos y parkinsonianos.

Signos de catatonia han sido identificados en asociacion con el autismo y el Sindrome de Asperger (Realmuto y
August 1991, Wing y Attwood 1987). Con la catatonia la persona desarrolla posturas andmalas con sus manos y la
interrupcion momentanea de sus movimientos. En medio de una actividad que practica correctamente, como
desayunar cereales o hacer su cama, las personas llegan a quedarse inméviles y parecen “congeladas” durante unos
pocos segundos. Esto no es no es una crisis epiléptica de "petit mal" o sofiar despierto, pero es un auténtico problema
conseguir que extremidades y manos se muevan de nuevo.

Estos movimientos parecen superficialmente similares a los que ocurren en la enfermedad de Parkinson, una
condicion que ocurre predominantemente por encima de los 60 afios de edad(Maurer y Damasio 1982, Szatmari 1990,
Vilensky, Damasio y Maurer 1981). Los signos son apatia, casi como una mascara facial, dificultad para empezar o
interrumpir los movimientos, una marcha lenta arrastrando los pies, rigidez muscular y temblores. El autor, en su
extensa experiencia clinica, ha identificado varios jovenes adultos con Sindrome de Asperger que han mostrado un
deterioro en sus habilidades motoras muy similar a la pauta de la enfermedad de Parkinson. Sin embargo, se debe
hacer hincapié en que esto es extremadamente raro. Si la persona desarrolla signos caracteristicos de catatonia o
Parkinson, es importante que sean enviados a un neurélogo o neuropsiquiatra para un minucioso examen de sus
habilidades motoras. La medicacion puede reducir significativamente la expresion de estos extrafios trastornos del
movimiento, y hay técnicas sencillas para ayudar a iniciar o recomenzar el movimiento. Por ejemplo, otra persona que
toca la extremidad o la mano que necesita mover puede ser una ayuda considerable, o trabajar al lado de la persona
con un juego de equipamiento duplicado. Escuchar musica puede mantener la fluidez de movimientos. Es interesante
como ciertos tipos de musica pueden producir grandes beneficios, especialmente la musica con una estructura y un
ritmo claro y simple, como ocurre con la musica barroca, country y musica occidental. Los fisioterapeutas han
desarrollado también actividades para las personas con la enfermedad de Parkinson que pueden ser aplicadas a
personas jovenes.

Trastorno del cerebelo

Los recientes avances en las técnicas de imagen cerebral han permitido a los neuropsiquiatras y neurdlogos
examinar estructuras especificas del cerebro de las personas con Sindrome de Asperger. Eric Courschesne identifico
originalmente anormalidades en determinadas é&reas de una parte de cerebro llamada cerebelo. Estos estudios
pioneros han sido comprobados por estudios independientes que han incluidos pacientes que cumplian los criterios
del Sindrome de Asperger (Courchesne 1995, El-Badri y Lewis 1993, Hashimoto et al. 1995, McKelvey et al. 1995). El
cerebelo ha sido reconocido desde hace tiempo como de importancia vital en la regulacion del tono muscular, de los
movimientos de las extremidades, de la coordinacion de los movimientos, del lenguaje, de las posturas, del equilibrio y
de la modulacion sensorial. Temple Grandin (1988) hizo una Imagen de Resonancia Magnética de su cerebro y esto
reveld que ella también tenia un cerebelo mas pequefio de lo normal. Asi que tenemos ahora la evidencia fisiologica
que confirma la observacion clinica de los problemas con el movimiento. Los padres y los profesores deben ser
conscientes que esto es un problema fisioldgico, no de pereza, y que se necesitan actividades terapéuticas por
expertos en el area del movimiento, especialmente fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales.



BREVE SUMARIO DE LAS ESTRATEGIAS DE TORPEZA MOTORA

Caminar y correr

Mejorar la coordinacion de miembros superiores e inferiores

Habilidades con la pelota

Equilibrio

Mejorar las habilidades de coger y lanzar para favorecer que el nifio pueda ser incluido en juegos de

pelota.

Usar elementos de patios de recreo y equipamiento de gimnasio.

Destreza manual

Escritura

Ensayar el “mano sobre mano”.

Ejercicios terapéuticos.
Aprender a usar el teclado.

Movimientos rapidos

Supervision y para ralentizar los movimientos.

Articulaciones laxas/ prensién inmadura

Programas terapéuticos por un terapeuta ocupacional.

Trastornos del movimiento

Tics, pestafieos, movimientos involuntarios (descartar Sindrome de Tourette).

Posturas extrafias, inmovilidad, arrastre de pies (descartar catatonia o de la enfermedad de Parkinson).

Enviar a la persona a un médico especialista.



SINDROME DE ASPERGER
POR TONY ATTWOOD.

CAPITULO 6: COGNICION

La cognicion es el proceso de conocer e incluye el pensamiento, el aprendizaje, la memoria y la imaginacion. Un
campo entero de la psicologia cognitiva ha surgido desde los afios 50, y la informacién desde este campo esta siendo
ahora aplicada para ayudar a entender el Sindrome de Asperger. Uno de los mas importantes avances se ha
producido con las investigaciones de Uta Frith y sus colegas con la hipotesis de que los nifios con este sindrome
tienen alterada la habilidad fundamental para “leer la mente” (Frith 1989, Happé 1994).

Teoria de la mente

Aproximadamente a los cuatro afios de edad los nifios entienden que las otras personas tienen pensamientos,
conocimientos, creencias y deseos que influirdn en su conducta. Las personas con Sindrome de Asperger parecen
tener dificultades para conceptualizar y apreciar los pensamientos y sentimientos de las otras personas. Por ejemplo,
pueden no comprender que sus comentarios pueden ofender o turbar o que una disculpa puede ayudar a restablecer
los sentimientos de las personas. La evaluacién diagndstica utilizada por este autor incluye solicitar al nifio que
comente una serie de historias disefiadas para examinar si tiene en cuenta los pensamientos de las otras personas.
La gama de estas historias va desde ejemplos sencillos de figuras de dicién,, como por ejemplo "tener una rana en la
garganta, hasta mentiras piadosas (Happé 1994). Lo siguiente es un ejemplo disefiado para evaluar la comprension
de una mentira piadosa:

Elena habia estado todo el afio esperando a que llegase la Navidad porque sabia que entonces podria
pedirles a sus padres un conejo. Elena deseaba tener un conejo mas que nada en el mundo. Por fin, llego el
dia de Navidad, y Elena fue corriendo a desenvolver el gran paquete que sus padres le habian dado. Estaba
segura de que habia un conejito dentro de su jaula. Pero cuando lo abrid, delante de toda la familia, se
encontrd con que su regalo eran solamente unos aburridos y viejos tomos de enciclopedia, que Elena no
queria para nada. Aun asi, cuando sus padres le preguntaron si le habia gustado el regalo, ella dijo: “Es
maravilloso, gracias. Justo lo que queria”.

¢ Es verdad lo que Elena ha dicho?.
¢, Porqué les dijo eso a sus padres?

Los nifios de 6-9 afios contestan que el motivo por el cual ella dijo eso es que no queria herir los sentimientos de los
padres. Los nifios con el Sindrome de Asperger tienden a fallar en esta cuestion y hacen referencia a que asi ella
puede leer sobre los conejos utilizando su nueva enciclopedia o se quedan completamente confundidos sin entender
por qué ella ha podido mentir. Algunos nifios con Sindrome de Asperger dan una respuesta apropiada, es decir dan
una respuesta que esta basada en la comprension de los pensamientos o sentimientos de los personajes, pero se
toman algunos segundos para explicar la respuesta, mientras que los otros nifios responden casi instantaneamente.

Otra historia incluye un doble farol:

Durante la guerra, el ejercito Rojo capturé a un miembro del ejercito Azul. Querian que les dijese donde
estaban los tanques de su ejercito; ellos sabian que estaban o en el mar o en las montafias, y también sabian
que el prisionero les querria decir la verdad, pues €l quiere salvar a su ejercito, y por lo tanto les mentiria. El
prisionero es muy valiente y muy listo. No les permitira que encuentren los tanques. Los tanques estan



realmente en las montafias. Cuando el otro bando le pregunta dénde estén los tanques, él dice: “Estan en las
montafas’.

¢ Esta el prisionero diciendo la verdad?

¢ Dénde buscara el otro ejercito los tanques?

¢, Porqué ha dicho el prisionero lo que ha dicho?

La respuesta mas comun de los nifios con Sindrome de Asperger es que ¢l quiere decir la verdad o que
estd bromeando, el complicado engafio esta mas alla de su comprension. Normalmente el nifio tiene
suficiente capacidad lingiiistica e intelectual para entender los acontecimientos de esta historia, pero ain
cuando tales habilidades estan presentes, uno se sorprende que una tarea tan facil para otros nifios sea tan
dificil para un nifio con Sindrome de Asperger.

Esta caracteristica explica también la preferencia por la lectura de libros de informacién mas que por la lectura de
libros de ficcion, ya que en éstos se representan personalidades y experiencias personales de gente y sus
interacciones. La ficcion enfatiza las experiencias sociales y emocionales, en contraste con la no ficcién, que no
requiere un entendimiento de la gente y de sus pensamientos, sentimientos y experiencias (Garnett y Attwood, 1995).
Esto puede explicar por qué el nifio se aburre y se evade cuando el resto de la clase esta extasiado con un relato.
Esta caracteristica también ocurre con los adultos. Temple Grandin (1992) ha explicado que:

Prefiero la lectura de hechos reales y no de ficcion. Tengo poco interés en novelas con complicadas
relaciones interpersonales. Cuando leo novelas, prefiero las historias sinceras que ocurren en sitios
interesantes con pocas descripciones. (Pag. 123).

Ahora que conocemos esta caracteristica de “ceguera mental’, ;Qué podemos hacer para ayudar a que el nifio
aprenda los procesos implicados? Un reciente estudio utilizd un programa de habilidades sociales para dar
instrucciones explicitas y sistematicas en los principios socio-cognitivos fundamentales (Ozonoff y Miller 1995). Las
situaciones se presentaban para ayudar a entender la perspectiva o los pensamientos de los otros, desde caminar con
alguien que tiene los ojos vendados a través de un laberinto (para demostrar el conocimiento que tiene una persona y
que no lo tiene la otra), hasta representar papeles utilizando situaciones similares a los dos ejemplos anteriores.

Hay también estudios y evidencia clinica de que las personas con Sindrome de Asperger pueden tener
conocimiento acerca de la mente de los otros, pero no son capaces de aplicar este conocimiento de forma eficaz
(Bowler 1992). Pueden ‘intelectualizar” lo que una persona puede estar pensando o sintiendo, pero no pueden
reconocer estas habilidades cuando son necesarias para las situaciones. Esto se conoce como una carencia de
control de la coherencia central, esto es, una incapacidad para ver la importancia de los diferentes tipos de
conocimiento para un problema concreto (Frith y Happé 1994). Por ejemplo, si han cogido el juguete favorito de otro
nifio sin su permiso y se les pregunta qué piensan sobre lo que sentira el otro nifio, los nifios pueden dar una
respuesta apropiada, pero aun cuando este pensamiento aparece no estd en sus mentes cuando cogen el juguete. O
sea, el conocimiento estaba disponible, pero no fue reconocido como importante. Los padres y profesores tienen que
ensefar al nifio a pensar las consecuencias antes de actuar, de la forma siguiente “Parar, Pensar, Hacer”: Parar y
pensar en como la persona se sentira antes de hacerlo. Los pensamientos y sentimientos de las otras personas son
siempre importantes.

Perfiles de capacidades en los test de inteligencia

Elizabeth Wurst era colega de Hans Asperger y fue la primera en identificar perfiles distintos de capacidad
intelectual usando test de inteligencia estandarizados. Estas personas son comparativamente buenas en aquellos
tests que requieren un conocimiento del significado de las palabras, informacion objetiva, aritmética y cubos. En el
Test de cubos el nifio tiene que reproducir un modelo abstracto utilizando cubos coloreados en un tiempo limitado.
Muchas veces son buenos en romper un modelo geométrico grande en pequefios segmentos (Frith 1989). Para



algunos individuos, el perfil puede incluir una discrepancia muy importante entre el Cl verbal y manipulativo (Ellis
1994; Klin 1995), pero esto puede ser en cualquiera de los dos sentidos.

Desgraciadamente, hay una tendencia de la gente a juzgar las habilidades intelectuales de las personas por su
vocabulario y conocimiento de hechos, y como muchos nifios con Sindrome de Asperger son relativamente habiles en
estas areas puede hacerse la suposicién de que el nifio es notablemente inteligente. Sin embargo, cuando al nifio se
le somete a una valoracién intelectual formal su Coeficiente Intelectual Global puede ser decepcionantemente mas
bajo de lo esperado. Esto es debido a su relativa debilidad en otros elementos del test, especialmente en
comprension, historietas y absurdos (Carpentieri y Morgan 1994). Para dar una respuesta adecuada en estos
elementos el nifio debe tener capacidades de conocimiento social. El nifio puede ser notablemente competente en
recordar informacién y en la definicion de palabras, pero es relativamente menos capaz para solucionar problemas.
Sin embargo, en edad escolar, en los tests de inteligencia y los trabajos escolares cuentan cada vez mas las
habilidades de resolucion de problemas.

Los resultados del test de inteligencia pueden dar informacidn para identificar areas de relativa fortaleza que puedan
ser desarrolladas para que sean auténticos logros (éxitos) y para aumentar su autoestima, asi como areas de
debilidad que puedan aclarar el por qué en ciertas actividades escolares se muestra menos progreso. Como el perfil
global de habilidades en un test de inteligencia de un nifio con Sindrome de Asperger tiende a ser extraordinariamente
desigual, se debe tener mucha precaucién en utilizar una simple gréfica del Cl para expresar las habilidades
intelectuales del nifio. El perfil es mas importante que el nimero.

El autor recomienda que los tests escolares de logros o adquisiciones deberian ser modificados para acomodarlos a
los nifios con Sindrome de Asperger. Un examen o test importante puede mejorarse, proporcionando un asiento en
una posicion con el minimo de auditorio y de distracciones visuales, y siendo comprensivos con los problemas
escritos, dando tiempo para escribir las respuestas.

Memoria

Los padres comentan a menudo la memoria a largo plazo de los nifios. Por ejemplo, los padres de Alberto comentan
que “puede recordar cosas de cuando era muy pequefio, 0 un pequefio incidente que acaba de ocurrir y no puede
decir nada acerca de él, y un par de afios mas tarde puede recordar este incidente y rememorar cada detalle”
(Cesaroni y Garber 1991, pag. 308). Una caracteristica natural del desarrollo del nifio es tener dificultad para recordar
con precision acontecimientos sucedidos antes del desarrollo del lenguaje, sin embargo algunas personas con
Sindrome de Asperger pueden vivamente recordar su infancia. Albert relata:

Recuerdo cuando tenia un afio que fui a Nashville, el aire olia a veces como a madera quemada. Recuerdo oir
musica, que me molestaba mucho. Sabia que estaba en un sitio diferente, me levantaba y olia el aire; estaba
como en un conjunto de edificios viejos (pag. 307).

Los recuerdos pueden ser principalmente visuales — por ejemplo, Candy explicaba que sus “recuerdos consistian en
objetos més que en personas o chismes de personas”. La habilidad para el recuerdo exacto de escenas puede llegar
incluso a poder recordar completamente las paginas de un libro. Esta memoria fotogréfica puede ser extremadamente
atil en los examenes, aunque el autor ha conocido a un estudiante universitario con Sindrome de Asperger que ha
sido acusado erréneamente de hacer trampas porque las respuestas de sus examenes incluian una perfecta
reproduccion de los principales textos del curso. En el lado positivo, una memoria a largo plazo prodigiosa, la
acumulacion de datos insignificantes y de informacion sobre sus intereses especiales puede ser una ventaja para
contestar en concursos tales como el Mastermind. La habilidad con el juego Trivial Pursuit llevd a un joven con
Sindrome de Asperger a ser el posible campeodn de las competiciones locales en los pubs. Sus intereses especiales
eran las peliculas viejas. Sin embargo, €l perdié en la final por un punto cuando respondié a la pregunta de cuando fue
hecha la pelicula "Lo que el viento se llevo". Su respuesta fue incorrecta, y cuando se tranquilizé aceptd su error. Sus



padres no podian creer que €l hubiera tenido un error e investigaron sobre la pelicula. Su hijo dio realmente la
respuesta correcta, esto es, el afio en que la pelicula fue hecha, mientras que la respuesta de la tarjeta ponia el afio
en que fue estrenada.

Flexibilidad en el pensamiento

La persona con Sindrome de Asperger tiene a menudo dificultad con la flexibilidad cognitiva — en otras palabras,
tienen mente de direccion tnica (Minshow 1992)-. Sus pensamientos tienden a ser rigidos y a no adaptarse al cambio
o al fracaso. Tienen una Unica aproximacion al problema y necesitan ensefianza para aprender a pensar alternativas.
Con los nifios pequefios es posible ensefarles flexibilidad utilizando juegos donde se le pregunta al nifio “; Qué mas
puede ser? o “; Hay otra forma de hacer esto?”. Muchas formas diferentes de bloques de pléstico pueden clasificarse
en grupos diferentes siguiendo reglas diferentes (por ejemplo, grande y pequefio, por formas, colores o grosores).
Objetos y dibujos ambiguos que puedan ser cualquier cosa que el nifio imagine. Para los nifios mas mayores se
puede ensefiar pensamiento flexible utilizando las tarjetas “;Qué estd mal?” producidas por Learning Development
Aids (Duke Street, Wisbech, Cambridge, Uk), un fabricante de material educativo. Cada tarjeta describe una situacion
que es rara o imposible y que el nifio tiene que identificar y describir lo que es incorrecto. Otro juego es “; Cuantos
usos puedes pensar para...?” (por ejemplo, un ladrillo, una percha, etc...)

Una de las caracteristicas asociadas con esta inflexibilidad es que son menos habiles para aprender de los errores.
Padres y profesores pueden observar que el nifio sigue perseverando con la actividad, se produce un “bloqueo
mental” y no cambian sus estrategias. Una frase que se oye muy a menudo es “no aprende de las consecuencias”.
Actualmente hay algunos estudios que confirman esta caracteristica (Prior y Hoffmann 1990). Un padre dijo:
‘Solamente busca ayuda después de que lo ha intentado a su manera él primero”. El nifio debe ser animado a
detenerse y pensar otra alternativa o solicitar ayuda al profesor o a otro nifio. La frase “un problema compartido es
medio problema” es muy importante.

La inflexibilidad o la rigidez de pensamiento puede afectar a la conducta del nifio en la escuela. Un padre comento,
“si €l decide que tiene que hacer alguna cosa, la hace, nada ni nadie puede disuadirle” y “no le puedes hablar porque
no quiere oirte”. La persona parece incapaz de conocer cuando esta equivocado y es exasperantemente rigido en una
discusion o argumentacion. A veces el pensamiento de la persona estd en un “camino” propio, parecen incapaces de
cambiar, incluso si ese camino es claramente erroneo 0 no va a ninguna parte. En estas ocasiones es mejor solo
asentir que tener una opinién diferente.

Una vez que una actividad ha sido aprendida, los nifios con el Sindrome de Asperger pueden fracasar en trasladar o
generalizar sus aprendizajes a otras situaciones. Con su “mente de unica direccidn”, pueden no reconocer que lo que
han aprendido puede ser utilizado en una amplia gama de situaciones. Padres y profesores pueden tener que ensefiar
y recordar al nifio las diferentes circunstancias relevantes para una habilidad particular. Algunas veces profesores y
padres sostienen que el fracaso del nifio en otros entornos es debido a alguna incapacidad por parte de otras
personas. Puede ser simplemente que el nifio tiene una interpretacion rigida de cuando son apropiadas ciertas
acciones.

Habilidades de lectura, ortografia y numeracion.

Una importante proporcion de nifios con el Sindrome de Asperger suelen ser extremadamente hébiles en las areas
de lectura, ortografia y con los nimeros. Algunos desarrollan hiperlexia, que es un alto grado de desarrollo en el
reconocimiento de las palabras, pero una compresion muy pobre de las palabras o de la narracién (Tirosh y Canby
1993), mientras que otros tienen una considerable dificultad para aprender a leer. Hans Asperger (1944) refiere cdmo
a su primer grupo de nifios les pasaba esto, con signos de dislexia y dificultad para aprender ortografia. Por el
contrario, algunos estaban fascinados con los numeros desde muy pequefios y eran extraordinariamente precoces en



su habilidad para contar. Por ejemplo, describié como un nifio que hacia poco que habia empezado la escuela cuando
se le preguntaba por 5 mas 6, decia:

‘“No me gustan las sumas pequefias, las he hecho cientos de veces”. Después tenia que realizar sus
‘espontaneos” calculos por un momento, le insistiamos que tenia que resolver el problema que le habia
puesto. Entonces presentaba el siguiente original, pero dificultoso, método: “Mira, esto es como yo lo hago: 6
méas 6 esigual a 12,y 5y 6 es 1 menos, entonces es 11" (pag. 79).

Otro nifio, Harro, utilizaba el siguiente método, que es mas probable que sea utilizado por un adulto que por un nifio:

Pregunta: 34 menos 12. Respuesta: 34 mas 2 igual a 36, menos 12 igual a 24, menos 2 igual a 22; de esta
manera lo hago mas rapidamente que de otra forma.

Pregunta: 47 menos 15. Respuesta: o sumo 3 y también afiado 3 al el que obtengo, o primeramente obtengo
7 después 8 (pag. 55).

