El sindrome de ASPERGER en adultos

Hans Asperger

Lucia Fiz Repeto
Junio 2010



INDICE

. Objetivo y Justificacion del trabajo.............ccc.c.en..
. Definicion y Evolucion del Sindrome de Asperger
2.1 ;Qué es el sindrome de ASPerger? ...............cccov e e e cer v ae e e e e e
2.2 BUeVE HISIOVIA ... ... ccevev et e eee e et e eee et et eee e et e ee eae e et ee vee ae e aeee eens
2.3 Descripcion del sindrome de Asperger...............ccocoeeiee s e eecue i ae e

2.3.1 Perfil Cognitivo........coevvviviiniiiniininnnn..

2.3.2 LengUaje...c.ciuiiiiiiii e

2.3.3 Competencia Social...............coeveiiennnnn..

2.3.4 Movimiento y Coordinacion......................

2.3.5 Hipersensiblidad Sensitiva........................
2.4 PrEVALONCIQ ... .. ..o ee i it e et e et it e et et e e e e e e e e
2.5 EHOIOQIA... ... ... oo o os e e et et et et et et e ee e eee eee eee eee eee ee ae e e e s e
2.6 CriterioS DIiAQNOSTICOS ... .. .. .uv v e cr cr e e aen eee ee eee eee aee aae vae vee vaes vee e o
2.7 Diagnostico Diferencial... ... .............cociie i iisiiiie e e ee eee e e e e e
. Evaluacion......ccooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinenn,
3.1 TSty CUCSTIONATIOS ... e eev et e eee et it e aee et et eee eee eee et e ae vee s e aee vee e
3.2 Entrevistas libres 0 eStruCturadas ... ... ... ... ... ... ccccee e e e ee ces et e
3.3 Dificultad en la evaluacion de adultos ... ..................ccccccoeveeeiee e vnnn e,
3.4 CaSO CIIMICO. ... ot ettt et e et et e et e e et e et e e et e e
. Tratamiento.....ccceeeiiieiiiniiiiiiiiiiiniiiieeiieecinecnnns
4.1 Terapia Cognitivo-Conductual... ..................cooeeieeiesee e e e s s e e
4.2 Tratamiento FarmacolOQiCO... ... .........ccc e oot vieeeeee e e et e e aee e
B 1 TR 1 T
o Bibliografia........cccovieeiiiinniiiiiiiiiiiniiiiiniiiiinnnns

. Enlaces de INTeres.....oeeueeeeneeeneneeereneeereneeenensenns



1. OBJETIVO Y JUSTIFICACION

El sindrome de Asperger sigue siendo un gran desconocido no solo para la
sociedad en general, sino también para los profesionales de la salud mental. Esto es,
bajo mi punto de vista, alarmante, ya que supone que las personas afectadas no reciban
la atencion especializada que requieren, e incluso que sufran discriminacion y rechazo
por parte de la sociedad.

La prevalencia del sindrome de Asperger es elevada, y se cree que existen
muchos casos todavia sin diagnosticar, o erréneamente diagnosticados. Esto ha
provocado en mi un interés apremiante, ya que tanto las personas afectadas por el
sindrome como sus familias, no deben permanecer sin ayuda, desamparados y
desesperados, solo por el mero desconocimiento de su dolencia.

La tardia inclusion de este sindrome en los manuales de clasificacion de la
Asociacion Psiquiatrica Americana (APA), la escasa bibliografia que existe sobre el
tema en nuestro idioma, la ausencia de profesionales capacitados y especializados, asi
como la falta de apoyo, la poca tolerancia e incomprension a la que se ven sometidos
la persona afectada y su entorno familiar, dificultan seriamente la integracion social,
emocional y educativa de la persona con sindrome de Asperger, e incluso del resto de su
familia.

Estudiar el sindrome de Asperger supone estudiar caracteristicas del Espectro
Autista. Para mi, esto permite descender a las conductas mas basicas del ser humano, a
los arcanos de la conducta. Uta Frith hace referencia en su libro “Autismo” (1989), al
mismo concepto: “No es exagerado decir que, a través del conocimiento del autismo,
podemos llegar a comprendernos mejor a nosotros mismos.” Las personas con un
desarrollo cognitivo neurotipico estamos acostumbradas al aprendizaje implicito, a la
naturalidad de nuestras habilidades y a la complejidad de nuestras conductas sociales y
emocionales. Mediante el estudio del autismo, nos veremos obligados a descender a los
cimientos de la conducta, a deshacer su complejidad para verla “pieza por pieza”.
Aprenderemos que existen personas neuroatipicas, con un desarrollo cognitivo
diferente, con un codigo de entendimiento social y emocional distinto a lo que estamos
acostumbrados.

El objetivo de este trabajo es reunir los aspectos mas importantes sobre el
sindrome de Asperger, con la esperanza de poder ayudar a compafieros, psicologos,
profesores, y aquellos interesados, a conocer un poco mas este mundo, extraio para
unos y apasionante para otros. Creo firmemente en la necesidad de divulgar y fomentar
el conocimiento del sindrome de Asperger en nuestra sociedad, puesto que con las
actuaciones e intervenciones adecuadas podemos transformar las condiciones vitales de
estas personas, convirtiendo su “mundo” en algo positivo, mejorando su calidad de vida,
sacando partido a sus numerosas aptitudes y suavizando sus dificultades, favoreciendo
su integracion en la sociedad. También considero de gran importancia que los
profesionales de la salud mental, adquieran las habilidades y conocimientos necesarios
para abordar o identificar un caso de sindrome de Asperger.



Si ahora se conoce poco sobre este sindrome y su tratamiento 6ptimo, menos se
conocia hace dos décadas. Debe haber muchos casos de personas con sindrome de
Asperger que, por desconocimiento absoluto, han pasado toda su vida sintiéndose
diferentes sin saber por qué, y sus familias desorientadas sin saber qué hacer. Por tanto,
me centraré en el sindrome de Asperger en adultos a lo largo del trabajo, si bien haré
referencia al sindrome en la etapa de la infancia y la adolescencia en numerosas
ocasiones. Mi intencion es exponer ejemplos que ilustren como puede manifestarse el
sindrome en una persona con mas de dieciocho afos, que no ha sido diagnosticada hasta
el momento, asi como presentar una propuesta de evaluacion y tratamiento de un adulto
con sindrome de Asperger.



2 DEFINICION Y EVOLUCION

2.1 ;QUE ES EL SINDROME DE ASPERGER?

El sindrome de Asperger es un trastorno del desarrollo neurologico con inicio en
los primeros afios de vida. Se incluye dentro de los Trastornos Generalizados del
Desarrollo (en el DSM-IV desde 1994)), o bien dentro del espectro autista. La base
clinica es una alteracion profunda en la relacién social, basada en la carencia de las
bases neurocognitivas necesarias para entender los estados mentales de otras personas,
la interpretacion social de las conductas no-verbales, especificamente las faciales y de
cualquier tipo de aprendizaje implicito o basado en la experiencia.

Este sindrome es un trastorno crénico sobre el que, aunque todavia se desconoce
cual es su causa concreta, hay suficiente informacion cientifica para poder afirmar que
gran parte de su origen es de base genética, aunque pueden existir otros factores que
regulan su expresion fenotipica. Estudios neuropatoldgicos y de neuroimagen indican
que desde los primeros meses de la vida existen alteraciones en el desarrollo cerebral de
los afectados, manifestadas por alteraciones estructurales y funcionales en las regiones
cerebrales implicadas en los sintomas presentes en el sindrome de Asperger.

Existirian, en un afectado, alteraciones cualitativas en los siguientes aspectos:

- Relaciones y habilidades sociales

- Uso del lenguaje con fines comunicativos

- Caracteristicas del comportamiento relacionados con rasgos repetitivos o
perseverantes

- Limitada gama de intereses

- Torpeza motora en la mayoria de los casos

El concepto de alteracion cualitativa es importante, porque enfatiza que en los
trastornos del Espectro Autista el curso del desarrollo se ha desviado y sigue un camino
cualitativamente (no cuantitativamente) diferente. Como diria Riviére, “una tragica
desviacion del desarrollo humano™ (Riviere, 2001).

No todas las personas con sindrome de Asperger tienen el mismo grado de
afectacion ni las mismas caracteristicas. Lo que si suelen compartir es un aspecto fisico
y una inteligencia normal (incluso, en muchos casos, mas elevada que la media), y
habilidades especiales en areas restringidas, pero problemas para relacionarse con los
demas y comportamientos inadecuados o inoportunos.

La persona con sindrome de Asperger presenta un estilo cognitivo distinto, con
pensamiento logico, concreto e hiperrealista. Su discapacidad no es evidente, solo se
manifiesta al nivel de comportamientos sociales inadecuados proporciondndoles a ellos
y a sus familiares problemas en todas las areas vitales.



Aspectos que definen el sindrome de Asperger., sesun ANGEL RIVIERE
(2001):

- Trastorno cualitativo de la relacion:
o Incapacidad de relacionarse con iguales
Falta de sensibilidad a las sefiales sociales
Alteraciones de las pautas de relacion expresiva no verbal
Falta de reciprocidad emocional
Limitacion importante en la capacidad de adaptar las conductas sociales
a los contextos de relacion
Dificultades para comprender intenciones ajenas y especialmente “dobles
intenciones”

o O O O

O

- Inflexibilidad mental y comportamental:
o Interés absorbente y excesivo por ciertos contenidos
o Rituales
o Actitudes perfeccionistas extremas que dan lugar a gran lentitud en la
ejecucion de tareas
o Preocupacion por partes de objetos, acciones, situaciones o tareas, con
dificultad para detectar las totalidades coherentes.

- Problemas de habla y lenguaje:
o Retraso en la adquisicidon del lenguaje, con anomalias en la forma de
adquirirlo
o Empleo de lenguaje pedante, formalmente excesivo, inexpresivo, con
alteraciones prosddicas y caracteristicas extrafias del tono, ritmo,
modulacion, etc.
o Dificultades para interpretar enunciados literales o con doble sentido
Problemas para saber “de qué hablar” con otras personas.
o Dificultades para producir emisiones relevantes a las situaciones y los
estados mentales de los interlocutores

O

- Alteraciones de la expresion emocional y motora:
o Limitaciones y anomalias en el uso de gestos
o Falta de correspondencia entre gestos expresivos y sus referentes
o Expresion corporal desmafiada
o Torpeza motora en examenes neuropsicologicos

- Capacidad normal de “inteligencia impersonal’:
o Frecuentemente, habilidades especiales en areas restringidas.

Rasgos clinicos descritos originalmente por HANS ASPERGER para definir
el tipo de personalidad que compartian sus pacientes:

- El trastorno comienza a manifestarse alrededor del tercer afio de vida del nifio o,
en ocasiones, a una edad mas avanzada.

- El desarrollo lingiiistico del nifio (gramatica y sintaxis) es adecuado y, con
frecuencia, avanzado.



- Existen diferencias graves con respecto a la comunicacion pragmatica o uso
social del lenguaje.

- A menudo se observa un retraso en el desarrollo motor y una torpeza en la
coordinacién motriz.

- Trastorno de la interaccidon social: incapacidad para la reciprocidad social y
emocional.

- Trastorno de la comunicacion no verbal.

- Desarrollo de comportamientos repetitivos e intereses obsesivos de naturaleza
idiosincrasica.

- Desarrollo de estrategias cognitivas sofisticadas y pensamientos originales.

- Prondstico positivo con posibilidades altas de integracion en la sociedad.

Lorna Wing (1998) considera las siguientes caracteristicas como propias vy
definitorias del sindrome de Asperger:

- algunas de las anomalias comienzan a manifestase en el primer afio de la vida
del nifo.

- El desarrollo del lenguaje es adecuado, aunque en algunos individuos puede
existir un retraso inicial moderado.

- Elestilo de comunicacién del nifio tiende a ser pedante, literal y estereotipado.

- El nifio presenta un trastorno grave de la interaccion social reciproca con una
capacidad disminuida para la expresion de empatia.

- Los patrones de comportamiento son repetitivos y existe una resistencia al
cambio.

- El juego del nifio puede alcanzar el estadio simbolico, pero es repetitivo y poco
social.

- Se observa un desarrollo intenso de intereses restringidos.

- El desarrollo motor grueso y fino puede manifestarse retrasado y existen
dificultades en el area de la coordinacién motora.

- El diagnéstico de autismo no excluye el diagnostico de sindrome de Asperger.

Para Wing, las siguientes son las dimensiones alteradas en los Trastornos de
Espectro Autista en general (Wing, 1998):

- Trastornos en la capacidad de reconocimiento social.

- Trastornos en las capacidades de comunicacion social.

- Trastornos en las destrezas de imaginacion y comprension social.
- Patrones repetitivos de actividad.

Segun la psiquiatra Amaia Hervas, el sindrome de Asperger es un trastorno
severamente incapacitante, cronico, equiparable en evolucion y prondstico al autismo y
que por su asociacion con otros trastornos psiquiatricos y problemas de aprendizaje,
requerird una valoracidon individualizada de cada caso para considerar el grado de
afectacion funcional individual, familiar y social, de tal manera que las ayudas y apoyos
prestados se ajusten a cada caso.



Perspectiva de Tony Attwood sobre el sindrome de Asperger v los aspectos
que lo definen:

Por otro lado, el psicologo clinico australiano Tony Attwood, ofrece una
perspectiva mas positiva sobre el sindrome de Asperger. Sostiene, tras mas de
veinticinco afios de experiencia practica con personas con este sindrome, que no es una
discapacidad, o una deficiencia, sino una diferencia. En su pagina web oficial
(www.tonyattwood.com.au), plantea desde su punto de vista, que las personas con este
sindrome tienen un gran deseo de buscar conocimiento, la verdad y la perfeccion en
algiin punto concreto de interés, y con una lista de prioridades distinta a la de una
persona con un funcionamiento tipico. La percepcion de las situaciones sociales y las
experiencias sensoriales también son diferentes en estas personas, y el objetivo
normalmente en ellos es el de encontrar la solucidon a un problema en lugar de satisfacer
las necesidades sociales o emocionales de otros. Normalmente estas personas valoran
mas la creatividad que el ser cooperativos, y tienen una tendencia clara a fijarse en los
detalles que una persona neurotipica no tendria en cuenta, por lo que no ven la imagen
global de las cosas. La persona con sindrome de Asperger puede ser conocida por decir
siempre lo que piensa, ser muy directa y honesta, encontrando mucha dificultad para
mentir, por su elevado sentido de la justicia social. Puede también buscar la soledad
porque se siente mejor que cuando tiene que relacionarse con los demas, y puede llegar
a ser un amigo incondicional por su inalterable sentido de la lealtad.