Richard tenia 17 cuando escribié un reportaje de su vida y describe su fascinacion por los nimeros desde que era
pequefio (Bosch 1970):

Empecé con un viejo calendario de pared colgado en la panaderia del pueblo donde yo vivia. Mi “pasion”
estaba disparada por las grandes cifras negras y rojas, y a los tres afios de edad estaba completamente
poseido por ellas. Luego descubri que tales cifras también estaban en las puertas de las casas, en las
paginas de un libro, y en los periédicos. De repente mi pequefio mundo se componia de nada mas que de
numeros, con gran preocupacion de mis padres, que tiraron mi coleccién de hojas de calendarios (de la
panaderia) mientras que yo estaba dormido (solia ponerlas debajo de mi almohada). Ellos no estaban
preparados de ningiin modo para animar mi sed por las cifras, sin embargo todavia puedo recordar que, de
manera espontanea, a los tres afios de edad me habia formado una idea clara de los nimeros del 1 al 100.
Conocia claramente qué significaba tener tres afios: que habia estado en el mundo por 1,2,3 afios. A
continuacion pasé de contar a la “aritmética”. Cuando tenia cuatro afios ya discernia, y anuncié triunfante a mi
madre, “Incluso si tu no me lo quieres decir, sé lo que es 4 por 25. Son 100, por que 2 por 50 son también
100”. Pienso que mi madre siempre se sentia bastante molesta cuando encontraba los secretos de los
numeros de los adultos. A pesar de la resistencia de mi madre, la doblegaba con mi gran tenacidad. Recuerdo
todavia que en mi segundo afio de colegio supe que los numeros podian llegar a los billones; esto me dio gran
alegria (pag. 42-3).

Los intereses del nifio por las matematicas pueden llevarle a tener una ilustre profesién como matematico. Incluso el
autor ha encontrado varios profesores universitarios de matematicas que tenian el Sindrome de Asperger.

Una interesante caracteristica es que el nifio con Sindrome de Asperger puede no ajustarse a la tradicional sucesion
de etapas en la adquisicion de las habilidades escolares y puede necesitar algun tiempo para aprender las habilidades
basicas o adquirir las habilidades precoces utilizando unas estrategias no convencionales. El nifio parece que tiene
una forma diferente de pensamiento y de solucion de problemas. El profesor debe estar preparado para reconocer las
estrategias que el nifio esta utilizando y no hacer juicios de valor de que estan equivocados porque son diferentes a
los otros nifios en la clase. Ellos son diferentes, y para los nifios puede ser mas facil hacerlo asi que utilizando la
alternativa convencional. De esta manera es muy importante el considerar, no sélo lo que el nifio puede hacer, sino
como lo hace.

Cuidadosas observaciones de nifios en la clase han mostrado otras caracteristicas distintas. Puede haber un
notable temor al fracaso, a la critica o a la imperfeccion. Esto fue explicado por Jack, quien decia (Dewey 1991):



Soy patologicamente supersensible a la critica, temo que la gente no se sienta contenta conmigo. Me asusta
que si hago alguna cosa mal o diga algo erréneo desharia todo el progreso que me ha hecho llegar tan lejos.
Podria parecer como si hubiera hecho algo por casualidad. (pag. 202).

Algunos nifios no intentardn una nueva actividad si tienen la mas ligera sospecha de que podrian fallar o si hay la
simple insinuacion de decepcidn. Los profesores necesitan adoptar una actitud estimulante, evitando cualquier
indicacion critica. Cuando ocurre un error es asimismo mejor evitar la compasion y proporcionarle asertivamente un
consejo, explicandole que no es error suyo, sino que la tarea o el trabajo es dificil. Los nifios pueden ser reacios a
conseguir ayuda levantando la mano y sentirse tontos de este modo o temer ser ridiculizados por los otros nifios, para
evitarlo puede acordarse entre el nifio y el profesor un codigo secreto, por ejemplo cuando los nifios necesitan ayuda
pero no quieren llamar la atencion, pueden colocar cualquier objeto, como por ejemplo un borrador, en una posicion
concreta de su pupitre. Cuando el profesor ve esta sefial secreta, puede discretamente aproximarse al nifio y ofrecerle
ayuda.

Otra caracteristica es tener un alto nivel personal de normas que requieren perfeccion. Estas normas pueden estar
por encima de lo que esperan de ellos su profesor u otros nifios. Puede haber también resentimientos o enfados con
los adultos que los tratan como nifios, especialmente cuando les critican o les reprenden. El nifio a menudo responde
muy positivamente si uno adopta una actitud de que son mas maduros de lo que sugiere su edad.

Los nifios con Sindrome de Asperger son principalmente individualistas, mas que miembros naturales de equipos.
Las situaciones en equipo pueden ser particularmente estresantes. Por ejemplo, un nifio tenia que esperar su turno en
la contestacion a una pregunta en una competicion entre dos clases; estaba extremadamente ansioso por si daba una
respuesta incorrecta y por la experiencia de un fracaso personal y publico. Cuando llegd su turno, la profesora le
preguntd algo que sabia que estaba dentro de sus posibilidades. La extrema ansiedad afecté a su pensamiento y a su
habla y dio una respuesta incorrecta. Se quedd desolado, a pesar de los animos y consuelo de los demas miembros
de su equipo. Cuando las personas con Sindrome de Asperger practican un deporte, tienen mucho mas éxito en
actividades solitarias como el golf, la pesca, el billar o los programas de mantenimiento del peso en los gimnasios.

Algunos nifios se empefian en el exagerado cumplimiento y en la perfeccidén. Candy describia como “cada cosa tenia
que ser exacta, nada podia ser indefinido o incorrecto”. Asi, el nifio puede permanecer en la clase para terminar su
trabajo segun sus normas, mucho tiempo después de que los otros nifios se hayan ido al patio de recreo.

Hans Asperger (1991) se referia a como “regularmente encontramos una alteracion de la actividad de la atencion”
(pag. 76), y hay una evidencia clinica que sugiere que el Sindrome de Asperger y el Trastorno por Déficit de Atencion
pueden presentarse conjuntamente en el mismo nifio. Sin embargo, una sefial de una falta de atencién, como es que
el nifio puede no estar mirando al profesor, no significa que no esté escuchando activamente. El nifio no esta sofiando
despierto y esta muy atento a todo lo que se dice, pero no esta atento al lenguaje corporal del profesor. Otra
caracteristica importante es la falta de motivacion para las actividades que el nifio no encuentra interés. Si un nifio
esta interesado por los dinosaurios, y todas las lecciones son sobre los dinosaurios, uno tiene la impresion de que no
habria una falta de atencién prolongada.

Un estudio reciente sugiere que tales nifios pueden tener importantes logros académicos en la escuela primaria,
pero puede producirse un deterioro durante la secundaria (Golstein, Minshew y Siegal 1994). El estudio ha mostrado
que esto es debido a la naturaleza cambiante de las habilidades que se requieren en el curriculum. En la escuela
primaria las tareas incluyen la repeticion de procedimientos mecéanicos, memoria a largo plazo y bastantes
instrucciones linguisticas simples. En la secundaria, se espera que el nifio adquiera habilidades de comprension,
conceptualizacion, andlisis, trabajo en equipo y resolucion de problemas. Estas areas pueden estar relativamente
menos desarrolladas en un joven con Sindrome de Asperger.

Imaginacion



Con los nifios pequefios uno espera una gama de juegos imaginativos donde el nifio pretenda ser un personaje
especial, que se vista de acuerdo al mismo, que cree mundos imaginarios y utilice sus juguetes y escenarios
imaginarios tales como jugar a las "cocinitas" o policias y ladrones que son realizados por un grupo de nifios. Cuando
se trata de nifios con el Sindrome de Asperger, el juego imaginativo empieza a mostrar algunos rasgos extrafios. Las
observaciones clinicas de estos nifios muestran una tendencia para el juego imaginativo pero solitario y
caracteristicas bastantes insolitas. Por ejemplo, un nifio pequefio con Sindrome de Asperger estaba jugando con él
mismo en una esquina del recreo, pretendiendo hacer pan. Habia recogido semillas de hierbas del patio, entonces las
molia entre piedras y las llevaba a través de tablas desde la granja al molinero y al panadero. Los otros nifios estaban
fascinados y se aproximaron a él, reuniéndose a su alrededor, pero cada nifio que se aproximaba daba firmes
instrucciones para continuar, pero él queria tener completamente el control. Algunas veces los otros nifios se
incorporaban en la actividad, pero el nifio se volvio un director de Hollywood dictatorial, insistiendo en la posicion y el
guién de sus actores. Este solitario juego imaginativo puede parecer notablemente creativo, pero hay ocasiones en
que una minuciosa observacion identifica que las acciones y el didlogo pueden ser una réplica perfecta de algo leido,
hablado o escuchado. Los pequefios personajes que representan la historia de Cenicienta pero el tono de voz y el
guion son idénticos que la historia del profesor en la clase. La misma rutina es realizada dia tras dia. Mientras que los
otros nifios a menudo pretenden ser los personajes de las peliculas de cine y television, el juego imaginativo de
algunos nifios con Sindrome de Asperger incluye el ser un objeto antes que una persona. Un nifio gastaba muchos
minutos balanceandose de un lado a otro. Cuando se le pregunté que estaba haciendo, €l respondié “soy un
limpiaparabrisas”, su interés especial en aquellas fechas. Un nifio pretendia ser una tetera mientras una nifia perdia
tiempo durante semanas pretendiendo ser un bafio atascado.

Nifios mas mayores con Sindrome de Asperger crean mundos imaginarios, especialmente cuando no pueden
entender o ser entendidos en el mundo real. Esto puede ser una de las razones de la fascinacion de los nifios por los
dinosaurios. Richard describe su mundo de ensuefio (Bosch 1979):

“‘Resteten” era el nombre que di a mi mundo de ensuefio, un mundo lleno de armonia y paz en el cual nada
malo ocurria, un mundo girando en un sol distante, fuera en el universo. Cuando era pequefio, siempre que la
vida aqui en la Tierra me parecia dificil e incomprensible, me gustaba retirarme alli, en su paisaje de
majestuosas montafias a través de las cuales fluia la corriente del rio Olympia. Esto ocurria muy a menudo.
Desde mi més tierna infancia yo era diferente de los otros nifios de mi edad, y para los nifios era motivo
suficiente para burlase, golpear y torturar. Era incapaz de defenderme, porque un sentimiento muy arraigado
me impedia lanzar mi mano para golpear a otro. Mientras que el resultado de mezclarse con los compafieros
es para la mayoria de la gente la parte mas agradable de ir al colegio, para mi fue una tortura. No obstante,
desde el primer dia encontré un amigo que estaba siempre dispuesto a “levantarse las mangas” por mi. Su
nombre, Inno, es muy peculiar, era practico, realista y (desgraciadamente para mi) se fue recientemente a
vivir a América, donde habia nacido y donde €l encaja mejor.

Mi actual amor por las ciencias no nacié simplemente de un joven entusiasmado por las formas geométricas y
la aritmética; se nutrié de otras fuentes: En mis lecciones de historia y geografia local habia conocido
Frankfurt y el Main por primera vez. Siguiendo el curso del Main en el mapa, llegué al Riny por sus valles
hasta la costa y pasé de alli a los mares del mundo. Perdia mas y mas tiempo viajando en el mapa y
descubriendo que habia pocas, si habia alguna, colonias sefialadas en las regiones polares. Esto me
sorprendio, y consagré mi principal atencion a los Polos. Por aquellos dias yo continué las exploraciones en la
tierra del eterno invierno. Siempre me atrajeron los sitios donde pensaba que no encontraria masas de gente.
Asi, a la edad de nueve afios estaba particularmente muy entusiasmado en los abismos de los océanos
descritos en William Beebes “ Media milla de profundidad”, las extrafias formas de vida de las épocas del
pasado, tal como Boelsche describe en su libro, “Leben der Urwelt” (Origenes de la vida) es como la aventura
del vuelo de Picard en la estratosfera. Me preguntaba a mi mismo qué habria fuera de nuestra Tierra.
Encontré las repuestas en los mapas de estrellas y los indices de los planetas en atlas de escuela de mi padre
tales como Diesteerweg’s “Populare Hinmmelskunde” (Astronomia popular). Hoy en dia he vuelto a estar muy



absorto en este libro, mientras mis padres se preguntaban si uno puede permitir a un nifio de diez afios el leer
semejante libro. Estaba muy interesado en la estructura fisica de los cuerpos pesados, menos en las
constelaciones y las veces que habian sido observados. Obtenia mucha informacion del libro de Sir James
Jean, “ El misterio del universo”. Una descripcion de un viaje espacial a través del sol que me instruyé acerca
de la estructura de los atomos, cuyos bombardeos de electrones son destruidos en él. El libro también me
llevo a través de los grupos de estrellas desde la Via Lactea a la nebulosa en espiral mas distante de la Tierra.
Para mi habia pocos pasos desde la astrofisica a la fisica" (pag. 41-3)

De esta forma, la persona puede desarrollar una rica e imaginativa vida interior, una forma de escape y diversion
que puede volverse una primera etapa de una profesién académica, o un divertido pasatiempo. Liam gasta horas
dibujando su propio comic de aventuras acerca de su héroe, Supakid, quien lucha contra el mal y juega al cricket. Una
mujer escribe guiones para un episodio de Star Treck cada dia. Nunca los envia a un productor de television, pero
cumple su necesidad de quitarse sus problemas, de protegerse del mundo real.  Hans Asperger fue el primero que
notd esta tendencia a desarrollar historias fantasticas, y esto ha sido confirmado por estudios posteriores (Ghaziuddin,
Leininger y Tsai 1995, Tantam 1991). El Unico aspecto negativo es que los padres necesitan conocer que algunos
nifios con Sindrome de Asperger pueden tener dificultad en distinguir entre la realidad y la ficcion en los libros, en los
programas de television y en las peliculas. Ellos aceptan los hechos como realidad y pueden quedarse bastante
aterrados e incapaces de apreciar que “es solamente una historia”. Podrian también estar preocupados por el hecho
de que los adolescentes pierdan tanto tiempo refugiandose en su propio mundo fantastico. Si este es el caso,
entonces los padres deberan pedir consejo de cdmo animar el contacto social y si esto es un signo de importantes
enfermedades como la depresion.

Pensamiento visual

En un reciente estudio, se pidié a un grupo de adultos con Sindrome de Asperger que usaran un pequefio aparato
que producia un pitido en intervalos aleatorios (Hurlburt, Happ, y Frith 1994). Se les solicité que “congelasen” el
contenido de sus conocimientos cuando oian el pitido y grabasen la naturaleza de sus pensamientos. Cuando este
procedimiento se usd con otras personas, describieron una gama de pensamientos propios mezclado con el lenguaje,
sentimientos, sensaciones corporales e imagenes visuales. Sin embargo, los adultos con Sindrome de Asperger
sefalaron principalmente o exclusivamente sus pensamientos en forma de imagenes. Las personas con Sindrome de
Asperger parecen tener un predominante estilo visual de pensamiento. Esto puede tener especiales ventajas, como
sefiala a continuacion Temple Grandin (1988):

Mi mente es completamente visual y el trabajo espacial como dibujar es facil. Aprendi a hacer bosquejos en
seis meses. He disefiado proyectos de estructuras de acero e instalaciones de hormigon para ganado, pero
recordar un nimero de teléfono o sumar de memoria es todavia dificil. Todavia tengo que escribirlos. Cada
fragmento de informacion tengo que memorizarla visualmente. Si tengo que recordar un concepto abstracto
‘ve0” la pagina del libro o mis apuntes en mi mente y “leo” la informacién alli. Las melodias son las unicas
cosas que puedo memorizar sin imagenes visuales. Recuerdo muy pocas cosas que oiga a menos que sean
excitantes emocionalmente o pueda darle forma de imagen visual. En clase tomaba apuntes meticulosamente,
porque podia olvidar todo el material oido. Cuando pienso en los conceptos abstractos tales como relaciones
humanas, uso similes visuales. Por ejemplo, las relaciones entre personas son como una puerta corredera de
cristal. La puerta debe abrirse muy despacio, si le das puntapiés puede romperse. Si he tenido que aprender
un idioma extranjero, he tenido que hacerlo leyendo, y haciéndolo visual (pag. 145).

Temple ha escrito recientemente un libro de como explora sus pensamientos visuales y cémo esto ha afectado a su
vida y permitido desarrollar bastantes habilidades notables (Grandin 1995).

El inconveniente de este modo de pensamiento es que la mayoria de los trabajos escolares se presentan para una
forma de pensamiento verbal. Los profesores pueden ayudar con el uso de diagramas y visualizaciones. El nifio es



mas capaz de ver las soluciones de los problemas que de verbalizarlas. Por ejemplo, en las lecciones de matematicas
el nifio puede tener un &baco en su pupitre. Pueden también aprender a imaginar los principios y los acontecimientos
como escenas reales. Los adultos con Sindrome de Asperger han explicado cémo han aprendido historia o ciencias
mediante la visualizacién de los acontecimientos, por ejemplo, ejecutando un video mental de los cambios
estructurales de las moléculas. Estos nifios pueden tener también una extraordinaria vision para los detalles, lo cual
hace muy notable sus trabajos artisticos.

Hay grandes ventajas con este tipo de pensamiento. Puede haber un talento natural para el ajedrez y el billar, y uno
de los grandes cientificos de este siglo, Albert Einstein, fue un pensador visual. Fallaba en los tests de lenguaje en el
colegio pero confié en sus métodos visuales de estudio. Su teoria de la relatividad estd basada en la imaginacién
visual del movimiento de los vagones y luces que se balancean. Es interesante que su personalidad y la historia
familiar tienen elementos indicativos del Sindrome de Asperger (Grandin 1988). Hay también evidencia de que el
filésofo Ludwig Wittgenstein y el compositor Bela Bartok, ambos extremadamente originales en sus trabajos, tenian
signos del Sindrome de Asperger (Gillberg 1992, Wolf 1995). Temple Grandin ha sefialado que, cuando era nifio,
Vicent Van Gough, tuvo rasgos asociados con el Sindrome de Asperger (Grandin 1995). Cuando uno considera las
figuran contemporaneas, ha tenido la impresion de que Bill Gates, el fundador de la compafia lider de informética
Microsoft tiene algunas caracteristicas asociadas con el Sindrome de Asperger (Grandin 1995, Ratey y Johnson
1997). El autor ha encontrado varios famosos profesores y ganadores del Premio Nobel que tienen Sindrome de
Asperger. Este modo de pensamiento es diferente, potencialmente més original, a menudo mal entendido, pero no
deficiente. Hans Asperger (1979) tenia una actitud positiva hacia los que tenian el sindrome y escribio:

"Parece que para el éxito en las ciencias y las artes, una pizca de autismo es esencial. Para el éxito, los
ingredientes necesarios pueden ser una habilidad para observar desde lejos el mundo de cada dia, desde una
simplicidad practica y una habilidad para volver a pensar un tema con originalidad como para crear nuevas e
inexploradas alternativas, con todas las habilidades canalizadas dentro de una especialidad" (pag. 49).

Grandes avances en las ciencias y las artes han sido atribuidas a personas con el Sindrome de Asperger.



BREVE RESUMEN DE ESTRATEGIAS PARA LA COGNICION

Teoria de la Mente
e Aprender a comprender la perspectiva y pensamientos de otros usando ensefianza y role play
e Estimular que el nifio se pare y piense como podra sentirse una persona antes de hablar o actuar

Memoria
e Estimular el recuerdo de informacion trivial o basada en hechos usando crucigramas y juegos

Flexibilidad en el pensamiento
e Practicar el pensamiento de estrategias alternativas
e Aprender a solicitar ayuda, a veces usando un cddigo secreto

Lectura, Ortografia, Numeracion

e Examinar si el nifio esta utilizando estrategias no convencionales

e Silas estrategias alternativas funcionan, aceptarlas y desarrollarlas antes de ensefar estrategias convencionales
e Evitar la compasion y la critica

Imaginacion
e Imaginar mundos que pueden ser una forma de escape y de entretenimiento



Pensamiento visual
Estimular la visualizacién usando diagramas y analogias visuales

BREVE SUMARIO DE ESTRATEGIAS PARA EL LENGUAJE
Teoria de la mente
+ Aprender a entender la perspectiva y los pensamientos de los otros usando actuaciones e instrucciones.
+ Animar al nifio a parar y pensar cdmo las personas se sentiran antes de hacer o decir algo.
Memoria
+ Aplicar recuerdos de informacion verdadera y trivial usando examenes y juegos.
Flexibilidad en el pensamiento

+ Practicar pensamientos de estrategias alternativas.
+ Aprender a solicitar ayuda, algunas veces utilizando un codigo secreto.

Leyendo, deletreando y numerando

+ Examinar si el nifio esta utilizando una estrategia original.

+ Si en los trabajos de estrategias alternativas, las acepta y desarrolla antes del aprendizaje de estrategias
convencionales.

+ Evitar la critica y la compasion.

Imaginacion

+ Los mundos imaginarios pueden ser una forma de escapar y disfrutar.

Pensamiento visual

+ Animar a la visualizacion utilizando diagramas y analogias visuales.



SINDROME DE ASPERGER
POR TONY ATTWOOD.

CAPITULO 7: SENSIBILIDAD SENSORIAL

Hemos conocido a nifios con autismo que a veces pueden ser muy sensibles a un sonido particular y al contacto, y
tienen falta de sensibilidad para niveles bajos de dolor. Cerca del 40 por ciento de los nifios con autismo tienen alguna
anormalidad de sensibilidad sensorial (Rimland 1990). Ahora se tiene la suficiente evidencia como para pensar que la
incidencia puede ser similar en el Sindrome de Asperger (Garnett y Attowood 1995, Rimland 1990). Uno o varios
sistemas sensoriales estan afectados de tal forma que las sensaciones normales son percibidas con una intensidad
intolerable. La mera anticipacion de la experiencia puede conducir a una intensa ansiedad o panico. Afortunadamente,
la hipersensibilidad disminuye a menudo después de la infancia, pero para algunos individuos puede continuar a lo
largo de sus vidas. A menudo los padres se desconciertan al preguntarse por qué estas sensaciones son intolerables,
mientras que la persona con Sindrome de Asperger esta igualmente desconcertada al ver que las otras personas no
tienen el mismo nivel de sensibilidad. Las sensibilidades mas comunes incluyen sonidos y tacto, pero en algunos
casos la sensibilidad se relaciona con el sabor, la luz intensa, los colores y aromas. Por el contrario, la persona puede
expresar una reaccion minima a niveles de dolor y temperatura que podria ser insoportable para otros.

Sensibilidad a los sonidos

La observacion clinica y consideraciones personales de personas con autismo y Sindrome de Asperger sugieren
que hay tres tipos de ruidos que son percibidos con extrema intensidad. La primera categoria son ruidos subitos,
inesperados, que un adulto con Sindrome de Asperger describié como “punzante”, como un perro ladrando, un
teléfono sonando, alguien tosiendo o chasqueando el tapdn de un boligrafo. El segundo es un tono alto, un ruido
continuo, particularmente el ruido de los pequefios motores eléctricos usados en cocinas, bafios y equipos de jardin.
La tercera categoria son sonidos desconcertantes, complejos o multiples, como ocurre en grandes almacenes o el
ruido de las reuniones sociales. Asi, un padre o profesor puede tener dificultades para empatizar con la persona, ya
que este estimulo auditivo puede ser percibido como excesivamente desagradable. Una analogia apropiada para que
pueda entenderse lo que se siente es la natural molestia que mucha gente tiene con determinados sonidos tales como
los de las ufias rasgando una pizarra del colegio. EI mero pensamiento de este sonido puede causar a algunas
personas escalofrios.

Las siguientes citas de personas con Sindrome de Asperger o autismo muestran la intensidad de esta experiencia.
La primera es de Temple Grandin (1988):

Los ruidos fuertes e inesperados todavia me asustan. Mi reaccion con ellos es mas intensa que la de otras
personas. Todavia odio los globos, porque nunca sé cuando van a estallar y hacerme saltar. Especialmente
los ruidos con tonos altos de motores, tales como secadores del pelo y calentadores para cuartos de bafio,
todavia me molestan, no me molestan los ruidos de motores de baja frecuencia.

Mi madre, mis profesores, y la institutriz hicieron todo correctamente, excepto cuando no fueron conscientes
de mis problemas sensoriales. Si los hubieran conocido, las rabietas y otras malas conductas habrian sido
reducidas mucho més. Cuando la institutriz descubri6 que los ruidos fuertes me molestaban, me castigaba
cuando hacia algo mal explotando una bolsa de papel cerca de mi. Esto era una tortura. Las estimulaciones
sensoriales dolorosas o angustiantes nunca deberian ser utilizadas como castigo. Yo estaba aterrada por
cualquier cosa que pudiera hacer un ruido fuerte e inesperado.



El ruido era mi principal problema. Cuando me enfrentaba con un ruido fuerte y desconcertante no podia
modularlo. Tenia que taparlos y apartarme, o dejarlo todo como un tren de mercancias. Para evitar los
ataques, a menudo me apartaba y encerraba fuera del mundo. De adulta todavia tengo problemas modulando
el ruido de la gente. Cuando uso el teléfono en el aeropuerto soy incapaz de dejar de lado el ruido de fondo
sin proteger la voz en el teléfono. Las otras personas pueden usar el teléfono con mucho ruido ambiental, pero
yo no, incluso aunque mi audicion sea normal. Cuando era una nifia, el ruido de las fiestas de cumpleafios
cuando todos los alborotadores se unian era insoportable. (pag. 3).

El autor avala el comentario de Temple de que el dolor por estimulacion sensorial no deberia ser utilizado nunca
como castigo. Darren White (White y White 1987), describe como:

Estaba también aterrada por el aspirador, la batidora y la licuadora porque sonaban como cinco veces mas
que actualmente. (pag. 224).

El motor del autobus arrancaba con un trueno, el motor sonaba casi como cuatro veces mas de lo normal y yo
tenia las manos en mis oidos para el resto del viaje (pag. 225).

El autor del siguiente extracto describe la sensibilidad auditiva (Jolliffe 1992). de esta manera:

Los siguientes son algunos de los sonidos que todavia me trastornan bastante y hacen que me tape mis oidos
ya que los temo; el griterio, los lugares con mucho ruido, el polietileno si es tocado, los globos y aviones, el
ruido de los vehiculos en la ciudad, el martilleo y los golpes, las herramientas eléctricas cuando son
utilizadas, el sonido del mar, el sonido de las puntas de fieltro o los rotuladores utilizados para dar color y la
pirotecnia. A pesar de todo lo anterior, puedo leer musica y tocarla y hay ciertos tipos de musica que me
encantan. De hecho cuando me siento enfadado y desesperado por todo, la musica es la Unica forma de
calmarme interiormente (pag. 15).

El nivel de sensibilidad puede ser realmente extraordinario. Un joven con Sindrome de Asperger estaba
abandonando la clinica cuando de repente e inexplicablemente se trastorno, y fue incapaz de explicar por qué. Sin
embargo el autor conocia de su sensibilidad auditiva y camin6 por el pasillo en busca de la fuente de la afliccion del
nifio. En el bafio de sefioras alguien habia encendido la secadora de manos, un sonido que en la clinica era
imperceptible para los demas, pero claramente audible y captado con toda su intensidad por el nifio.

Albert usa su sensibilidad auditiva para saber cuando un tren ha llegado a la estacion, varios minutos antes de que
lo oigan sus padres. El decia “Siempre puedo oirlo, mama y papa no pueden, siento el ruido en mis oidos y en mi
cuerpo” (Cesaroni y Garber 1991, pag. 306). Otro nifio tenia un interés especial por los autobuses. Antes de poder ver
el vehiculo, podia identificar la marca del motor. También percibia los sonidos originales de los motores de cada
autobus que recorria cada parte de la ciudad. Asi, podia identificar el numero del autobus siguiente que venia aunque
no se viese. También tenia aversion a jugar en el jardin de su casa. Cuando se le preguntaba el por qué, respondia
que odiaba el ruido del “clak-clak” de las alas de las mariposas.

Una de las caracteristicas de la aguda sensibilidad al sonido son los grados de variacion de la sensibilidad. Unos
dias los sonidos se perciben con insoportable intensidad, mientras que otros son molestos pero tolerables. Esta
variabilidad es descrita por Darren (White y White 1987):

Otro truco jugando con mis oidos era cambiar el volumen de los sonidos que me rodean. Algunas veces
cuando los otros nifios me hablaban dificilmente podia oirlos y otras veces sonaban como balas (pag. 224).

Sin embargo la sensibilidad mas comun al ruido son los ladridos de los perros. El ir de compras y los paseos
familiares pueden llenarse de tensidn y ansiedad si hay un encuentro con un perro; y la persona se desvela por las



noches, consciente de que los ladridos del perro estan a cierta distancia de su casa. Algunos adultos con Sindrome de
Asperger han pasado su vida evitando los perros y escribiendo cartas de queja a los ayuntamientos y sociedades
contra el ruido.

¢, Como se protege la persona con Sindrome de Asperger de la sensibilidad sensorial?. Algunos aprenden a apagar
0 bajar el tono de ciertos sonidos, como describia en el parrafo anterior Temple Grandin. Las técnicas implican la
condena, el zumbido o el enfoque sobre un particular objeto. Candy describié como “ciertos ruidos son dificiles de
apagar o estan por todas partes, y solo recientemente han sido identificados como los culpables de la angustia”. Asi,
la distraccion, el aislamiento o la mala conducta pueden ser una reaccién a sonidos que el profesor o los padres
pueden considerar insignificantes. Algunos sonidos pueden ser evitados; por ejemplo, si el ruido del aspirador es muy
intenso, se puede utilizar cuando el nifio se ha ido al colegio. Nosotros observamos que una nifia no podia tolerar los
ruidos de las sillas cuando se arrastran sobre el suelo de su clase. Este ruido se evitd poniendo un fieltro en cada pata
de la silla. Al final se pudo concentrar en los trabajos del colegio. También podemos utilizar un obstaculo para reducir
el nivel de la estimulacion auditiva tal como tapones en los oidos, guardados en el bolsillo y listos para ser colocados
cuando el ruido se vuelve intolerable.

Otra estrategia es la sugerida en la siguiente cita “...cuando me siento enfadada y desesperada de todas las cosas,
la musica es la unica forma de volver a sentirme con calma interior” (Jolliffe 1992). Estamos empezando a reconocer
que el oir musica utilizando unos auriculares puede camuflar el ruido que percibe tan intensamente y permiten a la
persona dar un paseo tranquilo en una tienda o concentrarse en su trabajo en una clase ruidosa. De hecho, el tener la
oportunidad de oir musica varias veces al dia puede reducir significativamente las respuestas anormales al sonido
(Bettison 1996). Hay también una nueva técnica denominada entrenamiento auditivo o entrenamiento para la
integracion auditiva. Este nuevo tratamiento fue desarrollado en sus principios por Guy Berard en Francia y supone
diez horas escuchando una musica especialmente modulada (Berard 1993). Los resultados preliminares de
evaluaciones independientes son alentadores (Bettison 1996, Rimland y Edleson 1995). Sin embargo, es un
tratamiento muy caro y no comprobado, el coste es de mas de mil délares por tratamiento.

También se podria ayudar si se conoce la causa y duracion del sonido que es percibido como insoportable. Las
Historias Sociales de Carol Gray son extremadamente versatiles y pueden ser adaptadas para enfocar la sensibilidad
auditiva. Una historia social para un nifio que era muy sensible al ruido de las secadoras de mano de los lavabos
incluy la descripcion del funcionamiento y contenido de la maquina, y la comprobacion de que se apagaria
automaticamente después de un rato.

Ciertamente, es importante para los padres y profesores el conocer la sensibilidad auditiva e intentar minimizar los
niveles de los ruidos inesperados, reducir los sonidos de fondo de las conversaciones de otras personas, y evitar
determinados sonidos que se sabe que son percibidos con una intensidad insoportable. Esto puede reducir los niveles
de ansiedad y permitirles concentrarse y socializarse.

Sensibilidad tactil.

Puede haber una sensibilidad extrema a una determinada intensidad del contacto o a tocar ciertas partes del
cuerpo. Temple Grandin (1984) describe su aguda sensibilidad tactil cuando era una nifia.

Cuando era un bebé me resistia a ser tocada y cuando me volvi un poco mas mayor, puedo recordar que me
ponia tiesa, retrocedia y empujaba a mis parientes cuando me abrazaban (pag. 155).

Cuando era una nifia no me gustaba sentir el choque de mis piernas y brazos uno contra otro, y llevaba
puestos pijamas en lugar de camisones (pag. 156).

Y me gustaba sentir el consuelo de ser izada, pero entonces me encogia o escondia por miedo a perder el
control cuando la gente me cogia (pag. 151)



Para Temple, las formas de tocar utilizadas en los saludos sociales o en los gestos de afecto eran percibidos como
demasiados intensos o abrumadores. Aqui, el evitar el contacto social era debido a una reaccion psicoldgica a ser
tocada, no necesariamente aislarse para evitar tener que ser sociable con otras personas.

Determinadas areas del cuerpo parecen ser mas sensibles, a saber: el pelo, los brazos y la palma de la mano. El
nifio puede tener panico al pelugquero o a tener que lavarse el pelo o peinarse. El nifio puede odiar el tocar ciertas
texturas, tales como pintura de dedos o plastilina. También puede ser reacio a vestir una variedad de prendas, como
explico Temple Grandin (1988).

Algunos episodios de mala conducta eran causados directamente por mis dificultades sensoriales. A menudo
me portaba mal en misa y gritaba porque mis ropas del domingo las sentia diferentes. Cuando hacia frio y
tenia que andar al aire libre en falda mis piernas me hacian dafio. Las enaguas me hacian volverme loca; un
sentimiento que podria ser insignificante para la mayoria de las personas me hacia sentir como papel de lija
restregando la piel desnuda de un nifio autista. Ciertos tipos de estimulaciones son muy amplificadas por una
alteracién del sistema nervioso. El problema podria haber sido solucionado si hubieran descubierto que las
ropas de domingo debia sentirlas igual que las ropas de todos los dias. Ya como adulta, a menudo me siento
extremadamente a disgusto si tengo que vestir un nuevo tipo de ropa interior. Mucha gente esta habituada a
diferentes tipos de ropa, pero yo guardo su tacto por mucho tiempo. Hoy en dia compro la ropa de diario y la
ropa de vestir de manera que las sienta igual. (pag. 4 y 5).

No puedo soportar el sentir piel con piel y prefiero vestir pantalones largos para disminuir esa sensacion. (pag.
13).

El nifio puede insistir en tener un vestuario limitado para asegurarse una coherencia en su experiencia tactil. El
problema se tiene cuando hay que lavarlo, y su durabilidad. Una vez que se tolera una determinada prenda, los

padres pueden necesitar el comprar algunas tallas superiores, para prevenir el desgaste por lavados y el crecimiento
del nifio.

Afortunadamente, los terapeutas ocupacionales han ideado programas de tratamiento llamados "Terapia de
integracion sensorial" que pueden ayudar a reducir la sensibilidad tactil, o utilizando el término técnico,
desensibilizacion tactil. Esto incluye masajes, roces suaves del area y vibraciones. Algunas veces la presion y la
estimulacion vestibular (por ejemplo girando y balanceando) puede ayudar. Temple Grandin (1988) encontr6 que la
presion o el apretdn era terapéutico.

Me estiraba y me ponia tiesa cuando me abrazaban, pero ansiaba que me rascasen la espalda. Rascarme la
piel tiene un efecto calmante (pag. 4).

Me encantaba la estimulacion por presion. Me servia de ponerme debajo de los cojines del sofa y tener a mi
hermana sentada encima de ellos. La fuerte presion tenia un efecto calmante y relajante muy grande (pag. 4).
Cuando nifia, me encantaba gatear entre los espacios pequefios y ajustados. Sentia seguridad, relajacién y a
salvo (pag. 4).

Ella disefid una "maquina de apretar" en la cual encerraba casi todo su cuerpo. La maquina estaba forrada con
goma espuma Yy le proporcionaba una firme presion. Encontré que el firme apretdn le creaba una experiencia relajante
y tranquilizante que gradualmente la desensibilizaba.

Sensibilidad al sabor y la textura de la comida



Algunas madres sefialan que el nifio era extremadamente melindroso para elegir la comida cuando era bebe y
durante sus afios de preescolar. Sean Barron ha explicado su percepcion del sabor y de la textura (Barron y Barron
1992).:

Tenia un gran problema con la comida. Me gustaba comer cosas que fuesen blandas y sencillas. Mi comida
favorita eran los cereales, secos no con leche, pan, bizcochos, macarrones y espaguetis, patatas y leche.
Porque eran comidas que comi en los primeros afios de mi vida, las encontraba confortables y tranquilizantes.
No quise intentar comer ninguna cosa nueva.

Era supersensible a la textura de la comida, y tenia que tocar todas las cosas con mis dedos para ver como
era antes de poder ponerla en mi boca. Odiaba de verdad cuando la comida tenia cosas mezcladas como
pasta con vegetales 0 pan con rellenos para hacer sandwichs. No pude nunca pero nunca ponerlos en mi
boca. Sabia que si lo hacia me volveria gravemente enfermo (pag. 96).

Afortunadamente muchos nifios con Sindrome de Asperger que tienen este tipo de sensibilidad con el tiempo
disminuye. Es importante evitar los programas que obligan a comer o0 a pasar hambre para animar a una dieta mas
variada, pues el nifio puede aumentar su sensibilidad a determinados tipos de alimentos. No es un simple problema
de conducta donde el nifio es deliberadamente desafiante. No obstante, los padres tendran que asegurarse que el
nifio come una apropiada gama de alimentos, y un endocrino puede dar una guia de lo que es nutritivo pero tolerable
para el nifio en términos de textura y sabor. Gradualmente su sensibilidad disminuye, pero el temor y la negacién
pueden continuar. Cuando esto ocurre, el nifio puede ser animado a chupar y saborear mas que a masticar o tragar la
nueva comida para fomentar la variedad y probar su reaccion sensorial. Se les debe dar también la oportunidad de
intentar algiin nuevo alimento cuando estén relajados y distraidos. Sin embargo, algunos adultos con Sindrome de
Asperger contintian teniendo una dieta muy restringida consistente en unos mismos ingredientes, cocinados y
presentados de la misma manera durante toda su vida.

Sensibilidad visual

Una extrafa caracteristica asociada con el autismo y el Sindrome de Asperger es una sensibilidad a determinados
niveles de iluminacion, colores o una distorsidn de la percepcion visual. Algunos nifios y adultos sefialan que son
“cegados por el brillo” y evitan los intensos niveles de iluminacién. Por ejemplo, Darren se refirié a como “en los dias
muy iluminados mi vista se nubla”. Si esto ocurre, los padres y los profesores pueden evitar el colocar al nifio en estas
circunstancias, por ejemplo no sentandole en el coche en el lado donde dé més el sol o en la escuela evitando que la
fuerte luz del sol dé a su pupitre. Otra aproximacion es el uso de gafas de sol, de lentes que se oscurecen con el sol
para evitar la luz intensa o el deslumbramiento. Otra opci6n es un puesto de trabajo protegido de la excesiva
estimulacién visual y auditiva. El autor ha notado que algunos adultos con Sindrome de Asperger han encontrado que
las lentes “Irlen” son beneficiosas para reducir la sensibilidad visual.

La intensa percepcion de colores puede ser reconocida en las pinturas de algunas personas con Sindrome de
Asperger. Hay casos donde esta especial percepcion se ha convertido en una fuente de ingresos ya que la persona se
vuelve un renombrado artista por su raro uso del color.

Una desafortunada caracteristica es la distorsion de la percepcion, como describié Darren White (White y White
1987):

Normalmente odio las pequefias tiendas porque mi vista las hace parecer como si fuesen incluso mas
pequefias de lo que son en realidad. (pag. 224).

En la siguiente cita responde a como cierto tipo de experiencias visuales pueden conducir al miedo o la ansiedad
(Jollife 1992):



Puede ser porque las cosas que yo veo no siempre me causan una correcta impresion por lo que estoy
asustado de tantas cosas que puedo ver; gente, particularmente sus caras, luces muy brillantes, multitudes,
cosas que se mueven de repente, grandes maquinas y edificios que no me son familiares, sitios
desconocidos, mi propia sombra, la oscuridad, puentes, rios, canales, arroyos y el mar. (pag. 15).

Es dificil conocer como reducir esta sensibilidad visual. Con el tiempo podremos adquirir estrategias tan efectivas
como las utilizadas con la sensibilidad auditiva. Por el momento s6lo podemos identificar qué puede ser percibido
como muy intenso e intentar evitar estas experiencias.

Sensibilidad a los olores

Algunas personas con Sindrome de Asperger han sefialado que determinados olores pueden ser predominantes
(Cesaroni 'y Garber 1991). Los padres necesitaran conocer estos cambios en el perfume y los articulos de limpieza de
la casa, que pueden ser percibidos como extraordinariamente penetrantes y quizas tengan que ser evitados.

Sensibilidad al dolor y a la temperatura

El nifio o el adulto puede parecer muy estoico, y no retroceder o mostrar afliccion en respuesta a unos niveles de
dolor que los demas podrian considerar insoportable. Las astillas pueden ser quitadas sin preocupacion, las bebidas
calientes las pueden consumir sin dolor. En los dias calurosos llevan ropa de invierno o en los dias frios de invierno la
persona puede insistir en continuar llevando la ropa de verano. Es como si el nifio hubiera roto su termostato interno.

La falta de reaccidn al dolor puede evitar que la persona aprenda a tener miedo a determinadas acciones peligrosas,
dando lugar a visitas frecuentes a los servicios de urgencia. Los médicos se sorprenden de la audacia del nifio o
consideran a los padres como negligentes. Uno de los aspectos mas preocupantes para los padres es como detectar
cuando el nifio tiene un dolor cronico y necesita ayuda médica. Las infecciones de oido o las apendicitis pueden llegar
a niveles peligrosos antes de ser detectadas. Los dolores de muelas, los de la menstruacion y las molestias pueden
ocurrir y no ser comunicadas. Los padres de un nifio notaron que €l no estaba como siempre durante unos dias, pero
esto no indicaba que estaba sufriendo grandes dolores. Mas tarde llamaron al doctor que diagnosticé "testiculo
retorcido”, que tuvo que ser amputado.

Si el nifio muestra una minima respuesta al dolor, es esencial que los padres estén atentos a cualquier signo de
incomodidad, que controlen las sefiales de enfermedad y se usen las estrategias desarrolladas para la auto-revelacion
del capitulo 2 que permiten al nifio decir sus dolencias. También es importante explicar al nifio que la comunicacion de
sus dolores es muy importante.