Attwood también resalta la enorme dificultad que presentan las personas con
sindrome de Asperger a la hora de manejar y expresar sus emociones, y reconoce la
existencia de altos niveles de ansiedad, tristeza o ira que pueden indicar un trastorno del
animo secundario. Asi mismo, tienen problemas para expresar el amor y el carifio que
los demas esperan de ellos, en el momento que lo esperan. Desde el punto de vista de
Attwood existen ya, afortunadamente, numerosas y tutiles herramientas y programas de
intervencion psicologica para mejorar el manejo y la expresion de emociones y, en
general, muchos de los sintomas presentes en este sindrome.



2.2 BREVE HISTORIA DEL SINDROME DE ASPERGER

Para hablar del sindrome de Asperger no podemos dejar de hacer referencia al
Autismo y sus pioneros, Leo Kanner y Hans Asperger, que fueron los primeros que, con
independencia, describieron por primera vez las caracteristicas de este trastorno. La
primera publicacion de Kanner se hizo en 1943 y la de Asperger en 1944, ambas
conteniendo detalladas descripciones de casos, y la idea comun de que se producia un
trastorno fundamental desde el nacimiento, que daria lugar a problemas muy
caracteristicos en estas personas.

Ambos eligieron la palabra “autista” para definir la naturaleza de ese trastorno
subyacente, pero no fue una mera coincidencia. El término ya lo introdujo Eugen
Bleuler en 1911. “Autista” y “autismo” provienen del término griego autos, que
significa “si mismo”. Bleuler lo utilizd en un principio para referirse a un trastorno
basico de la esquizofrenia (también introducido por él), que consiste en “la limitacioén de
las relaciones con las personas y con el mundo externo, una limitacion tan extrema que
parece excluir todo lo que no sea el propio “yo” de la persona”.

Kanner y Asperger vieron independientemente, trabajando en Baltimore y Viena
respectivamente, algunos casos extrafios de nifilos que tenian en comun ciertas
peculiaridades. En concreto, los nifios parecian incapaces de mantener relaciones
afectivas normales con las personas. El trastorno parecia producirse desde el
nacimiento, al contrario que la esquizofrenia de Bleuler.

La definicion de Autismo de Asperger es mucho mas amplia que la de Kanner,
ya que incluia la existencia de serias lesiones organicas en algunos casos junto con otros
que rozaban la normalidad. Hoy, el término “sindrome de Asperger” se reserva a los
pocos autistas casi normales, que poseen buenas capacidades intelectuales y buen
desarrollo del lenguaje.

Asperger se centraba en descripciones muy detalladas, dinamicas y empaticas de
los casos que investigaba. Intentaba relacionar la conducta autista con variaciones
normales de la personalidad y la inteligencia, lo que representa un enfoque unico en la
comprension del autismo. Sostenia que algunos nifios derivados a su clinica tenian
rasgos de personalidad y comportamientos similares.

En un principio, Asperger sugirido el término Autistiche Psychopathen im
Kindesalter (trastorno autista de la personalidad), es decir, describia mas bien la
personalidad de un individuo mas que una enfermedad mental como la esquizofrenia.
Observo que la madurez social y el razonamiento social de esos nifios padecian un
retraso, y algunos aspectos de sus aptitudes sociales eran poco comunes para cualquier
estadio del desarrollo. Los nifios tenian muchas dificultades para hacer amigos, y a
menudo podian ser objeto de burlas por parte de otros nifios. Describid también
alteraciones en la comunicacion verbal y no verbal, en especial los aspectos coloquiales
del lenguaje. Los nifios solian tener un lenguaje pedante, y una fonética poco frecuente
que afectaba al tono, al timbre y al ritmo del habla. La gramatica y el vocabulario
podian ser avanzados pero normalmente se tenia la impresion, al finalizar la
conversacion, de que habia algo extrafio en la capacidad para mantener la conversacion,
que se habria esperado de otros nifios de su misma edad.



Asperger también observo deterioros claros de la comunicacion y del control de
las emociones, y una tendencia a intelectualizar los sentimientos. La empatia era mucho
mas inmadura de lo que se podia esperar, teniendo en cuenta las capacidades
intelectuales del nifio. También era muy caracteristico que los nifios manifestaran una
preocupacion egocéntrica por un tema o interés concreto que dominaba su tiempo y sus
sentimientos. Algunos de estos nifios presentaban problemas especificos de aprendizaje
y dificultades para mantener la atencion en clase.

Asimismo, le dio importancia a un cierto grado de torpeza evidente relacionada
con la coordinacion motora, y a la gran sensibilidad a ciertos ruidos, olores y texturas
que presentaban algunos nifos.

En cuanto a la edad, Asperger creia que estas caracteristicas podian identificarse
en algunos nifios de dos a tres afios, mientras que para otros solo se manifestaban y eran
evidentes afios mas tarde. No dejo sin mencionar que algunos progenitores,
concretamente los padres, compartian algunas de las caracteristicas de la personalidad
de su hijo.

Se destacd entonces, la probabilidad de influencia de factores genéticos o
neurolégicos, mas que psicologicos o ambientales. Tras investigar y asistir a las
personas que tratd durante mas de tres décadas, formul6 la idea de que era un trastorno
estable y cronico de la personalidad, en lugar de un trastorno psicético; no observo la
desintegracion y caracteristicas que se dan en la esquizofrenia. Es més, consideraba que
algunos ninos poseian habilidades concretas y una inteligencia que bordeaba la
normalidad, y que no les seria dificil conseguir un empleo satisfactorio, asi como la
posibilidad de establecer relaciones duraderas.

Asperger puso todo su empefio en distinguir el trastorno de la personalidad de la
esquizofrenia, mencionando que mientras que en la esquizofrenia se produce una
perdida de contacto con la realidad progresiva, en los nifios que describia se daba desde
el principio (Asperger, 1994). Pero por falta de conocimiento, informacién o
herramientas de evaluacion, todavia hoy se deriva a algunos jovenes adultos para una
evaluacidn psiquiatrica por una posible esquizofrenia.

La primera persona en utilizar el diagnostico de “sindrome de Asperger” fue
Lorna Wing en 1981, después de rescatar el articulo de Asperger de 1944 y tras
presentar una descripcion muy detallada del sindrome basada en el estudio y la
descripcion de treinta y cuatro casos. Wing modificé sutilmente la descripcion original
de Asperger.

Ya en 1989, fueron Gillberg y Gillberg los que operativizaron una serie de
criterios para la identificacion y el diagnostico del sindrome.

El trabajo de Asperger se public en lengua inglesa a finales de los afios 70, pero
paso desapercibido y s6lo comenzo6 a recibir atencidn tras la publicacion del libro de Uta
Frith “Autism and Asperger sindrome” (1991).

Desde los afios 90, el interés por el sindrome de Asperger ha ido creciendo
considerablemente, y desde 1994, aparece en el Manual Diagnostico y Estadistico de los



Trastornos Mentales (DSM-IV), como uno de los cinco trastornos incluidos en la
categoria de los Trastornos Generalizados del Desarrollo.
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2.3 DESCRIPCION DEL SiNDROME DE ASPERGER

Entre las descripciones originales de Asperger, hay una descripcion clara y
concisa que nos muestra la naturaleza misma del sindrome que lleva su nombre: /a
conducta con su grupo social es el signo mas claro de su trastorno; Hans Asperger

(1944/1991).