“Synaesthesia”
Este es un extrafio estado que no es Unico en las personas con el Sindrome de Asperger. Las personas

experimentan una sensacion en un sistema sensitivo, y como resultado de sus experiencias, experimentan una
sensacion en otra modalidad. La expresién mas comun es el ver colores cada vez que la persona oye un determinado



sonido. Esto algunas veces se denomina oido coloreado. Algunas personas con Sindrome de Asperger han descrito
este raro fendomeno. Por ejemplo, Jim (Cesaroni y Garber 1991) describié como:

Algunas veces los canales llegan a estar confundidos, como cuando los sonidos llegan a través de los colores.
Algunas veces sé que alguna cosa viene de algun sitio, pero no puedo decir correctamente de donde proviene
y en qué sentido esta pasando (pag. 305).

Explicé que determinados sonidos estan a menudo acompafiados por una vaga sensacion de color, forma, textura,
movimiento, olor o sabor. También sefiala que la estimulacién auditiva esta interferida por otros procesos sensoriales;
por ejemplo, él tenia que “apagar los aparatos de la cocina mientras saboreaba alguna cosa”. La experiencia debe ser
bastante desconcertante y acabamos de empezar a realizar estudios de la conducta en esta area (Harrison y Baron-
Cohen 1995).

BREVE RESUMEN DE ESTRATEGIAS PARA LA SENSIBILIDAD SENSORIAL

Sensibilidad auditiva

Evitar ciertos sonidos

Escuchar musica que camufle el sonido

Puede ser Util el entrenamiento en integracion auditiva

Minimizar el ruido de fondo, especialmente cuando varias personas hablen a la vez
Considerar el uso de auriculares

Sensibilidad tactil

Comprar varios repuestos de las prendas de vestir que se toleren
La terapia de integracion sensorial puede ser de ayuda
El uso del masaje y la vibracion puede desensibilizar algunas areas

Sensibilidad a sabor y la textura de la comida

Evitar forzar la alimentacion y los programas de privacion de comida

Solamente probar y saborear la nueva comida ya que es preferible a masticar y tragar
Intentar introducir nueva comida cuando se esta distraido y relajado

Sensibilidad visual

Evitar los niveles intensos de luz
Usar viseras y gafas de sol

Sensibilidad al dolor

Observar los indicadores conductuales de dolor

Animar al nifio a que informe de sus dolores

Pequefios malestares pueden indicar una importante enfermedad
Explicar al nifio por qué es muy importante que informe sobre sus dolores



SINDROME DE ASPERGER: Una guia para padres y profesionales
por Tony Attwood

CAPITULO 8: PREGUNTAS FRECUENTEMENTE PLANTEADAS

El ultimo capitulo intenta encauzarse hacia algunas preguntas y temas que plantean los padres tales como cuales son las causas
del sindrome, como prevenir u afrontar la ansiedad y la depresion, qué recursos se necesitan para las perspectivas a largo plazo. Como tan
so6lo hemos empezado a diagnosticar e investigar este sindrome a mediados de los 80, nuestros conocimientos de base son limitados. Sin
embargo, si que disponemos de informacién preliminar que acabara con algunas ideas falsas y que puede ofrecer sugerencias para
problemas especificos. Quiz4 la primera pregunta que se hacen los padres es: “; Qué causa el S.A.?".

1. ¢ Podria ser heredado?

Hans Asperger (1944) not6 en el origen un fantasma o sombra de caracteristicas similares en los padres (particularmente los
masculinos) de los nifios que vio, y propuso que la condicion podria ser heredada. La investigacion subsiguiente ha confirmado que en ciertas
familias, hay caracteristicas chocantemente similares en familiares de primer o segundo grado y en cualquiera de los dos lados de la familia; o
que el historial familiar incluye a individuos excéntricos con una leve expresion de este sindrome (Le Couteur et al. 1996; Bolton et al. 1994;
Piven et al. 1997). También hay familias con un historial de nifios con S.A. y autismo clasico (Gillberg 1989, 1991; Gillberg, Gillberg y
Staffenburg 1992). De este modo, un hermano o hermana del nifio puede tener un autismo diagnosticado, y una investigacion méas profunda
de la familia sugiere un hermano o hermana con S.A. También hay familias con varios nifios 0 generaciones con este sindrome.

Si un padre o familiar hubiera tenido caracteristicas parecidas de pequefio, entonces tiene una ventaja exclusiva que es de una
ayuda inestimable para el hijo. Ellos saben por lo que est4 atravesando. Tienen empatia y pueden ofrecer consejos basados en sus propias
experiencias y también estrategias que han resultado efectivas. Durante esos momentos en que el nifio se siente solo o incomprendido, ese
miembro de la familia puede explicar que ha tenido los mismos problemas. Desgraciadamente, algunos padres se negaran a reconocer el
sindrome, ya que de lo contrario significaria que deben aceptar y compartir la misma condicién. Entonces el nifio se ve privado del acceso a la
comprension y los servicios. Es importante que, si las caracteristicas se observan en un padre o pariente cercano, esto sea reconocido como
un beneficio claro para el nifio; ni el pariente ni el nifio deberan avergonzarse ni contrariarse. En efecto, hay muchos atributos positivos
asociados al sindrome.

Hasta hoy no hemos identificado el medio exacto de transmision si es que la etiologia, o la causa, es genética, pero si que tenemos
algunas sugerencias sobre qué cromosomas puedan estar implicados. Se han identificado sitios (¢,?) fragiles en el cromosoma X (Anneren et
al. 1995; Gillberg 1989) y en el cromosoma 2 (Saliba y Griffiths 1990) y otras anomalias cromosémicas como la translocacion (¢,?) se han
asociado al S.A. (Anneren et al. 1995; Gillberg 1989). En particular, los nifios con un sindrome de X Fragil, anormalidad genética
relativamente comun, puede desarrollar caracteristicas consistentes con el S.A. Conforme van mejorando nuestros conocimientos en
genética, puede que pronto podamos predecir la razon de recurrencia en las familias individuales.

2. ; Podria ser causa de un embarazo o parto dificil?

En el documento original de Lorna Wing sobre el S.A., ella not6 que casi la mitad de sus casos tenia un historial de condiciones pre-
, peri- y post natales que podria haber causado lesiones cerebrales. Esta observacidn ha tomado cuerpo con los estudios recientes. Una alta
incidencia de toxemia durante el embarazo fue constatada en un estudio (Gillberg 1989) pero, en general, el embarazo podria muy bien no ser
destacable (Rickarby, Corrithers y Mitchell 1991). Sin embargo, la incidencia de anormalidades (;anomalias?) obstétricas es elevada. Aunque
ni un solo factor destaque, un historial de crisis obstétricas, particularmente en las Ultimas etapas de la gestacién, y problemas neonatales se
constatan con una significativa proporcién de nifios con S.A. (Ghaziuddin, Shakal y Tsai 1995; Rickarby et al. 1991). También parece que hay
mayor incidencia de bebés que son pequefios en comparacion con su edad de gestacion y de madres en una capa de edad mayor, es decir
por encima de los treinta afios (Ghaziuddin et al. 1995; Gillberg 1989). El estudio de una familia que tiene trillizos con S.A. (algunos padres
sentiran una considerable simpatia para con esta familia) sugiere que una lesién cerebral antes, durante o después de nacer podria ser la
causa primaria o, por lo menos, afectar el grado de expresion (Burgoine y Wing 1983). De este modo, los hechos que son probables de
causar dafios cerebrales durante el embarazo, nacimiento o temprana infancia (¢ lactancia?) podrian causar el S.A.

Reconocemos tres causas potenciales del autismo, a saber, los factores genéticos, los sucesos obstétricos desfavorables y las
infecciones que afectan el cerebro durante el embarazo o la temprana infancia. Otra causa del S.A. que aun debe ser investigada esta en la
posibilidad de que sea resultado de infecciones bacterianas o virales especificas anteriores a o poco después del parto.




3. ¢ Hay un area especifica del cerebro que es disfuncional?

Hay pruebas crecientes para sugerir que los lbulos (;?) frontales y temporales son disfuncionales. Esto sugieren los resultados de
estudios que utilizan una serie de pruebas (¢ tests?) neuro psicologicos y técnicas de imagen cerebral. Los estudios que utilizan la dltima
tecnologia sugieren que que tal vez haya areas muy precisas de los l6bulos frontales — en particular la region frontal medial (¢ central?) o area
8 de Brodmann — que podria producir el esquema de comportamiento y capacidades del S.A. si existe deterioro en la temprana nifiez
(McKelvey et al. 1995; Fletcher et al. 1995; Happé et al. 1996; Prior y Hoffmann 1990; Rumsey y Hamburger 1988; Volkmar et al. 1996).

El autor también ha notado varios casos de S.A. en los que el nifio tenia una anormalidad congénita en los I6bulos frontales. Hay
también pruebas experimentales en cuanto a una disfuncion cortical (;,? Sic) del hemisferio derecho en el S.A. que puede ser similar a un
sindrome llamado Discapacidades del Aprendizaje no verbal (NLD; “Non-verbal Learning Disabilities”) ( Ellis et al. 1994; McKelvey et al.
1995). De este modo, las pruebas cientificas sugieren que hay areas o estructuras especificas del cerebro que son disfuncionales.

4. ; Podriamos haber causado nosotros esta condicion?

Una creencia que debe ser erradicada es que el S.A. sea consecuencia de una educacion inadecuada, del abuso o negligencia.
Desgraciadamente, los padres pueden pensar en un principio que el comportamiento es de alguna manera causado por algunos atributos de
su educacion o caracter. Al final, reconocen que hay algo que va mal en el nifio, y no en ellos mismos. No obstante, los parientes, amigos y
extrafios quiza sigan atribuyéndolo a una mala educacion.

Tener un nifio con S.A. puede cambiar la vida social de los padres, su conversacion y el ambiente en casa. El contacto social puede
disminuir porque hay que, repetidamente, explicar y pedir disculpas por el comportamiento atipico del hijo. Las conversaciones se hacen
pedantes y dominadas por las preguntas e interrupciones del nifio, y el hogar se convierte en un régimen para no agobiar al nifio con
demasiados cambios. Los padres pueden preguntarse si el sindrome es contagioso ya que se consideraban perfectamente normales antes de
la llegada del nifio. Uno recuerda el comentario humoristico: “la locura es hereditaria - te contagias de tus hijos”.

La situacion de los padres se hace mas dificil puesto que tan poca gente les brinda apoyo sincero y acritico. Algunas agencias
gubernamentales (¢ estatales?) también desarrollan la opinién de que el nifio es diferente debido al abuso emocional (Perkins y Wolkind
1991). Los padres entonces evitan contactar con las agencias de servicios por miedo a que se les culpe, mientras lo que realmente necesitan
es simpatia y apoyo.

El S.A. no es causado por un trauma emocional, negligencia ni por falta de amor para con el nifio. Los estudios de investigacion han
establecido claramente que el S.A. es un trastorno del desarrollo debido a una disfuncién de sistemas y estructuras del cerebro. Acaso estas
estructuras no han sido totalmente desarrolladas dedido a anormalidades cromosémicas o han sido dafiadas durante el embarazo, parto o
primeros meses de la vida.

5. ¢ Puede haber S.A. con otro trastorno?

La respuesta a esta pregunta es sencillamente si. Las caracteristicas del S.A. han sido identificadas en personas con “Palsy”
cerebral (sic), neurofibromatosis y esclerosis “tubera” (tuberous sclerosis) (Ehlers y Gillberg 1993; Gillberg 1989; Szatmari et al. 1989)
como también el Sindrome de Tourette. Por el camino, probablemente identificaremos otras condiciones médicas que tengan un factor de
riesgo para las pautas de desarrollo y de capacidades del S.A. La otra condicién a menudo se diagnostica con mas facilidad dando por hecho
que explica todas las caracteristicas. Asi pues, algunos padres deberan esperar algln tiempo antes de que se reconozcan y traten ambas
condiciones. Al confirmar un diagnéstico de S.A., seria sabio continuar el proceso diagnéstico para determinar si el nifio tiene otra condicién
médica especifica asociada a este sindrome. Un estudio reciente, por ejemplo, identificé a un nifio con S.A. diagnosticado al que a
continuacion se le descubri6 esclerosis “tuberous” (Rickarby et al. 1991).

6. ¢ Cual es la diferencia entre un sindrome y el rango normal de las capacidades y de la personalidad?

El rango normal de capacidades y de conducta en la nifiez es bastante extenso. Muchos nifios tienen una personalidad timida, no
tienen mucha conversacion, tienen hobbies atipicos y son un tanto torpes. En efecto, algunos pueden llegar a ser bastante anormalmente
timidos (Asendorpf 1993). No obstante, con el S.A., las caracteristicas son cualitativamente distintas. Estdn més alla del rango normal y
siguen pautas distintas. Se reconoce que esta condicién se encuentra en un continuo “Seamless” que se disuelve en el extremo final del
rango normal. Inevitablemente, algunos nifios estaran en el “area gris” donde existen ciertas dudas sobre si su personalidad inusual y rango
de capacidades tienen el grado y cualidad distintivos para un diagndstico que utiliza los criterios actuales. Estos nifios tienen un “espectro” o
“sombra” de esta condicién. Sin embargo, las estrategias desarrolladas para los nifios con S.A. pueden modificarse para tales nifios, que
normalmente gozan de los mismos programas. Es de notar que la razén de progreso en tales programas es marcadamente acelerada.




7. ¢ Podrian las pautas ser consecuencia de un trastorno del lenguaje?

Si un nifio pequefio tiene dificultad para entender el lenguaje de los demas nifios y no sabe hablar tan bien como sus iguales,
entonces seria comprensible que evitara la interaccion y el juego social, ya que la conversacion (el hablar) es una parte integrante de tales
actividades. Puede que tenga superficialmente caracteristicas que sefialen hacia el S.A. No obstante, el nifio con este sindrome tiene
trastornos sociales mas complejos y severos que una timidez o retraccion secundarias (subsiguientes?) y normalmente tiene una
preocupacion intensa por un interés especial y mayor necesidad de rutinas. Los nifios con un trastorno social también incrementan su
motivacion y capacidad en el juego social a medida que sus competencias linguisticas y su confianza mejoran.

El S.A. esta considerado como parte del continuo o espectro autista y hay un trastorno del lenguaje que linda o sobrepasa este
continuo. El Trastorno del Lenguaje Pragmatico Semantico (“Semantic Pragmatic Language Disorder — SPLD) duplica muchas de las
caracteristicas del S.A. y puede esconderse tras una expresion mas suave del sindrome (Bishop 1989; Brook y Bowler 1992; Shields et al.
1996). Entre las caracteristicas mas comunes estan la ecolalia, la escasa toma de palabra durante la conversacion, prosodia atipica, dificultad
para ajustarse a las perspectivas de los demas, sintaxis superficialmente buena con contenidos semanticos extrafios o inapropiados. Tales
nifios pueden también presentar intereses repetitivos y todos tienen un juego social peculiar.

Con el SPLD, el retraso fundamental esta en el lenguaje dentro de un contexto social, con retrasos relativamente menores en las
capacidades sociales, cognitivas, motrices y sensoriales en relacion con el tipico nifio con S.A. Tales nifios pueden tal vez en un principio
parecerse a un nifio con S.A., pero conforme crecen, el SPLD seria un diagnéstico méas acertado. Tales nifios necesitan programas de un
terapeuta del lenguaje para mejorar sus habilidades del lenguaje y algunos programas utilizados para ayudar a los nifios con S.A.

8. ¢ Pueden co ocurrir el Sindrome de Asperger y un Trastorno Deficitario de la atencion? (ADD: Attention Deficit Disorder)

El S.A. y el ADD son dos condiciones distintas, pero es posible que un nifio retina ambas. ; Como distinguir entre ellas? Tal vez la
caracteristica principal del S.A. sea el perfil atipico del comportamiento social y emocional. Los nifios con ADHD (Attention Deficit
Hyperactivity Disorder) pueden destacarse por su limitada capacidad para jugar cooperativa y constructivamente con los demas nifios. Sin
embargo, con el ADHD, los nifios suelen saber como jugar y quieren jugar, pero lo hacen mal. Pueden ser disruptivos, destructivos y
descuidados (; irreflexivos?), lo cual lleva a la desintegracion de la actividad hacia el caos. Otros nifios tal vez los eviten ya que no quieren
verse implicados en malas conductas. Por lo contrario, el comportamiento social del nifio con S.A. es cualitativamente diferente y consecuente
con el perfil diferenciado descrito en el capitulo 2. Por afiadidura, los nifios con ADD tienen una gama diversa de habilidades linguisticas y de
intereses en relacion con los del S.A. Sus intereses suelen ser idiosincrasicos y solitarios, contrariamente a los de los nifios con ADD, cuyos
intereses tienen mas probabilidades de ser convencionales para nifios en esa edad. Los nifios con ambas condiciones prefieren y responden
bien a las rutinas y a la capacidad de prediccion, pueden experimentar la sensibilidad sensorial y tienen problemas con la coordinacién motriz.

En cuanto a la duracion de la atencion (“span attention”), los nifios con ADD muestran una concentracién consistentemente limitada.
Esto puede variar en funcion de la actividad, la motivacion y de las circunstancias, pero casi por definicion, hay un déficit en la atencion
sostenida. Con el S.A. la duracién de la atencion puede variar ampliamente, yendo desde una duracién corta cuando se implican actividades
sociales, hasta una notablemente larga, cuando al nifio le interesa el tema. Aqui el problema es mas de motivacion que de limite reducido e
insuperable de la atencion sostenida.

Ambas condiciones pueden asociarse con la impulsividad pero esta caracteristica suele tener menos que ver con el S.A. El nifio con
ADD tiene una propension a tener problemas con las capacidades de organizacion; por ejemplo, tiene dificultades para arrancar, cambia de
una actividad inacabada a otra y es olvidadizo. Con el S.A., el perfil incluye aspectos atipicos de habilidades de la organizacion como pueden
ser los medios no convencionales de solucionar problemas, pero son, por lo general, muy égicos, determinados a completar la actividad y
tienen un buen nivel para recordar informacion.

Christopher Gillberg y colegas en Suecia han estudiado nifios con trastornos de la atencidn, de la coordinacién motriz, y de la
percepcion, llamado sindrome de DAMP, e identificaron a nifios con S.A. en el seno de esa poblacion (Gillberg 1983). La investigacion
reciente sugiere que uno de seis nifios con S.A. también tiene signos claros de ADHD (Eisemajer et al. 1996). Ambas condiciones pueden
tener diferencias especificas, pero tienen algunas similitudes y un nifio puede tener un diagndstico dual y necesitar tratamiento para ambas
condiciones.

9. ¢ Podria ser una forma de esquizofrenia?

Al principio, Hans Asperger pensaba que los nifios con Psicopatia Autistica (término que emple6 en su origen), tenian una condicion
que podia desarrollarse en esquizofrenia. Esto fue hace mas de 50 afios, y nuestro conocimiento sobre la esquizofrenia era extremadamente



limitado. Algunos de los signos negativos d la esquizofrenia como la pobreza de la conversacién y de las ideas y el aplanamiento (¢,?) del
afecto son muy similares (Frith 1991). Sin embargo las posibilidades de que una persona con S.A. desarrolle esquizofrenia son marginalmente
mayores que para cualquier individuo. En efecto, Hans Asperger vio a 200 nifios con el sindrome y tan sélo uno derivo posteriormente hacia la
esquizofrenia (Wolff 1995). Los estudios recientes de adultos con S.A. sugieren que, como maximo, el cinco por ciento desarrolla signos de
esquizofrenia (Tantam 1991; Wolff 1995).

El autor ha visto a pacientes adultos en hospitales psiquiatricos con diagnéstico de esquizofrenia atipica; sin embargo, examinados
con mas detenimiento, esas personas presentan un historial del desarrollo y un perfil de capacidades de un adulto con S.A. ; Pueden los
signos resultar superficialmente similares a la esquizofrenia? Y ;cdmo sabemos si estamos frente a una verdadera enfermedad
esquizofrénica?

Algunos adolescentes con S.A. pueden mostrar un deterioro temporal en las capacidades, retraccion social incrementada, falta de
preocupacion por la higiene personal y preocupacion intensa por sus intereses. Esto podria interpretarse como el periodo de deterioro que
precede la puesta en marcha de la esquizofrenia. Aunque hay diferencias claras entre el S.A. y la esquizofrenia, una serie de errores simples
puede llevar a un diagndstico equivocado.

La principal fuente de tension (estrés) en la vida de una persona con S.A. es el contacto social, y una tension incrementada lleva
generalmente a trastornos de ansiedad y a la depresion. La persona con esquizofrenia tiene un abanico mucho mayor de agentes estresantes
y cuando esté excesivamente estresada, desarrolla claros signos de esquizofrenia con alucinaciones e ilusiones (“delusion” en inglés =
engafio, error o ilusion).

Uno de los signos de la esquizofrenia es la experiencia de alucinaciones auditivas. Cuando preguntado por un psiquiatra: “ Oyes
voces?”, es probable que la persona con S.A. conteste que si. Esto se debe a una interpretacion literal de la pregunta y a que no se da cuenta
del significado escondido cuando el psiquiatra le hace esa pregunta. Una siguiente pregunta podria ser: “; Oyes voces de gente que no esta
ahi?” Esto también puede ser contestado afirmativamente. Con mas preguntas, se descubre que la respuesta esta basada sobre el hecho de
que oyen a gente hablando en una habitacion adyacente.