El problema principal de la persona con sindrome de Asperger es su relacion con
otras personas, y las grandes dificultades para entender las claves que indican
emociones y sentimientos.

2.3.1 PERFIL COGNITIVO

Las personas con sindrome de Asperger tienen una forma peculiar de procesar la
informacion, que define su Estilo Cognitivo. Perciben el mundo de manera distinta a las
personas con funcionamiento neurotipico.

- Pensamiento visual:

Es mucho mas dificil para la persona con sindrome de Asperger aprender algo
que no tiene apoyo visual. Frecuentemente intentan traducir las palabras en imagenes
para intentar comprender o entender algo. Respecto a esto, muchos autores han
resaltado la importancia del apoyo visual en el sindrome de Asperger y en el espectro
autista en general. Gracias al apoyo visual, una persona con un trastorno del espectro
autista podria tener mas facilidad a la hora de ganar independencia y autonomia,
comprender conceptos abstractos, sintetizar el torrente de informacion presente en las
situaciones sociales, descubrir la informacion implicita (estados mentales y cédigos
sociales), o narrar con mayor precision experiencias personales.

Hay muchas personas con sindrome de Asperger que tienen especial facilidad
para resolver tareas de cardcter visoespacial, incluso mejor que las personas con

desarrollo cognitivo tipico.

- Déficit de la Teoria de la Mente:

Explica la dificultad que tienen las personas con autismo o sindrome de
Asperger para interpretar intencionalmente la conducta. Gracias al “paradigma de la
falsa creencia” de Baron-Cohen (1995), en el que se investiga la capacidad de
diferenciar estados mentales distintos a los propios, se sabe que las personas con
espectro autista tienen dificultades para atribuir estados mentales (conocimientos,
deseos, creencias e intenciones) a los demads, y por tanto, tienen dificultades para
anticipar, comprender o manipular la conducta de los otros a partir de esos estados
mentales atribuidos. Esto conlleva la introduccion del término por el mismo autor
“Mind-blindness” (ceguera mental), en el que intenta englobar toda una serie de rasgos
caracteristicos de las personas con este déficit en la Teoria de la Mente. Propone la idea
de que el individuo con este tipo de “ceguera” necesitaria “gafas para la mente” de
manera similar a cuando una persona con dificultades visuales necesita lentes para ver
mejor.
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Este déficit explica algunos de los rasgos mas caracteristicos de los Trastornos
Generalizados del Desarrollo (Valdez, 2007):

- ladificultad para prever la conducta ajena

- la dificultad para relacionarse con los iguales

- la falta de sensibilidad a las sefiales sociales

- la falta de reciprocidad emocional

- la dificultad para entender intenciones ajenas

- la dificultad para emitir emisiones declarativas

- las limitaciones lingliistico pragmaticas

- laingenuidad

- las escasas muestras de empatia y los comentarios inadecuados
- la pobre comprensién emocional

- Déficit en la coherencia central:

A partir de una hipotesis formulada por Uta Frith en 1989, Happé (1994)
introdujo este término para referirse a la manera que tienen las personas de espectro
autista de procesar la informacion de un modo centrado en los detalles a costa de una
configuracion global y de un significado contextualizado. Esta forma de procesar la
informacion “por partes” puede ser el origen de muchas dificultades para las personas
con sindrome de Asperger, ya que pierden muchas veces el significado global de algo,
debido a una observacion extremadamente analitica.

Este déficit explicaria las dificultades v algunas habilidades extraordinarias que
se dan en algunos cuadros de sindrome de Asperger:

- la dificultad para integrar la informacién dando un sentido global y/o
contextualizado

- latendencia a fijarse en los detalles

- las habilidades especiales o los islotes de capacidad (como la excelente
memoria)

- los comportamientos o comentarios “fuera de lugar”

- lainsistencia en la invarianza

- la comprension literal del lenguaje

- Déficit en la Cognicion Social:

Normalmente, las personas con un desarrollo neurotipico, aprendemos sin
darnos cuenta habilidades sociales y destrezas que posibilitan y fomentan nuestra
competencia social, sin necesidad de pasar por un proceso de ensefianza formal y
explicito. Sin embargo, en los Trastornos de Espectro Autista no es asi.

Los primeros autores en definir el concepto de “Cognicion Social” fueron Fiske
y Taylor (1984), “es el estudio de como la persona da sentido a lo que hacen los demas
y a lo que hace uno mismo”. La Cognicion Social genera esquemas interconectados que
permiten saber como actuar “por defecto” y saber qué es importante en cada situacion.
Estos procesos permiten:
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- analizar informacién procedente de los demds relativa a sus pensamientos y
emociones

- crear guiones para saber como actuar

- generar expectativas sobre la conducta manifiesta de los demas

- realizar inferencias sobre lo que demanda la situacion y decidir como actuar

- recibir informacion sobre qué hacer y como sentirse

Todo esto explicaria las grandes dificultades sociales que se interponen en el
camino de un individuo con sindrome de Asperger cuando intenta relacionarse con los

demas e indica la naturaleza de una discapacidad social-cognitiva.

- Déficit en las Funciones Ejecutivas:

Estas funciones son las que nos permiten actuar sobre el ambiente de un modo
secuenciado a través de objetivos y metas, eludiendo la informacién irrelevante en cada
momento. Se ponen en marcha distintos procesos cognitivos de alto nivel para lograr
propositos marcados (De la Iglesia y Olivar, 2007).

Este déficit explicaria la dificultad para mantener la atencién dividida,
organizarse y planificar tareas, anticipar acontecimientos, inhibir respuestas
inadecuadas, autorregularse y controlar la propia conducta, generalizar las respuestas
nuevas a otras situaciones y flexibilizar la accidon y el pensamiento.

Podria explicar algunos de los sintomas mas caracteristicos de los cuadros de
Espectro Autista:

- estereotipias motoras

- dificultades de juego

- rituales e intereses limitados

- conductas inadecuadas

- lenguaje repetitivo

- dificultad para planificar tareas

- dificultad para aprender de los errores, cambiando estrategias
- dificultad para generalizar aprendizajes

- dificultad para solucionar problemas

- Perfil de Inteligencia:

Es importante resaltar que el rendimiento de las personas con sindrome de
Asperger en los tests estandarizados disefiados para valorar el potencial cognitivo, no
muestra un perfil homogéneo en las distintas areas. Por lo general estas personas tienen
un CI verbal superior al CI manipulativo (con diferencias significativas entre ambas
subescalas). En las escalas de inteligencia de Weschler, las mejores puntuaciones son
obtenidas en las pruebas de:

Informacion: requiere el almacenamiento de informacion general.
Vocabulario: amplio en el mayoria de las personas con el SA.
Semejanzas

Cubos: requiere centrarse en los detalles a costa de la imagen global

0 O O O
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No obstante, estas personas suelen mostrar puntuaciones mas bajas en las tareas
de:
o Rompecabezas: exige formarse una imagen global de la figura.
o Comprension: requiere realizar juicios sociales y resolver situaciones.
hipotéticas con un contenido social.
o Claves: debido a las dificultades atencionales y al extremo
perfeccionismo, que ralentiza la ejecucion de la prueba.

- Talentos Cognitivos:

Existen nifios y adultos con sindrome de Asperger cuyas aptitudes cognitivas son
significativamente superiores a la media (CI superior a 130). Esto puede proporcionar
tanto ventajas como inconvenientes. Puede existir una avanzada madurez intelectual y
una mayor capacidad para procesar y aprender las claves y normas sociales desde un
punto de vista intelectual. Los logros académicos y el refuerzo obtenido por ello
aumentan su autoestima, y el entorno social puede aceptar su ingenuidad social y sus
excentricidades, incluyendo estas caracteristicas en su imagen de persona con mucho
talento aunque despistada. Sin embargo, estas personas suelen ser mas inmaduras desde
un punto de vista social y emocional que sus iguales, lo que conlleva a un mayor
aislamiento social e incluso a situaciones de burla o "mobbing".

Hoy en dia se reconocen las ventajas significativas en el ambito de la ciencia y
de las artes atribuibles a individuos que han tenido una forma de pensar diferente y que
poseian muchas caracteristicas propias del sindrome de Asperger (James, 2006)

Han existido y existen numerosas personalidades conocidas con este sindrome, y
que han aportado a la ciencia, las artes, etc. ideas o descubrimientos de valor
incalculable. Algunas de las personas diagnosticadas de sindrome de Asperger son el
Dr. William H. Gates (Bill Gates), Steven Spielberg, Woody Allen, los premios Nobel
Vernon Smith y John Nash, la Dra.Temple Grandin, los actores Dan Aykroyd, Keanu
Rives y Daryl Hanna, Satoshi Tajiri (creador de la franquicia Pokémon), el cantante Syd
Barreto de Pink Floyd, Bram Cohen (creador del programa informatico Bittorrent), Tim
Burton, etc...

El joven surfista hawaiano/americano Clay Marzo, diagnosticado de sindrome
de Asperger comparte su experiencia en un documental llamado “Just Add Water”, en el
que demuestra la total aceptacion que tiene hacia las caracteristicas que forman su
personalidad. El Dr. Atwood comenta el caso de Clay, nombrando el auto-conocimiento
y la auto-aceptacién como conceptos imprescindibles y terapéuticos en una persona con
sindrome de Asperger.

Se sospecha otros casos de sindrome de Asperger de personalidades historicas,
aunque sin fundamento so6lido, ya que en cada caso se dan razonamientos controvertidos
basados en las biografias de estas personas. Se pueden mencionar a Albert Einstein,
Isaac Newton, Thomas Edison, Nietzsche, Kafka, Bertrand Russell, Isaac Asimov,
Henry Ford, James Joyce, Beethoven, Cavendish, Mozart, Strauss, Hitchcock, Howard
Hughes, Kandinsky, Van Gogh, Andy Warhol...
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También existen numerosos personajes de ficcion con el sindrome de Asperger,
como Jerry Espenson (Christian Clemenson) de la serie americana Boston Legal,
Sheldon Cooper de la serie The Big Bang Theory, Pipi Calzaslargas, Lisa de Los
Simpsons, Blas de Barrio Sésamo, Mr. Spock de Star Treck, Mr. Bean, Alicia de Alicia
en el Pais de las Maravillas, Sherlok Holmes. ..

El personaje de Sherlok Holmes pone de manifiesto la originalidad que puede
tener una mente brillante pero “socialmente desconectada”. Muestra un tipo de
extravagancia, junto con otros personajes detectives, que pueden tener los individuos
con sindrome de Asperger, una excentricidad que implica la posesion de buenas
capacidades de observacion y deduccion y que no estan contaminadas por las emociones
cotidianas de las personas comunes. Bien es cierto que aquellos que dedican su tiempo y
pensamiento a adentrarse en enigmas enrevesados, (detectives, cientificos...) pueden
tender a olvidarse de las sutilezas sociales, y sus mentes no pueden verse perturbadas
por los acontecimientos simples de la vida cotidiana. Ademas, este tipo de personas, se
fijan normalmente en detalles que a los demas nos pueden parecer triviales. El autor,
Conan Doyle, presenta este personaje junto al Dr. Watson, el polo opuesto por poseer
todos los sentimientos “calidos”, empatia, y prejuicios de la gente corriente.

Hans Asperger pensaba que la inteligencia autista es un ingrediente vital de
todas las grandes creaciones del arte y de la ciencia. Tony Atwood, también lanza un
mensaje muy positivo diciendo que el sindrome de Asperger proporciona al individuo
muchos talentos, que debe aprovechar, que en este mundo necesitamos a personas con
sindrome de Asperger porque tienen una manera de pensar distinta, ven el mundo de
forma diferente y pueden aportar mucho a la sociedad.

2.3.2 LENGUAJE

Las habilidades poco comunes del lenguaje son una caracteristica esencial del
sindrome de Asperger. Las pruebas estandarizadas para determinar el lenguaje receptivo
y expresivo no son sensibles a las caracteristicas especificas del lenguaje del individuo
con esta afectacion.

Es muy importante tener en cuenta que aunque la persona sea capaz de utilizar
frases complejas, esto no significa necesariamente que entienda instrucciones
complejas. Es mas, suelen tener una tendencia a no comprender instrucciones que no
estan claras. Las instrucciones deben ser lo més claras y concisas posible.

La persona con sindrome de Asperger no sigue las normas convencionales de la
conversacion relativas a como iniciarla, mantenerla y terminarla. Las historias sociales
contribuyen a entender el contexto y las normas sociales, asi como las expectativas, los
pensamientos y los sentimientos de cada participante en una conversacion. Es
importante que la persona aprenda a formular preguntas y comentarios de rescate que
pueda utilizar para restablecer una conversacion o para pedir una aclaracion concreta.

En este caso, el refuerzo juega un papel muy importante en la educacion y
entrenamiento en habilidades comunicativas de una persona con sindrome de Asperger.
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Es muy importante elogiar a la persona cuando ha desarrollado una conversaciéon con
éxito y reconocer que lo que dijo o dejo de decir estuvo bien y se aprecio.

Otra de las dificultades en el lenguaje de la persona con este sindrome radica en
su interpretacion literal de lo que dicen los demas, y la confusion que le producen las
metaforas, las indirectas y sobre todo, el sarcasmo. Aunque sean capaces de utilizarlo
por su cuenta en determinadas ocasiones, no quiere decir que lo entiendan
verdaderamente como la gente comun, y mucho menos que lo entiendan cuando los
demds lo aplican espontdneamente. Atwood observa que muchas expresiones son
motivos de confusion para individuos con este sindrome y, por tanto, hay que
explicarles con precision el significado de muchas metaforas. Las expresiones mas
comunes que generan confusion son:

- (Se te ha comido la lengua el gato?
- Me estéas tomando el pelo.

- Como una leonera.

- Si las miradas matasen...

- Meter el dedo en la llaga

- Esforzarse codo con codo

- Etc.

Pueden tener dificultades para entender la relevancia y la informacion
transmitidas por el cambio de tono, las inflexiones de la voz o el énfasis en
determinadas palabras. Las actividades de teatro y oir grabaciones o ver
representaciones, vienen bien para explicar como y por qué el tono, las inflexiones de la
voz y el énfasis cambian para transmitir mensajes ocultos y enriquecer la expresion.

Otra de las dificultades con las que se encuentra una persona con sindrome de
Asperger respecto al lenguaje es que rara vez puede tolerar abstracciones y faltas de
precision, por ejemplo, se pondra nervioso e irritable ante respuestas o comentarios
como “puede ser”, “quizas”, “a veces”, “mas tarde”... Su prosodia es formal y
presentan en la mayoria de los casos un lenguaje pedante y no apropiado para la edad o
el momento.