Una de las caracteristicas del S.A. es que la dificultad de entender los pensamientos de los demas. Una consecuencia podria ser el
atribuir erréneamente malas intenciones. El incidente puede haber sido un accidente pero interpretado como algo intencionado o personal. La
persona puede realmente oir por casualidad comentarios acerca de su personalidad o de sus capacidades sociales. Esto puede generar un
alto grado de susceptibilidad con los demés hasta tal punto que puede parecer paranoia. Sin embargo, esto se debe a los problemas de
adquirir una “teoria de la mente” y una correcta percepcion de la intencién mas que de una distorsién de la realidad.

La gente con S.A. puede tener cualidades atipicas en sus habilidades linguisticas que pueden parecerse superficialmente al
trastorno del habla y del pensamiento asociado a la esquizofrenia. Tales personas a menudo verbalizan sus pensamientos en sitios sociales 0
en privado, por ejemplo, mientras en el retrete o en el aseo. Puede que reproduzcan la conversacion en la que estuvieron implicados durante
el dia. Puede que también tengan tendencia a hablar en tercera persona, es decir, no utilizar el “yo” como pronombre personal adecuado, sino
que se refieran a si mismos como “él” (o “ella”). Esto confiere al monologo un caracter claramente extrafio, especialmente cuando la
“conversacion” en “replay” involucra emociones intensas. Otra caracteristica del S.A. es el retraso en madurar emocionalmente. De este
modo, los adolescentes y jévenes adultos pueden mantener una creencia en lo sobrenatural que parece inmadura y pueril. Sus explicaciones
de los hechos pueden incluir magia y fantasia, y tienen dificultad en distinguir entre el hecho y la ficcion. Esta atipica o inmadura percepcién
de la realidad puede confundir al profesional que no tenga conocimiento de este aspecto del S.A., y podria percibirlo como prueba de
ilusiones (“Delusions” en inglés).

Es facil ver cdmo se crea un sendero hacia un diagnéstico erréneo. Desgraciadamente, es probable que haya una proporcién
significativa de gente con diagndstico de una enfermedad mental cronica, atipica o resistente al tratamiento, especialmente de esquizofrenia,
que sera al final diagnosticada de S.A. (Ryan 1992). El diagnéstico original de esquizofrenia podria haberse puesto en tela de juicio, pero en
€s0s momentos, la persona o la familia necesitaban ayuda profesional y los servicios psiquiatricos eran las Unicas agencias disponibles. Es
probable que el tratamiento haya consistido en sedacion y en cuidados institucionales en vez de mejorar el comportamiento social y el
entendimiento.

Finalmente, la experiencia clinica sugiere que una pequefia minoria de jévenes con S.A. puede desarrollar auténticos signos de
esquizofrenia. Sin embargo, tales episodios suelen ser breves y a menudo estan ligados a un hecho particular estresante como un examen. Si
los padres vieran signos claros de ilusiones (“delusions”) o alucinaciones, entonces resultaria esencial que la persona sea remitida a un
psiquiatra entendido del S.A.

10. ¢ Cuél es la diferencia entre el Autismo Hiperactivo y el S.A.?




Reconocemos que hay claras diferencias entre los nifios con S.A. y con Autismo, tal como lo definié Leo Kanner en su origen,
basandose en medidas de interaccion social, en el desarrollo a largo plazo y en el del lenguaje (Szatmari et al. 1995), pero ¢ es el S.A.
diferente del Autismo Hiperactivo?

Sabemos desde hace muchos afios que algunos nifios tienen las caracteristicas clasicas del Autismo en su temprana nifiez, pero
que luego desarrollan la capacidad de hablar empleando frases complejas, desarrollan las capacidades sociales basicas y una capacidad
intelectual dentro del margen normal. Se dijo al principio que este grupo tenia autismo Hiperactivo, término que sigue muy extendido en los
E.E.U.U. El autor ha notado que es muy probable que este término se utilice para los nifios que tenian diagnosticado Autismo en su temprana
nifiez. Es menos probable que se utilice para los nifios cuyo temprano desarrollo no fuera consistente con el autismo clasico.

¢ Cudl es la diferencia entre estos dos términos? Y ; describen diferentes atributos? Hay muchos estudios que han intentado
determinar si se podia extraer una distincion entre los dos (Eisenmajer et al. 1996; Kerbeshian, Burd y Fisher 1990; Manjiviona y Prior 1995;
Ozonoff, Rogers y Pennington 1991; Szatmari, Burtolucci y Bremner 1989). De momento, los resultados sugieren que no parece haber
diferencias significativas entre ellos. Tienen méas cosas en comun que diferencias.

El término de Autismo Hiperactivo (HFA= High Functioning Autism) se ha utilizado durante cierto tiempo en paises angléfonos y
sigue usandose por algunos expertos como etiqueta diagndstica preferida. Esto se debe a unos cuantos factores, particularmente a las
politicas de las organizaciones gubernamentales (estatales) que proporcionan los servicios, y a la falta de conocimiento y de practica en el
diagnéstico del S.A. Algunas agencias ya proporcionan fondos para un nifio que tenga diagnosticado autismo, pero el término S.A. ain queda
por ser incluido como condicién probada para las prestaciones (“entitlements”) asociadas. Los expertos tal vez sean entonces un poco
reacios a utilizar el término ya que puede retrasar o inhibir el acceso a los servicios. Otro factor es la disponibilidad de la documentacién y de
la practica que tienen los expertos para diagnosticar el sindrome, y el conservadurismo de ciertos individuos. Asi pues, un mismo nifio puede
ser diagnosticado de HFA en una localidad y de S.A. en otra.

Tanto el autismo como el S.A. estan en el mismo continuo sin marcas y habra nifios que se sitlien en una “area gris” de diagnéstico,
en la que uno no estara seguro de qué término emplear. En su debido momento, podremos identificar las fronteras entre el autismo y el S.A.
De momento, uno puede emplear un enfoque practico: utilizar el diagnostico que da acceso a los servicios.

11. ¢ Tienen las nifas una expresion distinta del sindrome?

La ratio nifios-nifias de remisiones para una valoracién diagndstica es de 10 nifios por cada nifia: 10/1 (Gillberg 1989). Sin embargo,
las pruebas epidemolégicas indican que la ratio es 4/1 (Ehlers y Gillberg 1993). Es la misma ratio que la del autismo. ¢ Por qué se remiten tan
pocas nifias para una valoracion diagnéstica?

Hasta ahora, no hay estudios que investigan especificamente cualquier variacion en la expresion de las caracteristicas entre nifios y
nifias con S.A. pero el autor se ha dado cuenta de que, en general, los nifios tienden a tener una mayor expresion de los déficits sociales con
perfiles muy desiguales de habilidades sociales y una propensién a comportamientos disruptivos o agresivos, especialmente cuando estan
frustrados o estresados (tensos). Es mas que probable que los padres y profesores perciban estas caracteristicas y entonces piden consejos
para explicar por qué el nifio es inusual. Por contraste, las nifias tienden a ser relativamente mas capaces en el juego social y tienen un perfil
mas igualado de habilidades sociales. El autor ha notado cédmo las nifias con S.A. parecen mas capaces de seguir las acciones sociales por
medio de la imitacién demorada. Observan a los demés nifios y los copian, pero en sus acciones no estan tan bien sincronizadas ni
espontaneas. Existen ciertas pruebas preliminares para sustanciar esta distincion a partir de un estudio de las diferencias en el autismo segin
el sexo (McLennan, Lord y Schopler 1993).

Es mas probable que las nifias con este sindrome sean consideradas inmaduras antes que excéntricas. Sus intereses especiales no
seran tal vez tan manifiestos e intensos como sucede con los nifios. De este modo, pueden ser descritas como: la nifia “invisible™- socialmente
aislada, preocupada por su mundo imaginario pero no como influencia disruptiva dentro del aula. Aunque es menos probable que las nifias
sean diagnosticadas, es mas probable que sufran en silencio.

Un tema importante para las nifias es que durante la adolescencia, cambia la base habitual para la amistad. En vez de un juego
mixto con juguetes y juegos que utilizan la imaginacién, la amistad adolescente se basa en la conversacion que es predominantemente sobre
experiencias, relaciones y sentimientos. La joven adolescente con S.A. puede querer seguir con los juegos de patio escolar de primaria, y
empieza a reducir los contactos con sus anteriores amigas. Ya no comparten los mismos intereses. También esta el nuevo problema de
convivir con los “escarceos” amorosos con los nifios adolescentes. Aqui la conversacion es aceptable pero los conceptos de romance y de
amor, como también la intimacidn fisica, son confusos o aborrecidos.

En un intento de ser incluidas en actividades sociales, algunas adolescentes han descrito como de forma deliberada, adoptaron una
“mascara” como cualidad de su rostro. Para los demas en el colegio, parecian expresar continuamente una sonrisa, pero detras de la



mascara, la persona siente ansiedad, miedo y duda de si misma. Estan desesperadas por ser incluidas y por complacer y satisfacer a los
demas, pero no pueden expresar sus sentimientos internos en publico.

El autor ha observado a nifias con los signos clasicos del S.A. progresar a lo largo del continuo del autismo/S.A. hasta un punto en
el que los actuales criterios de diagnostico ya no son sensibles para los problemas mas sutiles que afrontan. La experiencia clinica del autor
sugeriria que las nifias tienen un mejor pronostico a largo plazo que los nifios. Parecen més capaces de aprender a socializarse y a camuflar
sus dificultades de la edad temprana. Esto se ilustra con el poema de Vanessa:

Planchando del todo los Pliegues
Erase la vida un desorden enredado.
Como piezas que faltan, en un juego de ajedrez.
Como tan s6lo medio disefio de un vestido.
Como decir no, pero querer decir si.
Como querer mas, y conseguir menos.
Pero lentamente lo voy enderezando.

Erase la vida una linea enredada.

Como decir tuyo, pero significar mia.

Como sentirme enferma, pero decir perfecta.
Como pedir leche, y recibir vino.

Como ver un arbol, y decir arbusto.

Pero lentamente lo voy enderezando.

La vida ahora esta mucho mas clara.

Los nudos se desenredan,

Y la esperanza esta cerca.

Seguro que hay golpes més adelante.

Pero ya no miro adelante con temor.

Después de catorce afios, los enredos se han enderezado.

(Vanessa Regal)

Las chicas describen los problemas que les quedan como: “sentirse diferentes a los demas”. Aunque sus intenciones sociales con
los demas parecen superficialmente naturales, ellas consideran que son mecanicas y no intuitivas. Siguen confusas en relacién a cémo los
demas comparten la intimidad y mantienen las amistades con tan poca reflexion.

12. ; Como puedes reducir el nivel de ansiedad de la persona?

Secciones previas de este libro han explicado por qué la persona con S.A. es susceptible de tener ansiedad. Cualquier contacto
social puede generar ansiedad en relacién con el modo de empezar, mantener y terminar una actividad o conversacion. La escuela se
convierte en un campo social de minas; en cualquier momento, puedes dar un paso en falso. Los cambios naturales en las rutinas diarias y la
expectacion provocan un intenso desconsuelo mientras que ciertas experiencias sensoriales pueden ser insoportables. Todos estos factores
se combinan para hacer ansiosa a la persona. Para algunos, el nivel de ansiedad fluctia y llega por “oleadas”, con periodos de intenso panico
seguidos de periodos relativamente tranquilos. El consuelo acerca de un tema particular puede ayudar pero uno tiene la impresion de que la
persona tiene sentimientos inherentes de ansiedad que buscan una causa. Una vez que esto se ha racionalizado, la ansiedad “flota"hasta otra
racionalizacion o justificacién. La persona puede convivir con su ansiedad retirandose hacia su interés especial y el nivel de preocupacion
puede emplearse como medida del grado de ansiedad de la persona. Cuanto méas ansiosa la persona, tanto mas importante sera el interés.
Cuando esta ansiosa, la persona esta tambuién mas rigida en cuanto a los procesamientos de su pensamiento, y mas insistente en las
rutinas. De este modo, cuando la persona esta ansiosa, incrementa su expresion del S.A., sin embargo, cuando esta feliz y relajado, uno tal
vez deba ser muy habilidoso para detectar los signos.

Para niveles menores de ansiedad, un simple programa de direccion (; canalizacion?) de tensién puede ser eficaz. Los padres y
profesores empiezan el programa anotando los signos del nivel creciente de ansiedad en el nifio. Puede que éste empiece por balancearse
suavemente y luego tensarse o ser muy rigido en sus pensamientos. Estos son signos observables basados en el comportamiento y acciones
del individuo pero puede saberse que ciertos sucesos disparan la ansiedad; por ejemplo, la incertidumbre de si va a ocurrir un hecho
esperado con vehemencia, una fiesta de cumpleafios o un examen en el colegio. Cuando los signos internos o externos indican una ansiedad



inminente o creciente, hay varias opciones-actividades que fomentan la relajacion, la consecucion o la distraccion, o actividades que requieren
energia fisica para “quemar” su tensién y ansiedad.

Con niveles bajos de ansiedad, la relajacion y la distraccion son las opciones de3 preferencia. Se puede fomentar la relajacién
escuchando musica (es decir no musica heavy), proporcionando un santuario sin interrupciones sociales o de conversacién, y utilizando un
programa de relajacién que haga uso de masajes, respiracion profunda y pensando en pensamientos positivos. La Satisfaccién en un interés
favorito puede también ayudar a distraer o relajar a la persona. Otra opcidn es fomentar el éxito (; realizacién?) utilizando el ordenador,
pasando por el material escolar que la persona encuentra interesante y facil, y distrayendo a la persona con actividades como ordenar para
restablecer el orden y la simetria.

Cuando la persona se pone crecientemente ansiosa o agitada, la opcion alternativa puede ser empezar una actividad que requiera
esfuerzo fisico. Para los nifios jovenes, esto podria ser utilizar el columpio o el trampolin, montar en bicicleta o dar un paseo largo. El perro
podria agradecer el ejercicio. Se podrian otorgar tareas fisicas especificas de la casa o del jardin. Saltar en el trampolin puede ser una
actividad apropiada para todas las edades. Una mujer con S.A. tenia ansiedad crénica y describié como se sentia de “enroscada” después de
su jornada laboral. Cuando hablamos de las actividades fisicas que ella podria hacer, dijo que ella tenia muchas ganas de poder saltar en un
trampolin pero que no podia porque sentia que los vecinos la considerarian loca o excéntrica. Ella estaba determinada a ser considerada
convencional. Sin embargo, le sugerimos que explicara a los demas que esto formaba parte de su programa de dieta y de mantenerse en
forma, prescrito por su médico. Con esta “prescripcion’, ella podia darse satisfaccion en una actividad que se le antojaba entusiasta y
terapéutica.

Estas estrategias son simples procedimientos para manejar la ansiedad y el estrés, pero con el S.A., la actividad més estresante es
tener que socializar. Si el juego social s un estresante mayor que afecta el temperamento del nifio, entonces puede que requiera una
alteracion del horario de actividades de la jornada escolar o de la cantidad de tiempo que pasan en el aula. Otros nifios disfrutan de los
aspectos sociales y desestructurados del recreo, pero tales circunstancias son extremadamente estresantes para el nifio con S.A. Por un
lado, es importante que aprendan a jugar con los demas; por el otro, el estrés puede afectar el nivel de ansiedad del nifio, el de la
competencia y tolerancia durante las siguientes lecciones. Una sugerencia que ha demostrado ser valiosa con algunos nifios es tener la
primera mitad del recreo para jugar libremente con los demas nifios; pero para la segunda mitad, el nifio puede ocuparse con actividades
solitarias y constructivas tales como ir a la biblioteca para leer acerca de su interés especial o utilizar el ordenador en el aula. Después de
tales ocupaciones solitarias pero relajantes, el nifio es mas capaz de soportar los aspectos sociales del aula.

Para los nifios pequefios, e incluso algunos adolescentes y adultos, es necesario tener islas de soledad a lo largo del dia. Candy
explicd cdmo en el trabajo, estaba ansiosa por la socializacién en los descansos pero dijo: “los crucigramas son una bendicién — pues
absorberse en uno mismo durante los descansos mantiene a los demas a la distancia necesaria”. El profesor puede identificar
responsabilidades especificas que permitan la soledad, por ejemplo, ir a la oficina escolar con un mensaje. El sobre puede contener la
instruccion de que la secretaria le dé las gracias al nifio por entregar el mensaje, y pedirle que vuelva a clase.

Algunos nifios tienen ansiedad por temor a parecer estlpidos o a ser el centro de atencion y pueden ser reacios a pedir
publicamente asistencia al profesor. Si el nifio tiene ansiedad por pedir asistencia, entonces el profesor y el nifio pueden establecer un cddigo
secreto, como colocar un determinado articulo (un sacapuntas, por ejemplo) en una determinada posicion del escritorio, lo cual indicara que
necesita ayuda. El profesor podra entonces proporcionarle guia sin que el nifio se sienta en evidencia.

Ha habido cierto éxito en reducir la ansiedad y en incrementar las metas escolares gracias a descansos programados durante el
trimestre, al apuntarse en el colegio a tiempo parcial 0 a la educacién en casa. Los padres y el profesor podrian ser conscientes de que el
trimestre ha sido muy largo en exceso para el nifio y de que muestra signos de ansiedad cronica. Tanto como un nifio que esta fisicamente
enfermo puede disponer de unos dias de ausencia del colegio, el nifio con S.A. puede necesitar unos cuantos dias de descanso para
relajarse que le ayuden a aguantar hasta el final del trimestre. Algunos nifios son apuntados tan sélo para clases matutinas y regresan a casa
por la tarde. Las tareas escolares se llevan a cabo durante la tarde, pero solo y supervisado por un padre. Cuando la ansiedad es extrema, la
ensefianza en casa a tiempo completo ha demostrado tener éxito, especialmente para los adolescentes. Las circunstancias para cada
aplicacién a la ensefianza en casa deben ser examinadas cuidadosamente, asegurando un adecuado acceso a profesores con practica y
evitando el completo aislamiento con respecto de los demas nifios. Sin embargo, este enfoque puede ser una alternativa constructiva a una
fuerte medicacion y a una posible admisién en una unidad psiquiatrica. Esta opcién de la educacién en casa ha demostrado ser
particularmente beneficioso para algunos adolescentes con diagndstico secundario como la depresién o Trastorno Obseso Compulsivo
(Obsessive Compulsive Disorder).

Los prolongados periodos de severa ansiedad pueden llevar a una condicion psiquiatrica secundaria como el trastorno Obsesivo
Compulsivo. Por ejemplo, la persona puede desarrollar una compulsién por lavarse las manos debido al miedo a una contaminacién
(¢infeccion?). Estas acciones obran como medio de reducir su ansiedad. Si el nivel de ansiedad fuera extremo, entonces se requiere ayuda
profesional de un psiquiatra y de un psicélogo clinico. Hay una gama de medicaciones para los trastornos de la ansiedad que ha sido utilizada
para gente con autismo y S.A. (Gordon et al. 1993; McDougle, Price y Goodman 1990; McDougle et al. 1992; Szabo y Bracken 1994). Temple
Grandin (1990) describe cémo:




“Pronto después de mi primer periodo menstrual, los ataques de ansiedad empezaron. Eran como una sensacion constante de

miedo escénico. A menudo le digo a la gente, tan s6lo imagina como te sentias cuando hacias algo que realmente te provocaba

ansiedad, como el examen de evaluacion de tu profesor. Ahora, sélo imagina si te sintieras asi la mayoria del tiempo por ninguna

razon. Tenia el corazon que me latia, las palmas sudorosas y movimientos nerviosos.

... Los nervios seguian un ciclo diario y estaban peor al final de la tarde y al al principio de la tarde noche; amainaban tarde por la

noche y temprano por la mafiana. También tenian tendencia a empeorar durante la primavera y DECAER.;,?

... Lei en la biblioteca médica que los antidepresivos eran efectivos para tratar a los pacientes con ansiedad endégena y con

panico... Estas pastillas han cambiado mi vida.” (pp. 9-11)

Una severa ansiedad con depresidn asociada y comportamientos rituales pueden reducirse significativamente con una nueva gama
de medicamentos - los Inhibidores Selectivos de Serotonina Reuptake (“Selective serotonin Reuptake Inhibitors”).

La terapia del comportamiento cognitivo puede también ser utilizada por los psicélogos clinicos para tratar la ansiedad aguda y los
ataques de panico, asi como el miedo y la ansiedad asociada con la visién de un determinado objeto o animal. El enfoque es tratar el miedo
de forma muy parecida a cdmo uno trataria el miedo de cualquiera que tuviera una fobia. EI miedo a ciertos animales es muy comun; mucha
gente teme las serpientes, las arafias, las ratas... Los nifios con S.A. pueden tener miedo de los perros, no por temor a ser atacados, sino
porque perciben los ladridos de forma demasiado intensa e insoportable. Algunos nifios con el sindrome pueden desarrollar ansiedad
asociada a objetos inanimados como los maniquis de una vitrina de tienda o las plantas domésticas. El nifio tiene una intensa reaccién de
panico a estos objetos pero no puede explicar por qué son tan turbadores.