Tony Attwood propone un estilo de conversacion que llama “asperguerés”, que
consiste en pensar cuidadosamente qué decir y como decirlo cuando se entabla una
conversacion con una persona con sindrome de Asperger. Segun este estilo, se deberan
dejar claras las intenciones, y evitar ambigiiedades o las sutilezas innecesarias. Es
importante dar tiempo al interlocutor para que considere sus pensamientos antes de
anticipar una respuesta y para que no se sienta incomodo con los silencios y la falta de
contacto ocular. La persona corriente no debe sentirse ofendida por la sinceridad directa
de la persona con el sindrome, que siempre debe ser consciente de su problematica para
el arte de la conversacion.

Attwood también equipara el lenguaje social en la persona con sindrome de
Asperger al aprendizaje de una lengua extranjera. Por tanto, considera imprescindible

entrenar y ensefar a la persona este “idioma” desde la mas temprana infancia.

Un trastorno con estas dificultades en el lenguaje es, sin duda, discapacitante
socialmente para el que lo padece. A menudo estas personas sélo hablan con los demas
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de sus temas de interés, para conseguir algo que necesitan en ese momento o para
compartir informacion sobre hechos. Son personas que solo responden a las preguntas
con hechos relevantes o, en el lado opuesto, con repuestas sin sentido que pueden
enervar al interlocutor, que no hacen preguntas porque no tienen en cuenta lo que los
demds piensan. A veces piensan, ;para qué molestarse en hablar con otra persona?,
[tiene sentido?, ;sobre qué le hablo?, ;cémo lo hago?

Ademas, no les interesa lo desconocido, sino que les perturba, y temen lo
imprevisible. No le dan ninguna importancia a expresar los sentimientos y mucho
menos a hablar de emociones. A menudo no entienden por qué no pueden decir siempre
lo que piensan, y no consideran que eso pueda ofender a alguien en un momento dado.
Baron-Cohen proporciona testimonio que es claro ejemplo a este respecto:

“Siempre digo lo que pienso. Lo que los demdas entiendan no es mi problema. Si
se sienten ofendidos o heridos, no es mi problema. Solo digo lo que es cierto.
Digo lo que siento y en cuanto mis palabras salen de mi boca dejan de tener
nada que ver conmigo. Es como cuando voy al lavabo, en cuanto los
excrementos salen de mi cuerpo yo dejo de ser responsable de lo que les ocurra
en el lavabo”.

2.3.3 COMPETENCIA SOCIAL

Es un hecho que las dificultades interpersonales a las que se enfrentan las
personas con sindrome de Asperger se deben a la falta de competencia social y no a la
falta de interés o motivacion como se pensaba antes (Bauminger y Shulman, 2003;
Pignone, 2005; Barry et al., 2003). Una de las fuentes que nos proporciona una
informacion valiosa respecto a como se siente una persona con sindrome de Asperger en
las situaciones sociales, es la propia experiencia de un Asperger narrada por ¢l mismo.
Uta Frith (2004) sefiala que muchas personas con sindrome de Asperger, llegados a la
edad adulta, se han convertido en prolificos escritores y han conseguido narrar sus
experiencias vitales, muchas veces de un modo asombrosamente lirico y retrospectivo.
Gracias a estas narraciones se ha podido conocer con profundidad como se sienten.

Mientras una persona con funcionamiento tipico maneja las situaciones sociales
con normalidad, con intuicion, sabiendo en cada momento qué se espera de ella, cudl es
exactamente la situacion que se estd dando, qué piensan o sienten los demas... una
persona con sindrome de Asperger pregunta: ;cémo se hace eso?

A menudo se sienten como extrafios, que no encajan ni en ese sitio ni en ese
momento, se sienten “bichos raros”, agobiados por no entender nada, sienten necesitar
instrucciones casi siempre y que su vida es complicada cuando implica relacionarse con
los demas. Esto, sin duda, les hace sufrir y sentirse mas tristes y angustiados. Por eso
tienden a aislarse, se sienten mejor solos porque se “relajan”, “bajan la guardia” y
pueden ser ellos mismos sin tener que estar alerta y pendiente de la situacion, de la
gente, de lo que tiene que hacer...
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Se han llevado a cabo algunas investigaciones para explorar las experiencias
vitales de adultos jovenes con sindrome de Asperger (Portway y Jonson, 2003), para
profundizar en la comprension de cémo viven los alumnos con el sindrome su
experiencia de integracion social en el marco escolar (Miiller, Shuler y Yates, 2008;
Humphrey y Lewis, 2008), etc. Los resultados de algunas investigaciones en relacion a
los sentimientos de pertenencia y aceptacion son desoladores. Se ha corroborado la
enorme incidencia que hay en esta poblacion de sentimientos como la exclusion, la
tristeza, el aislamiento o la soledad.

Segun las conclusiones de Portway y Jonson (2003), la mayoria de los jovenes
con sindrome de Asperger entre 18 y 35 afios entrevistados aseguraban, de manera
recurrente, que nunca se habian sentido “ni del todo dentro ni del todo fuera” y que
percibian que no terminaban de encajar en ningln sitio, com si estuvieran siempre
caminando en tierra de nadie.

Es importante saber que la sociabilidad, o el deseo de estar con los demas, es
independiente del entendimiento social (Bauminger y Shulman, 2003). En otras
palabras, el aislamiento en estas personas no es atribuible, en un principio, a la falta de
interés social, si bien es cierto que algunas personas cansadas o decepcionadas desistan
de ser aceptados y dejen de intentarlo, con el consuelo de que “es mejor estar solos”.

En cuanto a la amistad, las personas con sindrome de Asperger, a menudo fallan
en la descripcion de lo que es un amigo (en comparacion con la descripcion general de
las personas tipicas), aunque ya en la adolescencia si pueden describir lo que no es la
amistad.

El examen diagnostico de las habilidades de interaccion social incluye una
valoracion de las habilidades de interaccion y razonamiento sociales a partir de la
observacion, la interaccion (con el terapeuta o con familiares) y la narracion del
paciente. Esta evaluacion puede usarse como base para medir el progreso en cada una
de las areas de comprension social que pueden mostrar retraso o ser poco comunes
(caracteristicas distintivas del sindrome). Attwood, cuando examina a adolescentes y a
adultos, les pide que describan acontecimientos de su vida personal y anota si en las
descripciones predominan las acciones, en comparacion con los pensamientos,
sentimientos € intenciones, sean de si mismos o de los demas.

Respecto a la busqueda de pareja, muchas personas con sindrome de Asperger
pueden sentirse desalentadas, o invadidas por el miedo al rechazo, a quedar en ridiculo,
a no saber interpretar las intenciones de la otra persona... Cuando consiguen pareja, es
aconsejable, segin Attwood, que ambos soliciten consejo profesional para ayudarles a
identificar las adaptaciones que son necesarias para hacer que una relacion “poco
convencional” funcione y sea satisfactoria para ambos.

2.3.4 MOVIMIENTO Y COORDINACION

Se sabe que al menos el 60% de los nifios con sindrome de Asperger parecen
torpes, pero diversos estudios que han utilizado procedimientos de evaluacion
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especializados indican que las expresiones especificas de las alteraciones del
movimiento se observan en casi todos los nifios con sindrome de Asperger.

El adulto suele tener una marcha extrafia, en ocasiones idiosincrasica, que carece
de fluidez y eficiencia. A menudo es descrito por otras personas como una persona rara,
de andares extrafos, y que ademas parece ir sumida en su mundo mientras camina, y no
pendiente de lo que le rodea.

Se suelen observar problemas con las habilidades motoras finas, como la
caligrafia, el uso de tijeras, manualidades... Las personas con sindrome de Asperger
suelen sentirse mas comodas escribiendo a ordenador que escribiendo a mano. La mala
caligrafia supone un problema para ellos en muchos casos, porque puede llegar a ser
ilegible.

Existe en ellos una tendencia a moverse, sobre todo en periodos de
concentracion o nerviosismo. A veces no soportan el contacto fisico.

Pueden presentar movimientos repetitivos incluso siendo adultos, aunque éstos
pueden pasar desapercibidos para los demas, como movimiento continuo del manojo de
llaves mientras espera en una cola o habla con alguien, movimiento constante de una
pierna (como si estuviera nervioso constantemente), etc.

Estas alteraciones del movimiento no parecen afectar a algunas actividades
deportivas como la natacion, el golf... aunque si pueden afectar a algunas otras
consideradas “de equipo”.

En muchos casos estas alteraciones no supondran ningin problema para el

individuo sino mas bien una peculiaridad en su comportamiento considerada una
“rareza” por los demas.

2.3.5 HIPERSENSIBILIDAD SENSITIVA

Algunos adultos con sindrome de Asperger pueden tener una sensibilidad
sensitiva tan elevada que llegue a considerar que perjudica més su vida cotidiana que
sus problemas para controlar sus emociones o sus problemas para hacer amigos. Las
sensibilidades mas comunes son a sonidos concretos, experiencias tactiles (tejidos de la
ropa, cierto grado de presion...), a la intensidad de la luz, a los olores y sabores, a la
consistencia o textura de los alimentos. Los signos pueden disminuir en la adolescencia
pero pueden ser una caracteristica de por vida en muchos adultos, aunque no les
suponga una experiencia tan desagradable seguiran teniendo mayor sensibilidad de la
normal a algunas sensaciones.

¢ Sensibilidad al ruido:

- Tres tipos de ruidos son percibidos como extremadamente desagradables: los
subitos e inesperados, los altos y continuos, y los multiples o complejos
(confusos).
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- Algunos de estos ruidos pueden evitarse o disminuir en intensidad con ayuda de
tapones para los oidos. En el caso de los mas jovenes, ayuda el explicarles la
fuente del ruido, cuanto durara...

- Se han usado dos tratamientos para paliar esta hipersensibilidad: la integracion
sensitiva y la integracion auditiva, aunque su eficacia no se ha demostrado.

* Sensibilidad olfativa y a los alimentos:

Suele haber una aptitud notable para detectar olores que los demas no perciben y

pueden ser sumamente caprichosos en la eleccion de lo que desean comer.

- Se pude utilizar la desensibilizacion sistematica para evitar posibles evitaciones
en estos casos.

* Sensibilidad visual:

- [luminacién, colores... Se observa una distorsion de la percepcion visual en uno de
cada cinco nifios con sindrome de Asperger.

*Percepcion del dolor v la temperatura:

- El adulto puede parecer muy estoico y no se queja ni muestra ansiedad o
malestar como respuesta a un grado de dolor que otros considerarian muy
desagradable o insoportable.

- Pueden llegar a aguantar el hambre, llegando incluso a no sentirla durante horas.
De hecho, hay muchos casos en los que al individuo con sindrome de Asperger
se le puede olvidar comer, bien por no sentir hambre, bien por estar inmerso en
una actividad de su interés...

- Los adultos con sindrome de Asperger presentan con frecuencia una alteracion
en la sensibilidad a la temperatura, conllevando la falta de sentido en el vestir,
concretamente prendas de abrigo, de verano... Puede hacer mucho calor y el
individuo ponerse un jersey de invierno, y puede hacer mucho frio y salir a la
calle con una camiseta. He observado casos en los que el individuo se abriga
mas o menos en funcidn de los grados que digan que va a hacer en la prevision
del tiempo (dato objetivo), y no porque sienta frio o calor.
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24 PREVALENCIA

Las tasas de prevalencia del sindrome de Asperger varian en funcion de los
criterios diagndsticos utilizados. Los del DSM-IV-TR, casi a la par con la CIE-10, son
los mas restrictivos. Han sido bastante criticados en estudios de investigacion. Para
muchos médicos en Europa y en Australia, los mejores criterios diagnésticos son los de
Gillberg y Gillberg (1989), ya que representan con mas precision las descripciones
originales de Asperger y el perfil de aptitudes de los nifios para los que se solicita una
evaluacion diagndstica.

Segun esos criterios la tasa de prevalencia estd entre 36 y 48 por cada 10.000
nifios, o entre 1/210 y 1/280 nifios, rondaria el 0,48% de la poblacion infantil (Ehlers y
Gillberg, 1993; Kadesjo, Gillberg y Hagberg, 1999).

Attwood sostiene que segun los criterios de Gillberg sélo se estan detectando y
diagnosticando el 50% de nifios con sindrome de Asperger, ya que es muy posible que
las personas para las que no se busca evaluacion diagnostica camuflen sus dificultades y
eviten la deteccion, o que el médico no piense en el sindrome de Asperger y se centre en
otros diagndsticos.

Yo afiado ademas la posibilidad de que existan muchos mdas casos ain que
bordeen la normalidad y que no estén diagnosticados, que ni siquiera hayan acudido a
un especialista por no presentar suficientes déficits o problemas en las areas de su vida,
0 que ni siquiera el propio individuo haya oido hablar nunca de este sindrome y no se
plantee que podria acudir a un especialista. Es decir, hay muchas personas con sindrome
de Asperger que tienen un nivel de adaptaciéon normal aunque haya areas en las que
noten mas dificultades, como la expresion de emociones, las relaciones personales, etc.
A menudo estas personas conviven con estas dificultades, siendo considerados por los
demds como personas “raras”, pero sin mayor trascendencia. Evidentemente, estas
personas, de saber que estas caracteristicas personales tienen una explicacion y pueden
ser mejoradas, ganarian en calidad de vida o sacarian mas partido de sus habilidades y
aptitudes. En este sentido, habria que investigar mas lo que una mujer con sindrome de
Asperger, Ruth Baker, describe como “el extremo invisible del espectro”.

Hoy en dia, se cree que la proporcion entre varones y mujeres con sindrome de
Asperger es de 4 a 1. No obstante, debemos recordar que puede ser mas dificil
reconocer el sindrome y establecer un diagnostico en las mujeres, debido a sus mejores
mecanismos de afrontamiento y camuflaje. Tal y como describe Liane Holliday Willey
en su autobiografia, Pretending to be normal (1999), el uso de esos mecanismos
consiste en aprender como actuar en un cierto contexto social. Una persona que utiliza
estos recursos puede ser capaz de entablar una conversacion, utilizar la expresion facial
y los gestos apropiados durante la interaccion. Pero si se observa con mas detalle, se
puede ver que la persona estda adoptando un papel o “guidn” social, y basa su
personalidad en las caracteristicas de alguien que, en la misma situacién, mostraria unas
habilidades sociales razonables.

Esta persona estaria utilizando sus aptitudes intelectuales, no la intuicioén social,
para decidir qué debe decir o hacer en un contexto dado. La estrategia seria esperar,

21



observar con cuidado, y so6lo participar o dar el paso de interacciéon cuando tenga la
seguridad de que lo debe hacer, por imitacion de personas que lo han hecho antes.