Si una persona recibiera tratamiento por miedo a las arafias, se le animaria a relajarse (el contrario de la ansiedad o del miedo) y a
pensar en una arafia muerta a cierta distancia, manteniendo la relajacién por medio del animo dado por el psicdlogo clinico. Gradualmente la
persona se acostumbraria a pensar en y finalmente estar cerca de arafias grandes, hasta que la ansiedad alcanzara un nivel natural. Este
enfoque se llama desensibilizacion y se ha utilizado con nifios con S.A. Para el nifio que teme las plantas domésticas, escogimos un momento
en que estaba relajado, a saber al final del dia y después del bafio, y le animamos gradualmente a aceptar una planta casera pequefiisima,
inicialmente al otro lado de la estancia; después en una mesa a su lado. Este procedimiento sencillo redujo su ansiedad, pero nos
encontramos frente a un problema frecuente en los nifios con S.A., que consiste en su dificultad de generalizar su aprendizaje de una
situacion a otra. Su madre explicd esto muy sucintamente: “Se acostumbra a la planta con la que le entrenas; pero cualquier planta nueva le
hace perder los estribos!”. Sin embargo, ha habido ciertos éxitos utilizando algo agradable de comer, como el chocolate o el helado, o
pensando positivamente en asociacion con el objeto o situacién temidos.

Otro enfoque, que se basa mas en el pensamiento y las destrezas cognitivas es explicar y demostrar al nifio que puede controlar su
ansiedad. Este tratamiento requiere la experiencia y saber hacer de un psicologo clinico, con practica en la Terapia del Comportamiento
Cognitivo y modificacion de ésta para incluir mayor énfasis en utilizar mas el razonamiento por imagenes que el razonamiento verbal. Por
ejemplo, un nifio puede usar un lapiz para dibujarse a si mismo con un “bocadillo” de pensamiento, que represente su ansiedad. Entonces,
puede utilizar una goma para borrar el contenido del bocadillo y sustituirlo por un pensamiento alternativo mas agradable. Entonces, es méas
capaz de conceptuar el cambio de sus pensamientos. Aunque el enfoque, mas sencillo, de la desensibilizacién puede ser llevado a cabo por
los padres y profesores, ambos programas de tratamiento consumen mucho tiempo, pero son preferibles a basarse tinicamente en la
medicacion para reducir la ansiedad.

13. ¢ Es probable que la persona se deprima?

En su documento original (1985), Lorna Wing coment¢ la alta incidencia de la depresion o trastorno afectivo en los adultos con S.A.
La experiencia clinica también confirma que hay mayor riesgo de depresion, con hasta un 15% de adultos que han tenido un periodo de
depresion (Tantam 1991) y el verdadero riesgo de suicidio (Wolff 1995). Durante la temprana nifiez, a la persona puede importarle menos las
diferencias con respecto de los demas nifios. Su vida gira en torno a su familia y su profesor, y el contacto social con los demas tiene un valor
y un interés limitados. Durante la adolescencia, empieza a interesarse en socializar con los demés y toman agudamente conciencia de sus
dificultades. El nifio menos capaz intelectualmente puede ser muy habil socialmente, un lider y un gracioso; sin embargo, a pesar de su
capacidad intelectual, cuando la persona con S.A. intenta tener amigos, ser el centro de atencion y contar chistes, es excluido, burlado o
ridiculizado. Esta es la causa mas frecuente de depresion — querer ser como los demas y tener amigos, pero sin saber como conseguirlo.

De este modo, la causa de la depresién puede ser una reaccion comprensible de tener S.A., pero en algunos casos, puede existir
una predisposicion biolégica. Los estudios de investigacion sugieren que hay una incidencia marginalmente mayor de depresion o depresion
manica — “Manic depression’- (trastorno afectivo bipolar)en familias que tienen un hijo con autismo o S.A. (DeLong y Dwyer 1988). Uno puede
argir que tener un hijo semejante podria hacer que te deprimas, pero los estudios han controlado (control for) ese factor.

En la mayoria de casos, hay signos cldsicos de la depresién con cambios claros de humor, apetito, suefios y de pensamientos y
acciones suicidas. Sin embargo, el diagndstico de la depresion puede no ser evidente, ya que la persona podria tener una gama limitada de
expresiones emocionales y un historial de afectividad plana. La depresién puede también expresarse bajo forma de la agresion o del



alcoholismo. La persona puede llegar a ser muy introspectiva critica de si misma en relacion con los sucesos del dia, y buscar relajacion y
apaciguamiento emocional utilizando el alcohol como forma de auto medicacion. Si uno sospechara de que la persona estéa deprimida,
entonces es esencial que sea remitido a un psiquiatra experimentado en S.A. y obtener tratamiento. El autor ha conocido varios individuos
que se han suicidado.

Una de las caracteristicas del S.A., descrita en el capitulo 2, es la tendencia a reirse o ricanear (risa tonta) en circunstancias en las
que uno esperaria una expresion de vergiienza, desconsuelo, dolor o de tristeza. Hay ejemplos de profundas tristezas por la muerte de un
miembro de la familia que han sido expresadas por risas 0 manias (Berthier 1995) o incluso por la indiferencia. Esto se debe a la incapacidad
de expresar emociones apropiadas y sutiles. Esta reaccidn inusual no es prueba de indiferencia o de enfermedad mental. La persona necesita
comprension y tolerancia de su modo idiosincrasico de expresar su pena.

El tratamiento de la depresion implica medicacién convencional, pero deberia también incluir programas que se ocupen del origen
de la depresion, normalmente la pobreza de las destrezas sociales, la falta de amigos v el limitado éxito en el colegio o trabajo. La alta
incidencia de la depresion en los adultos tal vez sea reflejo de la falta de comprensién y de educacion terapéutica que esa generacion
experimenté durante la nifiez. Es anticiparse que la presente generacién de nifios, que han sido diagnosticados temprano y acertadamente y
que han gozado de programas efectivos de destrezas sociales, sera menos vulnerable a la depresion cuando sean adolescentes o adultos.
Tales programas tal vez sean una “inoculacién” contra la depresion. Sin duda la persona que esté deprimida, debido a la falta de amistades y
de empleo, necesita direccion para aprender las habilidades sociales, técnicas de entrevistas y accesos para conocer a gente con valores e
intereses similares. Estas estrategias pueden llevar tiempo pero es probable que eviten la recurrencia de la depresion.

14. ; Como controlas el humor y el enfado de la persona?

Este libro ha destacado muchas fuentes de tensién para la persona con S.A. Algunos reaccionaran a esto poniéndose ansiosos,
otros se sentiran deprimidos mientras que otros se enfureceran contra los incidentes frustrantes del dia. Algunos individuos interiorizan sus
sentimientos y tienden a culpar a los demas cuando las cosas van mal. Aquéllos que externalizan sus sentimientos dicen tener gran dificultad
para controlar su humor, como ilustra el poema de Daniel:

Mi Mayor Temor Soy Yo Mismo.

Mi mayor temor soy yo mismo.
El control no es absoluto: un constante
esfuerzo para mantenerlo canaliza toda mi fuerza.
Siempre estoy cansado: nunca descanso lo suficiente.
Los hechos fuera de mi control suceden a mi alrededor: hago
€0sas que me asustan.
Si estoy confuso o enfadado o cansado,
me resbalo y toma posesion mi cuerpo.
Observar tu vida estando vacio asusta. Se requiere un
esfuerzo de la voluntad para retomar el control y evitar que suceda.
Tengo miedo de lo que siento. La emocion debilita mi control,
Haciendo que su asidero sea mas facil de romper.
Cuando pienso, a veces pienso en soltarlo, tan sélo
dejar que todo salga fuera. Luchar todo el tiempo hace dafio.
Sélo quiero paz y descanso.

(Daniel Woodhouse)

Puede que no haya ninguna racionalizacion o foco — slo un humor agresivo o una reaccion excesiva a la frustracion o provocacion.
La provocacién puede ser la burla deliberada por parte de los demas nifios, 0 el ser tomado como forma de teatro vivo para el disfrute de los
nifios que no se meten en problemas. El autor ha descubierto que los nifios con S.A. parecen despertar el instinto maternal o depredador de
los demés. Los nifios con este sindrome a menudo carecen de sutileza en sus venganzas. Otros nifios esperarian el momento més apropiado
para responder sin ser pillados. El nifio con S.A. también puede carecer de los suficientes empatia y autocontrol para moderar la intensidad
de la venganza. Estan cegados por su furor, lo cual les mete en problemas. El profesor ve al nifio agresivo, pero tal vez no se da cuenta de
las provocaciones que precipitaron su enfado.

El capitulo 2 incluia una seccién sobre las estrategias para ayudar al nifio a entender la naturaleza y expresion de determinados
sentimientos, particularmente la ira. Estas estrategias pueden usarse con nifios pequefios, cuyo enfado preocupa a los padres y a los
profesores. Otra actividad es fomentar el autocontrol y considerar las opciones alternativas. El autocontrol puede ser reforzado con los



enfoques tradicionales de parar y contar hasta diez, realizar una respiracion profunda y recordarse a si mismo: “He de mantenerme tranquilo”.
Las técnicas especificas de relajacion pueden practicarse y se le puede ensefar al nifio los indicios de cuando deben tranquilizarse y
relajarse. También es importante explicar la opcion alternativa a la de pegar a la otra persona. El nifio puede usar las palabras, no las
acciones, para expresar su enfado, o alejarse andando, pedir a las otras personas que le dejen en paz, o buscar ayuda o arbitro en un adulto.

El nivel de tension del nifio podria haber estado aumentando durante cierto tiempo y un incidente puede convertirse en el detonador
que libera los sentimientos que han estado oprimidos durante mucho tiempo. La destruccion o el asalto pude dejar a la persona relajada por
haber descargado su tensién en un episodio breve de enfado. De este modo, el comportamiento se refuerza negativamente. Ayuda a acabar
con un sentimiento desagradable. Desgraciadamente, algunos varones con S.A. tienen una visién autoritaria de la vida con una jerarquia
rigida, donde los varones dominan a las mujeres. Asi, las nifias y las madres pueden ser la diana cuando la persona se enfada, a modo de
liberador de tension y agitacion. Es también menos probable que tome venganza. Cuando ha pasado el incidente, la persona con S.A. puede
estar visiblemente relajada, pero confusa en relacion con las razones por las que todos los demas siguen estando trastornados.

Si el humor o el enfado de la persona preocupa, hay que considerar varias estrategias. La primera es elaborar una lista con los
signos evidentes que indican que la persona se esta poniendo crecientemente tensa. Esta puede incluir un incremento de palabrotas, gestos
ampulosos, ideas rigidas y deseos de gratificaciones inmediatas. Los padres y profesores pueden comparar sus apuntes en relacién con las
diferentes situaciones. Una vez que se hayan reconocido estos signos, se debe llamar la atencién de la persona hacia sus propias acciones y
conducta. Es a menudo la tltima persona en reconocer como se esta deteriorando su temperamento y su tolerancia. Entonces, elaboren una
lista 0 “menu” de actividades para reducir los niveles bajos de tension. Escuchar musica puede tener mucho éxito, como en el dicho “la
musica apacigua el pecho salvaje”. Los padres pueden animar a que la persona se relaje y cierre los ojos mientras describen y la persona
visualiza una escena relajante. Otras opciones incluyen el masaje, un bafio relajante y muchos cumplidos y consuelos. Estos procedimientos
son disefiados para alejar la mente de la persona de pensamientos de enfado. A veces, tener un santuario y un periodo de soledad ayudara.
Uno debe tener cuidado con la pregunta: “¢ Qué te pasa?”, ya que la persona puede tener dificultad para explicar las causas de su creciente
enfado. Cuando la persona puede mantener el auto control, tal vez pueda explicar las razones de su humor, pero centrarse en las causas
puede a veces precipitar mas enfado. Los padres y profesores aprenderan cuando resulta adecuado preguntar o cuando no hacerlo.

Si el nivel de agitacion se hiciera mayor, entonces ofra estrategia es la de “quemar” la tension y la angustia con una actividad que
requiera una implicacion fisica vigorosa. Actividades como ir a correr o montar en bici, puede dejar a la persona fortalecida y de humor mas
optimista. El autor ha descubierto que las actividades que implican la destruccién creativa son particularmente efectivas. Si la persona se
siente algo mejor después de estropear o destruir algo, entonces asegUrense de que esto se convierta en una actividad productiva. Estrujar
latas vacias y cajas de cartdn para reciclarlas o rasgar ropas viejas puede ser llevado a cabo por los nifios mas jovenes mientras que los
adultos pueden probar con actividades como cortar lefia.

Lo que antecede son estrategias generales para reducir y canalizar la agresion en actividades constructivas. ; Qué pueden hacer
ustedes frente a un incidente especifico? El primer punto es que ponerse igual de enfadado “inflamara” la situacién. Una madre describio
como “si me enfado con él, es como echar gasolina a una barbacoa”. Intenten mantener la calma y la racionalidad — un modelo de lo que
deberia estar haciendo el nifio. Si la persona quiere tolerar el debate de por qué esta tan enfadada, intenten descubrir la causa. Por ejemplo,
si es respuesta a la burla, entonces ambas partes deberian formar parte del debate. Una disculpa (a veces por ambas partes) ayudara, pero
para los nifios mas pequefios, es importante que aprendan a ser sinceros y auténticos al considerar los sentimientos de la persona. Una
estrategia que ha empleado el autor es asegurarse de que el nifio dé o haga algo como compensacion al nifio que hirié. Es importante
aprender a expresar el remordimiento con hechos como también por medio de palabras. “Quizés deberian compartir ahora las galletas de
chocolate que iban a tomar en el almuerzo...” Es también importante explicar al nifio lo que puede hacer si la situacion se repitiera con
comentarios como: “La proxima vez que te pinche con su lapiz en la espalda, dimelo y te ayudaré a solucionarlo.” Tales nifios no son diestros
en el sutil arte de la persuasion y tan sélo saben manipular a los demas con la intimidacion o la fuerza fisica. Es esencial que el nifio aprenda
modos alternativos, preferiblemente verbales, para conseguir su meta.

Para nifios mayores, las Conversaciones de Bandas de Comic de Carol Gray pueden ser un excelente medio de analizar a la
persona, y de utilizar el incidente como oportunidad de aprender la perspectiva de los demas y considerar las soluciones alternativas. Una
aproximacion por tablén de historias se utiliza con un marco para cada etapa en la secuencia de los hechos. La tabla de colores usada por
Carol puede ayudar a explicar sentimientos, y el “barémetro”, descrito en el capitulo 2, puede usarse para explicar como la expresion era
demasiado severa y cuales serian palabras y acciones mas sutiles. Los tebeos se dibujan en el marco de intentar descubrir lo que pasé y de
entender los pensamientos y sentimientos de cada participante sin miedo a la recriminacién, lo cual podria afectar la actitud de la persona y
su receptividad. Las consecuencias se convertirdn en temas, y tener el S.A. no es una licencia para comportarse de forma irresponsable, pero
es importante que toda la informacion y perspectivas estén disponibles antes de considerar las consecuencias apropiadas.

La medicacién puede usarse como opcion para tratar el enfado. La disponibilidad de un sedante de accion rapida puede ser muy
atractiva. En cuestion de eficacia durante un periodo particularmente tenso, la medicacion puede ser apropiada. Sin embargo, es sélo una
medida temporal, y los nifios y adultos con autismo y S.A. son particularmente vulnerables a los efectos secundarios a largo plazo de los
medicamentos recetados como sedantes, especialmente los antipsicéticos. La medicacion puede ser valiosa, pero debe ser recetada para
tratar signos especificos, revisada regularmente y ser de corta duracién.




Son raros los casos en los que la agresion ocurra inesperadamente, es breve e intensa, y sin causa alguna aparente (Baron-Cohen,
1988). Estos episodios espontaneos e impredecibles preocupan mucho a los padres, y pueden tener relacién con factores neurologicos,
especialmente crisis parciales complejas. Si éstos sucedieran, entonces la persona deberia ser remitida a un neur6logo especializado en
trastornos del desarrollo para una investigacion y tratamiento mas profundos.

Finalmente, cuando se considera el enfado, es importante reconocer que tal comportamiento no es una caracteristica universal del
S.A. En efecto, hay muchos nifios con este sindrome que parecen casi exentos de enfado, incluso bajo una provocacion intensa. Tales nifios
pueden ser extremadamente vulnerables al abuso fisico y a la explotacién de los “amigos”. Deben aprender a ser asertivos y a aguantar la
‘jungla” del patio escolar.

16. ¢ Cuales son los cambios que podemos esperar durante la adolescencia?

Es probable que los cambios fisicos durante la adolescencia ocurran a la misma edad que los de sus semejantes, pero los jovenes
con S.A. pueden estar confusos por tales cambios. Un adolescente siguié manteniendo un tono de voz alto o “falsetto” mucho después de que
se hubiera “roto” (término éste que probablemente afiada confusion a la persona con S.A.). Cuando se le preguntd por qué hablaba en un
tono de voz tan atipico, contesto: “No me gusta el sonido de mi voz”. Algunos nifios y nifias pueden estar inclinados a desarrollar “anorexia
nervosa” (sic) durante la temprana pubertad (Fisman et al. 1996; Gillberg y Rastam 1992). En esta etapa, la persona puede ser muy sensible
a la critica, especialmente la relacionada con su apariencia personal, destrezas sociales y atributos valorados por sus iguales (por ejemplo, el
peso).

Durante los cambios hormonales y el incremento de excitacidén asociados con la adolescencia, el adolescente puede experimentar
un aumento temporal de su expresion del S.A. Los padres deben ser proactivos y pacientes, y recordar que ésta es una edad dificil para
practicamente todos los nifios. Aunque es probable que los cambios fisicos de los adolescentes ocurran al mismo tiempo que los de los
demas adolescentes, para aquéllos con S.A., los cambios emocionales de la adolescencia pueden verse significativamente retrasados.
Mientras los demés adolescentes se muestran enamoradizos y ponen a prueba las reglas, el adolescente con S.A. todavia quiere amistades
simples, tiene fuertes valores morales y quiere conseguir notas altas. Es importante explicar que los valores y atributos del adolescente con
S.A. pueden ser diferentes de los de sus semejantes, pero son cualidades positivas aun no reconocidas por los demés. Puede ser ridiculizado
por ser demasiado correcto o “lelo”. Una fuerte atraccion hacia/ o un interés sexual por alguien suele llegar mas tarde de lo usual, con
cualidades adolescentes que se extienden hasta bien entrada la veintena. De este modo los cambios emocionales de la adolescencia son a
menudo retrasados y prolongados.

16. ¢ Puede la persona desarrollar relaciones normales?

Durante la temprana nifiez, la persona se conforma a menudo con su propia compafiia y la de su inmediata familia. Puede, de
hecho, existir un no querer contactos sociales o fisicos con los demas, y una preferencia por los pasatiempos solitarios. Sin embargo, algunos
nifios abordan a los deméas como si fueran miembros de la familia con sus correspondientes bienvenidas, cercanias y toques. No se dan
cuenta de que hay codigos de conducta diferentes en funcion de los varios niveles de relaciones. Esto puede ser embarazoso para los demas
y llevar a mal interpretaciones de las sefiales. El nifio también puede ser vulnerable a la explotacién por parte de los demas. Necesitara
instruccion acerca de los distintos modos de relacionarse con la familia, los profesores, los amigos y los extrafios. La persona puede no
comprender por qué nos comportamos de forma distinta segun la compafiia, pero el programa del “Circulo de Amigos” (Circle of Friends
programme) puede proporcionar un modelo visual y guia.

La técnica es muy sencilla. Dibujen circulos concéntricos, es decir circulos dentro de circulos, como sucede en una diana de dardos,
en una gran hoja de papel y escriba el nombre del nifio en el circulo mas interno. Dentro del siguiente circulo, escriban las bienvenidas y
acciones apropiadas al circulo interno del nifio y quién estaria dentro de ese circulo. Normalmente es la familia inmediata del nifio. Las
acciones apropiadas podrian ser besos, abrazos y caricias. El siguiente circulo seria para la familia lejana del nifio y sus amigos cercanos.
Las acciones serian menos intimas. El siguiente circulo seria para los amigos, profesores efc... con circulos subsiguientes para conocidos y
extrafios. Las fotografias de individuos y acciones determinados pueden ser colocadas por el nifio en los circulos apropiados. Esta ayuda
visual asiste la discusion de los cédigos sociales apropiados en los diversos niveles de las relaciones.

Los adolescentes con S.A. pueden retrasarse en su madurez social/emocional, comparados con los demés nifios de su clase. Sus
amistades suelen basarse en intereses comunes y pasatiempos intelectuales en vez de en la auto apertura, el romance y el descubrimiento
sexual. Su eleccion de amigos también puede tal vez no seguir las convenciones de cultura y edad similares. Por ello, el nifio puede ser causa
de burla por no ser del grupo “in” y/o por ser inocente en cuanto a conocimientos de la sexualidad. También es vulnerable a la desinformacién.
El nifio puede considerar los programas escolares sobre las relaciones humanas y la sexualidad irrelevantes y aburridos, especialmente si el



adolescente no ha alcanzado todavia la madurez social de los demas de su clase. Tales programas acaso deberan ser repetidos para
coincidir con el momento en que la materia sea relevante para el individuo.

Cuando las relaciones roménticas si ocurren, es importante que el adolecente aprenda a “leer” las sefiales de la otra persona. La
persona puede desarrollar una pasion pueril o aplastarse contra alguien que no le corresponda. Esto es un componente natural de la vida
adolescente, pero con el S.A. hay caracteristicas adicionales. La persona puede presuponer que la otra persona siente lo mismo por ella y no
darse cuenta de las sefiales corteses que indican que la relacion es unilateral. Alguien tal vez debera resaltarle esas sefiales. El otro aspecto
es que la persona tampoco tenga conciencia de las sefiales cuando las intenciones de alguien no son romanticas ni amistosas. La persona
con S.A. puede ser vulnerable a ser victima de agresiones sexuales. El autor ha conocido varias victimas de violacién con S.A., tanto
femeninas como masculinas pero hasta la fecha, ningln violador con SA.

Con una adolescencia emocional prolongada y una adquisicion retrasada de destrezas sociales, la persona tal vez no tenga una
relacion cercana e intima hasta mucho mas tarde que sus semejantes. Tal relacion puede parecer inconcebible durante la adolescencia, pero
la experiencia a largo plazo ha indicado que no toda la gente con S.A. permanece socialmente aislada y soltera. Su pareja puede a menudo
compartir hobbies o profesiones similares y este puede ser el motivo de que la pareja se conociera por primera vez.

La pareja estd a menudo halagada por la intensidad de la dedicacion de la otra persona y por sus cualidades de fiabilidad,
honestidad y fidelidad. El autor ha visto que las parejas en matrimonio que no tienen la misma personalidad suelen ser muy ensayadas e
individuos protectores que compensan cualesquieras dificultades con los aspectos sociales de la vida. Sin embargo, algunos varones con el
sindrome si tienen considerables problemas para encontrar pareja, y viajan al extranjero para encontrar a alguien que, debido a las
diferencias culturales o a circunstancias financieras, se preocupe menos por las excentricidades sociales de su marido (Gillberg y Gillberg,
1996).

Un area que necesita ser investigada es el asesoramiento matrimonial y de relaciones. A partir de la experiencia clinica del autor, la
persona con este sindrome puede ser confusa y enfurecedora para su pareja. Dos fuentes de conflicto son la intimidad fisica / emocional y el
predominio del interés especial.

Por ejemplo, un marido se quejaba de que su mujer, que tenia S.A., era demasiado fria y distante. Decia que cuando le mostraba su
carifio, era como “abrazar una plancha de madera”. Las parejas tal vez necesiten asesoramiento sobre el historial (el trasfondo) de cada uno y
perspectiva. Uno podria describir la relacién como similar a la de un matrimonio entre dos personas de culturas muy diferentes, sin saber de
las convenciones y expectativas de la pareja. Sin quererlo, se pisan los pies. El autor a menudo usa esta analogia de una persona de otra
cultura para explicar los problemas experimentados entre la persona con S.A. y las personas que conoce.

Sin duda, durante los primeros dias de cortejo, los padres tal vez deban proporcionar algunas explicaciones a novios y novias que
estan confusos por lo muy diferente que es la persona en relacién con la intimidad fisica y escaso uso de palabras y gestos de amor y carifio.
Esto también puede ser relevante para familias y nifios pequefios. Por ejemplo, la madre de un adolescente expreso6 su preocupacion porque
su hijo con S.A. raramente mostraba signos de amor por ella. El contest que le dijo que la queria cuando tenia seis afios y no entendia por
qué deberia tener que repetir esas palabras. Sin duda ella si que lo sabia. En otro ejemplo, un marido tenia dificultad en determinar como y
cuando decir comentarios que expresaran su amor por su esposa. Sin embargo, podia escribirle una carta con una elocuencia y una pasién
que le eran inalcanzables verbalmente. La sugerencia aqui fue la de escribir mas cartas y leerlas a su mujer.

Otra fuente de conflicto (o de aburrimiento) es la fascinacion de la persona por su interés especial. Al principio, esto puede ser una
cualidad enternecedora, pero al final se convierte en un fastidio, especialmente cuando existan otras prioridades. La pareja puede tener una
parte desproporcionada de responsabilidades familiares o del hogar. De nuevo, ambas partes necesitan entender la perspectiva de su pareja.
El asesoramiento en relaciones puede ayudar, pero el asesor necesitara entender la naturaleza del S.A.

Es importante reconocer que la persona con S.A. puede tener algunos defectos de caracter, pero es menos probable que sean
desleales o que gasten el presupuesto familiar, aunque su naturaleza frugal pueda ser otra fuente de conflicto. También puede existir conflicto
por los modos que tiene la persona de tratar las crisis personales. Puede evitar cualquier conversacion sobre los temas conflictivos y aislarse
socialmente durante horas o dias. La persona esta resolviendo sus problemas, retirandose en sus propios pensamientos, pero su pareja
siente que se le esta excluyendo. Le duele que en tales momentos no se tomen en cuenta sus opiniones o ideas.

Algunos individuos eligen el celibato. Esto lo describe Temple Grandin (1995) en su dltima autobiografia:

“He permanecido soltera porque asi me ayuda a evitar muchas situaciones complicadas que son demasiado dificiles de manejar
para mi. Para la mayoria de las personas con autismo, la proximidad fisica es un gran problema ya que no entienden los

comportamientos sociales basicos. Durante las convenciones, he hablado con varias mujeres que fueron violadas en ocasiones
porque no entendian las sefiales sutiles del interés sexual. Asimismo, los hombres que quieren una cita, a menudo no entienden
como relacionarse con una mujer. Me recuerdan “Data” (“Datos”), el androide de Star Trek. En un episodio, los intentos de Data



para citarse fueron un desastre. Cuando intentaba ser romantico, alababa a su pareja empleando terminologia cientifica. Incluso los
adultos muy habiles con autismo tienen tales problemas”. (p.133)

El celibato puede ser una forma de evitar la intimidad emocional y fisica y el dolor que producen las relaciones fallidas. Pero por el
camino hacia esa decisidn, la persona puede necesitar asesoria y apoyo si intenta y fracasa, tener relaciones personales intimas.

Asi pues, la persona con S.A. puede desarrollar relaciones normales, ya que la gama (la extension) de lo normal es tan amplia. Para
tener éxito, la relacion necesita amor, tolerancia y comprension considerables por parte de ambos.

17. ¢ Es mas probable que una persona con S.A. se vea implicada en actividades criminales?

La documentacién sobre el S.A. incluye varios informes de individuos que han cometido delitos criminales (Baron-Cohen 1988;
Cooper, Mohamed and Collacott 1993; Everall y Le Couteur 1990; Mawson, Grounds y Tantam 1985), aunque la verdadera incidencia de
ofensas violentas es notablemente baja (Ghaziuddin, Tsai Ghaziuddin 1991). Los casos incluyen individuos que han sido llevados ante el
sistema judicial criminal por diveross delitos que normalmente guardan relacion con sus intereses especiales, su sensibilidad sensorial 0 con
su fuerte cédigo moral. El autor ha conocido a un adulto cuyo interés especial era rellenar boletos de loteria. El agente local no aceptaba la
cantidad de boletos que rellenaba sin intencion de pagar. En consecuencia, se le prohibi6 la entrada en la agencia. Varias semanas mas
tarde, hubo un robo en la misma tienda y los unicos articulos robados fueron varios miles de boletos de loteria en blanco. La policia contaba
con un sospechoso de primera, y se encontraron en su habitacién los boletos que faltaban. Debido a la inusual naturaleza del robo, fue
remitido a un psiquiatra forense. Hay otros ejemplos de personas con S.A. admitidos en unidades psiquiatricas o de seguridad por crimenes
muy inusuales asociados con su interés, especialmente si el interés tiene que ver con armas, venenos o fuego.

Ha habido casos en que una ofensa se cometiera debido a la sensibilidad sensorial. En un caso, la persona era sensible al ruido de
los ladridos de perro, los llantos de los bebés y a la voz de soprano. Algunos lectores tal vez simpaticen con él, pero sus acciones para
obligarles a parar implicaban la intervencion de la policia y cargos criminales. También hay ocasiones en que el fuerte codigo moral de la
persona le ha llevado a confrontarse y criticar a gente cuya vestimenta o conducta era considerada “inmoral” e implicada con
comportamientos ofensivos. Los tribunales, asi como también los servicios correctivos y forenses se estan concienciando crecientemente de
la naturaleza del S.A. y estan respondiendo en consecuencia. Estos incidentes son raros, y los padres no deberian preocuparse
excesivamente de si es probable que su hijo o hija cometan algun delito criminal. A partir de la experiencia clinica del autor, es mas probable
que tales individuos sean victimas que verdugos. Su inocencia y vulnerabilidad les convierten en dianas faciles.

18. ¢ Qué recursos se necesitan?

El nifio con S.A. no tiene el perfil de comportamiento y de aprendizaje de un nifio con autismo clasico, y las escuelas o unidades
para tales nifios podrian no ser la opcién apropiada. El nifio tampoco esta perturbado agudamente y los servicios psiquiatricos pueden ser
reacios a proporcionar los servicios para alguien con trastorno del desarrollo. El nifio tal vez tenga problemas especificos de aprendizaje pero
no sea considerado elegible para los servicios para los intelectualmente discapacitados (Simblett y Wilson 1993). Asi, los servicios oficiales
convencionales tienen a menudo pocos recursos, servicios y politicas para personas con este sindrome.

Antes que todo lo demas, la familia y el profesor necesitan acceso a la experiencia y saber hacer en este campo, asi como a los
recursos y programas para las areas especificas que preocupan. Una revista sobre las investigaciones y la variedad de recursos disponibles
para la gente con autismo ha mostrado que la educacién de tales nifios requiere experiencia y saber hacer por encima de todo (Newsom
1995). Probablemente sea lo mismo en cuanto al S.A. Los miembros individuales de los grupos profesionales relevantes deben desarrollar
especializacion en este campo. Por ejemplo, los departamentos de educacion pueden capacitar que el personal designado adquiera practica y
especializacion en este campo para que los profesores puedan contactar con ellos en orden a recibir consejos. La persona designada
puede visitar el aula para observar al nifio y proporcionar explicaciones, estrategias, recursos y practicas durante el proceso educativo
(“inservice training”). Esta fuente ha demostrado ser particularmente valiosa en el estado de origen del autor. Si la distancia fuera un
problema, entonces la tecnologia moderna puede ser de ayuda, mediante grabaciones de video y conferencias telefénicas.

No hay un unico grupo o agencia profesional que deberia tener un monopolio sobre el diagndstico, tratamiento y apoyo de los nifios
y adultos con S.A. Necesitan acceso a una gama multidisciplinar de profesionales y a una variedad de agencias, desde terapeutas logopedas
hasta servicios especializados de empleo. Por el momento, el conocimiento sobre este sindrome por parte de la comunidad y de los
profesionales es limitado, pero un catalizador para generar conocimiento, entendimiento y recursos es el desarrollo de grupos de apoyo de
padres de la localidad.

Como el conocimiento sobre el S.A. tiene sus origenes en el estudio del autismo, es probable que los primeros grupos de
apoyo de padres sean subgrupos de redes establecidas para los padres de nifios autistas. Estas pueden al final hacerse auténomos y
proporcionar recursos y servicios especificos. De primerisima importancia es que son una oportunidad para que los padres conozcan familias



que comparten los mismos problemas y experiencias, ayudando a sentirse menos aislados. El grupo también permite una oportunidad para
debatir y compartir estrategias para problemas especificos, proporciona una opinién de los servicios por parte de los consumidores y puede
invitar a que los profesionales hagan charlas y reuniones. Tales grupos también se convierten en medios de informar a los profesionales y a
las agencias estatales (; publicas, gubernamentales?) sobre el S.A. mediante la organizacion de conferencias y seminarios. También actian
como grupo de presion para informar los medios de comunicacion, a los politicos y a la comunidad sobre sus circunstancias y la necesidad de
recursos apropiados.

Uno de los recursos cruciales es el acceso al apoyo y “direccion” (¢ tutoria? — en inglés tuition) en el aula, especialmente durante la
escuela primaria. El autor ha descubierto que, una vez que una escuela particular gana experiencia y reputacion por los programas con éxito,
es probable que se incrementen las inscripciones de nifios similares. Los padres y profesionales tienen una “buena guia escolar” informal.

Muchos de los programas descritos en este libro requieren oportunidades de una ensefianza individualizada o de actividades en
grupos pequefios. Estos pueden necesitar de los servicios del apoyo de un profesor asignado a un nifio particular. Su papel es crucial y
complejo pero sus responsabilidades son:

- animar a que el nifio sea sociable, flexible y cooperativo cuando juega o trabaja con los demés nifios

- ayudar a que el nifio reconozca los cddigos de conducta.

- proporcionar ensefianza sobre los sentimientos y amistades

- fomentar las destrezas de conversacion

- ayudar a que el nifio desarrolle y aplique los intereses especiales como medio de mejorar la motivacion, el talento y el
conocimiento.

- complementar un programa para meujorar las destrezas motrices gruesas y finas.

- fomentar la comprension de las perspectivas y pensamientos de los demas

- proporcionar educacion terapéutica para los problemas especificos del lenguaje

- capacitar el nifio para convivir (soportar) su sensibilidad auditiva o tactil.

De este modo el apoyo aplica un programa disefiado por el profesor, terapeutas relevantes y especialistas y que dirige las
capacidades conductuales, sociales, linguisticas, motrices y sensoriales.

Cuando uno considera los recursos necesitados para los adultos con expresion aguda del sindrome, sorprende que en la actualidad
tengamos muy poca informacién sobre esta poblacion. La Sociedad Nacional de Autistas en Londres ha sistematizado algunos de los temas a
través de los contactos entre la organizacion y los adultos (Bebbington y Sellers 1996). Su lista es como sigue:

- la necesidad de saber que hay otras personas como ellas.

- preocupacion por el hecho de que otros profesionales que entran en contacto con ellos, o bien no reconozcan el S.A. o bien no
sean plenamente conscientes de la naturaleza de esa condicion.

- los sentimientos de aislamiento.

- dificultad en conseguir y conservar trabajos.

- si frabajan, no se les da responsabilidades en consonancia con su capacidad.

- burlas por parte de sus compafieros de trabajo.

- dificultades para salir adelante por contar con bajos ingresos.

El contacto con los grupos de apoyo locales y la correspondencia mediante paginas web, e-mail y forums de internet pueden
reducir las sensaciones de aislamiento. Algunas paginas (“web sites”) se incluyen en el apéndice . En relacion con el empleo y apoyo para
el alojamiento e ingresos, la rama de los West Midlands (zona geogréfica) de la Sociedad Nacional de Autistas ha propuesto la creacién de un
“Practicante” local de Apoyo a la Comunidad (¢ ?- “Community Support Practitioner”) (Morgan 1996). El papel de esta persona es obrar como
representante y entrenador en cuanto a la gestion financiera, destrezas vitales diarias y bienestar social, especificamente para adultos de la
localidad con S.A. que necesitan apoyo.

19. ¢ Qué deberiamos buscar en una escuela y profesor?

Lo mas probable es que el nifio con S.A. sea matriculado en un colegio convencional antes que en uno especial. ; Cuales son los
atributos de una buena escuela? El autor tiene una extensa experiencia en la observacion y en el apoyo a nifios con S.A. en una amplia
variedad de escuelas. La conclusion general es que ciertos atributos son necesarios, mientras que otros tienen una relevancia limitada.

Los atributos méas importantes son la personalidad y la capacidad del profesor de aula, y su acceso a apoyo y recursos. El nifio con
S.A. representa un gran reto. Los profesores necesitan tener una disposicién calma, ser predecibles en sus reacciones emocionales, flexibles
con el curriculo y ver el lado positivo del nifio. Un agudo sentido del humor también ayudara. Es probable que en ocasiones el nifio le
embauque y, un momento después, que le confunda por completa.




Una interesante caracteristica del S.A. es la variabilidad en la expresion de los signos de un dia a otro. En un dia bueno, el nifio se
concentra, se conforma, se socializa y aprende razonablemente bien, pero en otros dias, parece estar absorbido en si mismo, y carecer de
confianza y capacidad. Es como si los signos entraran por olas o por “mareas” que tienen un ciclo interno del nifio. En tales dias, es mejor
concentrarse en la revision de actividades bien practicadas y con éxito, y ser paciente hasta que la marea retroceda y que el nifio pueda
progresar otra vez méas. Si esto se convirtiera en un tema, entonces los padres y profesores pueden representar sobre papel el ciclo y
examinar los factores internos o externos que podrian influenciar el ciclo.

No es esencial que el profesor tenga experiencia con nifios similares, ya que cada nifio con S.A. es Uunico y un profesor utiliza
estrategias diferentes para cada individuo. Aprender a entender y relacionarse entre si podria llevar varios meses, asi que uno no debe usar
el modo en que el nifio responde y aprende durante las primeras semanas como indicador de como sera a lo largo del afio. Es probable que
al nifio le lleve cierto tiempo para asentarse en la rutina de la escuela después de una ausencia por vacaciones. No importa la edad del
profesor, el tamafio de la escuela, o si es publica o privada. Lo que es importante es el tamafio del aula. Es mejor evitar aulas de abiertas al
exterior (open plan classrooms) y ruidosas. Los nifios responden bien en un aula silenciosa y bien ordenada con un ambiente estimulante
(motivador) mas que de critica. Los padres descubren que con algunos profesores el nifio prospera, mientras que con otros, el curso fue un
desastre para ambas partes. Si profesor y alumno son compatibles, entonces esto se reflejara en la actitud de los demas nifios de la clase. Si
el profesor se muestra proactivo, entonces los demas nifios amplificaran este enfoque. Si es critico y prefiriera que el nifio fuera excluido,
otros nifios adoptaran y expresaran esa actitud.

Otro factor importante (ya mencionado con anterioridad) que fomenta la inclusion exitosa dentro del aula, es que el tutor del alumno
cuente con profesor de apoyo, y tenga acceso a consejos de especialistas en este campo. También es importante que el profesor tenga
apoyo emocional y practico por parte de sus colegas y de la administracion del colegio. El profesor y escuela deberan dar ciertos permisos
especiales. Por ejemplo, si al nifio le parece que la asamblea del colegio es un desafio por el ruido y la necesidad de esperar, entonces podria
ser prudente sugerir al nifio que espere tranquilamente en el aula durante la asamblea (Nota del traductor, la asamblea matinal antes de
empezar las clases es una institucion tipica en los paises anglosajones). Los permisos especiales podrian tener que darse para los tests y
examenes del colegio cuando la actuacién del nifio esta afectada por la ansiedad o la depresion.

Una vez que los padres han localizado el colegio que proporciona los recursos necesarios, entonces se hace importante mantener
consistencia. Ir a un nuevo colegio significa cambiar de amigos y que el colegio no tenga consciencia de las capacidades del nifio y del
historial de estrategias fructuosas e infructuosas. Es inevitable que el nifio tenga que trasladarse a secundaria, pero esto puede facilitarse si
se traslada con amigos que conoce desde hace varios afios y si los profesores y personal de apoyo de ambos colegios se citan para debatir el
modo de facilitar la transicion. Algunas caracteristicas de la transicién han demostrado ser muy importantes, a saber, permitir que el nifio visite
la escuela varias veces antes del nuevo curso, para asegurarse de que conozca la geografia del campus y las rutas hacia las aulas. Es
también aconsejable tener un profesor asignado con la responsabilidad especifica de dirigir el ajuste del nifio a la nueva escuela.

Asistir al instituto puede presentar nuevos problemas. En la escuela primaria, el profesor y nifio estan juntos durante un afio y tienen
tiempo para entenderse mutuamente. El ambiente de la escuela primaria también tiene una cualidad “apoyadora” o maternal por parte del
personal y nifios que pueden acomodarse de mejor gana y tolerar al nifio con S.A. En la escuela secundaria, los profesores no tienen tiempo
para dedicarse a un Unico nifio y tienen un disefio curricular mas rigido. Los demas adolescentes también pueden ser mucho menos
tolerantes.

Los signos diagnésticos también pueden ser minimos a esta edad, y algunos profesores de instituto no tienen ningiin conocimiento
de este tipo de discapacidad. El nifio es considerado simplemente desafiante, voluntariamente desobediente o emocionalmente trastornado, y
se da por supuesto que una disciplina convencional sera efectiva. Para evitar la potencial confrontacién y la desesperacion de todas las
partes, ayudaria si pudiera haber un breve programa interno sobre el S.A. para el instituto, enfatizando los problemas que encara el nifio, sus
medios para soportar la frustracion, el cambio y la critica, y las cualidades que pueden exhibir en &reas especiales. Una vez entendido, los
profesores pueden acomodarse a su comportamiento inusual en el aula.

Finalmente, los padres pueden tener dudas sobre lo bien que las escuelas convencionales puedan ajustarse y ayudar a un nifio con
S.A.y pensar en si el nifio no estaria mejor colocado en una clase, unidad o escuela exclusivamente para tales nifios. Una escuela residencial
se ha abierto recientemente en el Reino Unido para nifios y adolescentes con S.A. (Gething y Rigg 1996). Las clases cuentan con una ratio de
seis alumnos cada dos profesionales y tienen un curriculo disefiado para tales nifios.

En el futuro, acaso los padres podran hacer campafia y conseguir esta opcidn alternativa para aquéllos que tienen dificultades
considerables para soportar las escuelas convencionales.
20. ; Cuales son las ventajas de utilizar el término de Sindrome de Asperger?

Una vez que los padres tienen un diagnéstico para su inusual hijo, pueden poner fin a su errar némada en busca de una explicacion.
También saben adénde ir a buscar consejo. Ademas, puede haber una enorme consolacién por el reconocimiento de que es una condicion



neurobioldgica y no una causa de una inadecuacion, abuso o negligencia de la familia. Sin embargo, puede existir una cierta confusion en
cuanto a si el término Autismo Hipersensible deba usarse como alternativa. Aunque técnicamente el S.A. forma parte del continuo o espectro
autista, el nifio no se comporta ni tiene el abanico limitado de capacidades asociadas a la imagen que tiene el publico de un nifio autista. El
término autismo puede ser confuso, especialmente porque tales nifios tienen un prondstico o futuro relativamente limitados, a menudo
necesitando un apoyo extensivo. Es también importante reconocer que el nifio con S.A. no tiene simplemente una forma suave de autismo,
sino una expresion diferente de esa condicion.

Desgraciadamente, el término de autismo también se asocia con comportamientos trastornados y los profesores pueden ser
aprehensivos cuando se les informa que su clase incluird a un nifio con Autismo Hiperactivo. El término de S.A. es nuevo y no conlleva
ninguna asociacion negativa para el publico y profesionales. Cuando se dice que un nifio tiene S.A., la respuesta tipica es: “Nunca lo he oido.
¢ Qué es?". La réplica puede simplemente explicar que el nifio tiene una condicion neurolégica que significa que esta aprendiendo a
socializarse y a entender los pensamientos y sentimientos de los demas, que tiene dificultades para una conversacion natural y que puede
desarrollar una fascinacion intensa por algln area particular de interés y ser un tanto torpe. Estos problemas se describen mejor como una
combinacion entre retraso del desarrollo y un perfil inusual de capacidades. Con el tiempo, el nifio progresa.

El término también tiene ventajas para los profesionales. Tales nifios y adultos son un puzzle diagndstico, y los profesionales
pueden no estar seguros de donde ir a buscar informacién o consejo. Esto es particularmente importante para los servicios psiquiatricos
donde el adolescente o adulto esta mostrando signos de depresion, ansiedad o enfado. Un area diagnostica que acaso nunca ha sido
considerada es el continuo autista, ya que la persona tiene una diccidn clara, quiere ser sociable y tener amigos, y tiene una capacidad
intelectual dentro de los margenes normales. Presentan un cuadro muy distinto de cualquier nifio autista que hayan podido ver durante su
practica profesional. Una vez que los individuos y las agencias tienen consciencia de la naturaleza del S.A., se dan cuenta de como su
experiencia (¢, saber hacer? — expertise) puede aplicarse a un cuerpo existente de conocimientos sobre el sindrome, y qué organizaciones,
colegas y periodicos pueden consultar para ayudarse.

21. ;Como se comparte la noticia?

Los padres a menudo preguntan a quién deberian informar del diagnéstico, como y cuando. El profesor y las autoridades escolares
se beneficiaran sin duda de esta informacion, ya que pueden obtener acceso a los recursos y estrategias que ayudaran al nifio. ;Deberian los
demas nifios de la clase ser informados? La respuesta variara en funcion de cada nifio y de sus circunstancias. Para algunos, podria ayudar
si el diagnéstico se hace de conocimiento publico, mientras que para otros, podria ser preferible que no fueran diferenciados del resto de los
nifios. Hay ejemplos en que el término S.A. se convierte en un término difamatorio para burlarse del nifio, mediante cambios de nombre como
Sindrome de “esparrago” o sindrome de aspersor (*en el original, los términos metaféricos son “Asparagus’-esparrago- y “hamburger” —
hamburguesa- dado el parecido fonético entre ellos). El autor adopta el principio de “; Quién necesita saberlo?” Es importante aplicar la
discrecion con informacién tan confidencial.

$,Como se explica este sindrome a los otros nifios? Carol Gray (1996) ha redactado un programa para los nifios de la escuela,
llamado el Sexto Sentido, es decir, el sentido social. Una serie de actividades enfoca cada sentido y muestra cdmo funciona el sexto sentido.
Entonces se les anima a imaginarse como debe ser el hecho de tener un sentido social deficiente y de no entender completamente la
perspectiva perceptiva, cognitina y emocional de los demas. Por ejemplo, se les pregunta:

- ¢ Seria facil o dificil tomar el turno si no supieras lo que los demés estan pensando ni como se sienten?
- ¢ Seria facil o dificil hablar a los demés sobre algo que han hecho?

- ¢ Seria facil o dificil hacer amigos?

Finalmente, se anima a que los nifios identifiquen formas para ayudar a su compafiero de clase con S.A.

A veces, podria ser necesario explicar la naturaleza del S.A. a los padres de los demas nifios de la clase. Pueden pensar que el
nifio es inusual debido a alguna inadecuacion paternal, o que el nifio es un peligro potencial para su hijo o hija. Los padres del nifio o un
profesional puede dirigirse a la Asociacion de Padres y Ciudadanos de la escuela para disminuir sus temores y para considerar modos en que
pueden ayudar al nifio y a su familia.

¢ Cémo se lo decimos a sus hermanos y hermanas? Probablemente oiran de refilo conversaciones y de alguna manera se enteraran
del diagnostico. Si tienen un nivel de madurez para entender la naturaleza del sindrome, entonces se les deberia informar. Afortunadamente,
ahora existe cierta documentacion sobre el modo de informar a los hermanos (Davies 1994), y los grupos de apoyo de padres han organizado
actividades para s6lo hermanos. Estas son normalmente coordinadas por un adulto que es hermano o hermana de alguien con S.A. las
sesiones permiten que los hermanos compartan y debatan sus sentimientos, que aprendan a soportar situaciones especificas tales como la
respuesta de sus amigos cuando estan de visita, y que entiendan que los sentimientos de verglienza o rivalidad son muy naturales. Puede



que se sientan sobre cargados con una responsabilidad extra, especialmente en el colegio, que estén confusos en relacién con los motivos
por los que los padres estan tan preocupados, que se pregunten si su hermano o hermana mejorara y como podria ayudarle.

¢ Cuando informas al nifio que tiene S.A.? No hay respuesta sencilla. Los nifios muy pequefios no tendran la madurez para entender
los conceptos. Los mayores pueden ser muy sensibles a cualquier sugestion que son diferentes. Su rechazo vehemente de cualquier
inadecuacion de capacidades sociales constituye mas un intento de convencerse a si mismo que a los demés. La respuesta podria ser
decirselo al nifio cuando sea emocionalmente capaz de soportar la informacion y que quiera saber por qué tiene dificultades en situaciones
que otros nifios encuentran tan faciles. A veces esto deberia ser llevado a cabo por los padres, a veces por un profesional.

Carol Gray (1996) ha disefiado un libro de actividades llamados “Dibujos de mi mismo”, que puede emplearse para presentar al nifio
su diagndstico. El libro de actividades es rellenado por el nifio, sus padres y un profesional, e implica una actitud muy positiva frente al
sindrome. Las actividades se centran en los talentos y capacidades de la persona. Lo que sigue es la percepcidn que tiene David de sus
cualidades:

¢Qué tengo de bien?

1. Leo bien.

2. Soy bueno con el ordenador — windows.

3. Soy bueno jugando a los bolos (puntuacion maxima de 193).
4. Tengo un empleo.

5. Juego bien a la “Canasta” y al “Rummie Royal”.

6. Juego bien al “Black Jack” del ordenador.

7. Soy bueno preparandome mi propio desayuno.

8. Soy bueno poniendo la tetera.

9. Soy bueno en mates.

10. Soy bueno en ortografia, a veces.

(David Downie)

El autor ha descubierto que las cualidades de su personalidad incluyen el ser honesto, leal, fiable, directo (sincero) y tener fuertes
codigo moral y sentido de la justicia. Sus cualidades cognitivas incluyen una memoria, entusiasmo y conocimientos excepcionales sobre su
interés especial, un modo de pensar original, buena imaginacién y una notable capacidad de pensar utilizando imagenes. Estas cualidades no
son Unicas al sindrome pero éste las refuerza.

Las personas con S.A. tienen muchas cualidades positivas en cuanto a capacidades y personalidad. Hay cientificos y artistas que
tienen S.A. que han utilizado esas cualidades para grandes realizaciones. No es una condicién de la cual avergonzarse, sino para expresarla
con orgullo. También es importanteexplicar que la persona mejorara sus capacidades sociales y que puede conseguir sus metas en la vida.
Puede que lleve cierto tiempo, y Tom Allen se describié a si mismo como una tortuga que da pequefios pasos que al final ayudan a ganar la
carrera. Otros han considerado la analogia de la escalada de una montafia, de nuevo a pasitos, pero finalmente alcanzando la cima. jMéas
vale tarde que nunca!

Una vez que la persona sabe que tiene este sindrome, puede proporcionar un sentido consuelo y comprensién. Esta informacién
puede no haber sido adquirida mediante una conversacion planificada con un padre o profesional, sino mediante la lectura de documentacion
sobre el tema. Christopher Gillberg (1991) describe como un nifio de 12 afios entro en su oficina y por casualidad se topd con un folleto para
padres sobre el sindrome. El nifio entonces dijo:

“Esto es algo de lo que nunca he oido a nadie mencionar palabra. Creo que lo llamaré S.A. (sic) para abreviar”. Al leer el texto en
voz alta, pronto sefiald, como si de paso: “jParece que yo tengo S.A.! Caspita, si que tengo S.A. Espera a que mi padre se entere
de esto. Puede que mis padres también tengan S.A., sabes, sobre todo mi padre, él también tiene intereses del todo absorbentes.
Ahora puedo contarles a mis compafieros de clase que la razén por la que ando rapidamente de un lado del patio del colegio al otro
diez veces en cada recreo durante todo el afio es que tengo S.A. Y me quitara de encima a mi profesor. Si tienes una condicién de
discapacidad, tienen que tolerarte.” (p.138)

22. ; Cual seria una carrera profesional adecuada?

Durante los ultimos afios de escolarizacién de la persona, el tema de qué carrera o empleo perseguir se hace crecientemente
importante. Uno debe apostar sobre los puntos fuertes del individuo, como su compromiso con el trabajo, sus conocimientos altamente
centrados y su disponibilidad. El area de su interés especial podria indicar el empleo en potencia. Un interés por la ciencia puede llevar a



titulos universitarios y a una ocupacién profesional. Las universidades tienen fama por su tolerancia a personajes atipicos, especialmente si
muestran originalidad y dedicacién en sus investigaciones. jSe ha comentado que las universidades son talleres de trabajo protegidos para
los socialmente desafiados! Muchos de los grandes avances de la ciencia y del arte han sido llevados a cabo por gente con S.A. En efecto, es
opinion del autor que nuestra sociedad se beneficiaria del mayor reconocimiento y desarrollo de sus cualidades.

Una extendida eleccion profesional es la ingenieria (Baron-Cohen et al. 1997), sin embargo, uno no debe dar por sentado que las
Unicas opciones de carrera profesional implican la ciencia, la ingenieria o los ordenadores. El autor también ha recogido el éxito de individuos
que han elegido profesiones de educador/cuidador (¢ sociales? “caring”), particularmente profesores, trabajos con ancianos o animales, y
agentes de policia. Tienen un fuerte cédigo moral y luchan con vehemencia contra la injusticia social.

Ciertas destrezas laborales deberan ser fomentadas, especialmente la presentacion en entrevistas de trabajo. Puede que la persona
no sea un vendedor nato de sus talentos, o que se olvide del lenguaje corporal y del guion de la conversacion en tales ocasiones. Las
agencias laborales se estan dando cuenta de las dificultades que tiene alguien con S.A., y estan proporcionando instruccién y practicas en las
destrezas necesarias. Es importante incrementar la experiencia laboral de la persona desde temprana edad, acaso con el reparto de
periddicos o folletos (*nota de traductor: ser repartidor de adolescente es muy tipico en paises anglosajones) y trabajos de voluntariado.

Los temas mas importantes en relacion con el empleo son como soportara la persona los aspectos sociales del trabajo, los cambios
en la rutina y en las expectativas, y su integridad. Algunos trabajos requieren buenas destrezas sociales. Uno de los huéspedes de “Fawlty
Towers” y el centro de ocio dirigido por el sr. Brittas en las populares series de humor de TV. Estas ocupaciones son mejor evitadas. También
es mejor evitar un trabajo con fuerte cultura de dindmica social, parloteo e iniciacién. Una mujer con S.A. tenia cualidades excelentes para los
pacientes de geriatricos en un departamento de hospital, pero no podia con las destrezas necesarias para la cohesién social cuando el
personal se reunia e los descansos. A menudo se le ridiculizaba o se burlaban de ella. Sin embargo, cuando empezo las visitas solitarias a los
ancianos en sus propias casas, podia continuar su trabajo sin tener que soportar la cultura social de sus colegas.

Otra opcion es desarrollar habilidades para trabajar sobre la base del auto empleo. La persona podria trabajar desde casa, 0
desarrollar una especialidad en un area que no requiriese formar parte de un grupo ni jerarquia. Por ejemplo, la persona con S.A. podria
convertirse en un habilidoso artesano, disefiador o reparador de equipos electrénicos y después de un periodo de practicas y aprendizaje,
desarrollar su propio negocio. El autor aboga por el modelo tradicional de practicas por vocacion de maestro y aprendiz, ya que algunos
estudiantes con S.A. pueden tener dificultades con los aspectos sociales de las practicas de base colegial.

La persona podria tener problemas para soportar los cambios en el ambiente emocional y en la rutina. Un joven estaba muy
contento de trabajar en una fabrica hasta que hubo una huelga. Entonces tuvo que abandonar, ya que no podia aguantar la incertidumbre y
el antagonismo. Los empresarios también deben entender que las dificultades que enfrenta la persona con S.A. de manera a que su carga y
espacio de trabajo se acomoden a sus caracteristicas. Es probable que la persona sea extremadamente diligente, concienzudo e insistente en
la calidad mas que en la cantidad. Puede que trabaje durante su tiempo de la comida o durante la tarde para asegurarse de que el trabajo se
complete de acuerdo con su alto baremo. Esto podria no se visto como una caracteristica loable por parte de sus compafieros de trabajo ni
por el empresario. El autor conoce casos de sabotaje deliberado para asegurarse de que la persona fuera despedida del trabajo. En otro
ejemplo, un joven hacia practicas para ser mecanico de coches dentro de una gran compaiiia. Era notablemente concienzudo en su trabajo.
Cuando habia que elegir entre una reparacion rapida que duraria tan sélo el tiempo de la garantia y un trabajo méas duradero para producir
mayor fiabilidad, optaba por la fiabilidad. Su empresario queria una sustitucion rapida (“quick turnover’) para que el cliente tuviera que volver
a comprar ofra pieza de sustitucion. Este conflicto provocé el despido. Sin embargo, cuando tenga su propio taller, tendra una reputacién por
su fiabilidad e integridad.

Finalmente, un empleo gratificante, tanto en términos emocionales como econémicos, puede ser crucial para fomentar una exitosa
vida. Temple Grandin (1992) ha desarrollado su interés especial para llegar a ser una disefiadora de éxito de servicios (‘facilities”) de
ganaderia, ensefiante (“academic”) y escritora. Describe como:

“Mi vida es mi trabajo. Si un autista hiperactivo consigue un empleo interesante, él o ella tendra una vida plena. Yo me paso la
mayoria de viernes y sabado noches redactando informes y dibujando. Casi todos mis contactos sociales son con gente de la
ganaderia o gente interesada en el autismo.” (p.123)

De este modo, su trabajo también le ha dado acceso a una vida social y a amigos con la base de los intereses comunes.

23. ;Cuales son las salidas a largo plazo?

Una seccion previa destaco algunos problemas enfrentados durante la adolescencia. Estos incluian tener que socializar con los
adolescentes que pueden ser cruelmente intolerantes, tener intereses y objetivos distintos, soportar las emociones fluctuantes y adquirir la
percepcion de ser diferente. Al final, estos tiempos peligrosos terminan y la persona deja el colegio pudiendo tomar mayor control de su rutina



diaria, contactos sociales y de su ocupacion. Algunos padres describen como su hijo o hija nunca parecieron tener una nifiez normal, sino que
siempre parecieron ser adultos en miniatura. Por fin, son adultos y no tienen que asociarse con adolescentes. La vida es mucho mas facil.

Puede que el joven adulto se mude a un apartamento de abuela (“Granny Flat”), conectado a la casa de los padres, mientras su
nivel de independencia doméstica y financiera aumenta. Cuando la persona deja el hogar, puede tener mayor éxito un alojamiento para
persona Unica, acaso cerca del hogar familiar para mantener cierto apoyo emocional y préctico. El caracter de la persona podria no ser
tolerado por otros ocupantes. En efecto, la persona tal vez necesite soledad al final del dia.

Para aquéllos que tienen una salida exitosa, los factores que siguen han sido importantes:

- un mentor, es decir, un profesor, pariente o profesional que entiende a la persona y le proporciona guia e inspiracion.

- un compariero que proporciona apoyo, afecto y compromiso a la persona. Compensa sus peculiaridades y camufla sus
dificultades.

- éxito en el trabajo 0 con su interés especial, asi pues equilibrando los desafios de la vida social de la persona. El éxito social, al
final, llega a ser menos importante en la vida de uno. El éxito no se mide por el compafierismo sino por las realizaciones
(¢,consecuciones?). Este punto lo ilustra Temple Grandin (1995):

“Sé que faltan cosas en mi vida, pero tengo una profesion excitante que ocupa todas mis horas de vigilia. Estar ocupada
mantiene mi mente alejada de lo que pudiera estar perdiéndome. A veces mis padres y los profesionales se preocupan
demasiado por la vida social de un adulto con autismo. Yo establezco mis contactos sociales por via de mi trabajo. Si una
persona desarrolla sus talentos, podra tener contactos con las personas que comparten sus intereses.” (p.139)

- llegar finalmente a un acuerdo entre sus puntos fuertes y sus limitaciones y ya no querer convertirse en alguien que no pueden ser,
dandose cuenta de que tienen cualidades que otros admiran.

- una recuperacion (restablecimiento?) natural. Del mismo modo en que hay nadadores gente que adquiere el el lenguaje tarde (con
retraso), puede haber personas que se socializan de forma tardia, aunque tardio pueda significar varias décadas.

Aun falta realizar un estudio de las salidas a largo plazo de los nifios con este sindrome. Los profesionales y agencias de servicios
tienden a ver a adultos con problemas que son manifiestos y esto puede abocar en una vision pesimista en exceso de la salida a largo plazo.
El S.A. es un trastorno del desarrollo y al final la persona si aprende a mejorar su capacidad para socializarse, conversar, entender los
pensamientos de los demas y a expresar con exactitud y sutileza sus propios pensamientos y emociones. El autor emplea la analogia de
completar un puzzle de miles de piezas sin imagen en la caja. Con el tiempo, pequefias y aisladas piezas del puzzle se juntan, pero la
“imagen” global no esta clara. Al final, hay suficientes “islas” de partes del puzzle para reconocer el dibujo entero y todas las piezas encajan
en su sitio. El puzzle del comportamiento se resuelve. El autor ha conocido a muchos adultos con S.A. que han descrito como a finales de sus
veinte o treinta afios, consiguieron finalmente coger intelectualmente presa de los mecanismos de las destrezas sociales. Desde entonces en
adelante, la Unica gente que sabia de su condicién era su familia y aquéllos que les conocian intimamente.

Reconocemos el continuo en la expresion del autismo desde el nifio silencioso y apartado hasta la persona con S.A. ; Pueden los
nifios con S.A. progresar més alld a lo largo de ese continuo? Acabamos tan sdlo de empezar a investigar este campo del continuo autista
entre el S.A. y el margen normal. Sin embargo, los nifios con este sindrome pueden progresar hasta un punto en que los criterios actuales de
diagnostico para el S.A. no describen adecuadamente las cualidades mas sutiles que permanecen.

Sula Wolff (1995) ha escrito hace poco un libro, basado en sus extensos estudios clinicos y de investigacion, que explica el “puente”
entre el S.A. y el margen normal de las capacidades. Ella utiliza el término coloquial de “loner” (*Traductor: esta buscando una traduccion.
Viene de la palabra solo; seria algo como “solero”) o el término diagndstico Trastorno Esquizoide (;,?) de la Personalidad (“Schizoid
Personality Disorder”) para definir a los individuos que tienen unas pautas especificas de caracteristicas. Tienden a ser solitarios y
emocionalmente desarraigados (¢, desatados, desprendidos?), aunque sensibles a la critica. No se adaptan a las reglas sociales
convencionales y tienen un discurso metaforico inusual. También persiguen rigidamente sus propios intereses y pueden tener una vida
inusual de fantasia. Esta autora es comprensiblemente cautelosa al emplear el término diagndstico esquizoide con sus implicaciones de mal
augurio con la esquizofrenia. Tal vez el término “loner” es méas apropiado y menos probable de ser mal interpretado. El presente autor estaria
més de acuerdo con que esta area del continuo se convierte mas en una descripcion de la personalidad de alguien que en un claro trastorno
del desarrollo. Asi pues , Sula Wolff ha explicado la salida potencial de algunos individuos con S.A. y en algunos casos, las caracteristicas de
sus parientes que nunca tuvieron el grado de expresion que diagnosticamos de S.A.




Aunque es discutible si tales individuos deberian tener una etiqueta diagndstica o ser definidos como poseedores de un trastorno de
la personalidad, pueden ser personajes muy inusuales. Digby Tantam ha utilizado el término de “excentricidad de por vida” para describir la
salida a largo plazo de los individuos con S.A. (Tantam 1998). El término excentricidad no se utiliza con sentido difamatorio. En opinion de
este autor, son un hilo brillante dentro de la rica tapiceria de la vida. Nuestra civilizacion seria extremadamente tristona y estéril si no
tuviéramos y atesoraramos a las personas con S.A.

FIN