Considerando que es mucho mas dificil detectar el sindrome en mujeres, y que
éstas tienen mas facilidad para llevar a cabo estrategias de “camuflaje”, podriamos estar
hablando de una proporcién mucho menor que la de 4 a 1 entre varones y mujeres.

Segin Attwood, las nifias con sindrome de Asperger dan la impresion de ser
“pequeiias fildsofas”, y tienen una capacidad para reflexionar profundamente acerca de
situaciones sociales. Desde edad temprana, estas nifias aplican sus aptitudes cognitivas a
analizar las interacciones sociales y tienen mayor probabilidad que los nifios de abordar
las incongruencias de las convenciones sociales y de exponer sus ideas sobre
acontecimientos sociales. Los problemas de coordinacién motora no son tan visibles, y
es menos probable que hayan manifestado problemas de comportamiento que propicien
que se solicite para ellas una evaluacion diagnostica.
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2.5 ETIOLOGIA

Hoy en dia se sabe y se ha establecido que el sindrome de Asperger se debe a
una disfuncién de estructuras y sistemas concretos del cerebro. El sistema de circuitos
neuronales e interconexiones entre neuronas estd establecido de una manera distinta a la
tipica, pero eso no quiere decir necesariamente que sea defectuoso.

Del mismo modo, se sabe con certeza que la causa del sindrome de Asperger no
tiene relaciéon con una mala crianza del nifio ni tampoco con traumas psicologicos o
fisicos. A menudo los padres tienen sentimientos de culpa, y piensan que no han
proporcionado al nifio suficiente afecto o no lo han protegido de posibles traumas. Es
muy importante que los padres eliminen este sentimiento de culpa, y que no generen
conductas de sobreproteccion.

Los estudios que han utilizado técnicas de diagnostico por la imagen cerebral y
tests neuropsicoldgicos han confirmado que el sindrome de Asperger se asocia con una
disfuncion del cerebro social, que comprende componentes de las regiones de la corteza
frontal y temporal, y mas exactamente, las areas prefrontal medial y orbitofrontal de los
lobulos frontales, surco temporal superior, corteza temporal basal inferior, y polos
temporales de los l6bulos temporales. También hay pruebas de una disfuncioén de la
amigdala, las ganglios basales y el cerebelo (Frith, 2004; Gowen y Miall, 2005; Toal,
Murphy y Murphy, 2005). Una de las investigaciones mas recientes apunta la presencia
de una débil conectividad entre estos componentes (Welchew y otros, 2005). Del mismo
modo, hay evidencias respecto a la existencia de una disfuncion cortical del hemisferio
derecho (Gunter y otros, 2002) y una anomalia del sistema dopaminérgico (Nieminen-
Von Wendt y otros, 2004).

La investigacion neurologica que ha explorado la funcion cerebral coincide con
el perfil psicologico propio del sindrome de Asperger en el razonamiento social, la
empatia, la comunicacion y la cognicion. Por tanto, se reconocen las estructuras
cerebrales que funcionan distintamente o la diferencia que existe en sus interconexiones
neuronales.

Hay una alta probabilidad de que las personas tengan estas caracteristicas se de a
factores genéticos. En su época, Asperger avisto cierta similitud entre los padres de los
niflos que visitaba y los propios nifios, y lanzo la propuesta de que el sindrome era
hereditario. La investigacion posterior confirma que en algunas familias hay
caracteristicas muy similares en varios de sus miembros. Segun Volkmar, usando los
criterios diagnosticos estrictos del sindrome, en alrededor del 20% de los padres y en el
5 % de las madres de un niflo con sindrome de Asperger también se detecta (Volkmar y
otros, 1998). En cuanto se utiliza una descripcion mas amplia del sindrome, alrededor
del 50 % de los familiares en primer grado de un nifio con sindrome de Asperger posee
caracteristicas muy similares (Bailey y otros, 1998; Volkmar y otros, 1998). Al
examinar los familiares en segundo y tercer grado, mas de dos tercios de los nifios con
el sindrome tienen un familiar con caracteristicas cuanto menos peculiares (Cederlund y
Gillberg, 2004). No es dificil establecer rotundamente la influencia de los genes.

Attwood, en su libro “Guia del Sindrome de Asperger” (2007), usa la metafora
de componer un rompecabezas de cien piezas para describir la evaluacién diagndstica
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del sindrome de Asperger. Algunas de estas piezas o aspectos del sindrome, producen
un efecto perjudicial sobre la calidad de vida del paciente mientras que otros son
beneficiosos. Los miembros de la familia que poseen més caracteristicas del sindrome
de lo que se esperaria en una persona tipica, pueden haber heredado no soélo los aspectos
perjudiciales sino también las caracteristicas beneficiosas o positivas porque
contribuyen al éxito en una carrera como la de ingeniero, la contabilidad y las bellas
artes. Se sabe que entre los padres y abuelos de nifios con sindrome de Asperger hay
mas ingenieros de los que corresponderia por su frecuencia en la sociedad general
(Baron-Cohen y otros, 2001b).

Estos ultimos datos me han sorprendido, ya que durante el seguimiento que he
hecho a un joven con sindrome de Asperger para poder observar y documentarme para
este trabajo, he sabido que todos los miembros varones de su familia (padre y primos
hermanos) son ingenieros industriales, ingenieros de telecomunicacion, ingeniero
aeronautico, ingeniero agronomo, y arquitectos. El mismo, ha estudiado dos carreras, la
de economia y la de administracion y direccion de empresas. Ahora sé que no es un
mero gusto compartido de aficiones.

Otra de las preguntas que hacen con frecuencia madres de nifios con sindrome de
Asperger, es si algin problema durante el embarazo o el parto podria haber influido en
el grado de manifestacion de los sintomas, o incluso si podria haber sido la causa. Lorna
Wing (1981) fue la primera en observar que algunos de sus casos tenian antecedentes de
problemas prenatales, perinatales y puerperales, que podrian haber provocado una
disfuncion cerebral. Posteriores estudios confirman estas observaciones. En el 31 % de
los nifios diagnosticados de sindrome de Asperger se han identificado complicaciones
durante el embarazo, y en alrededor del 60% complicaciones durante el periodo
perinatal o del parto (Cederlund y Gillberg, 2004). Aun asi, no se puede asociar una
complicacién concreta en el embarazo o al parto a un desarrollo posterior de los
sintomas del sindrome. Tampoco se llega a la conclusion de que fueran estas
complicaciones la causa del sindrome, o una alteracion previa en el desarrollo del feto
que mas tarde afect6 al curso del embarazo o provoco un parto dificil.

En definitiva, en la actualidad no se puede establecer con certeza una causa
especifica en nifios o adultos pero, si se tiene alguna idea sobre posibles causas o
influencias, y ademas, se puede afirmar con rotundidad que el hecho de que un nifio o
un adulto tenga sindrome de Asperger no se debe en absoluto a una mala crianza de los
padres o por su falta de afecto.
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2.6 CRITERIOS DIAGNOSTICOS

2.6.1 CRITERIOS DIAGNOSTICOS DEL DSM-IV-TR

En el manual diagnostico DSM-IV-TR, aparecen los siguientes criterios para el
sindrome de Asperger (American Psychiatric Association, 2000):

A. Alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada, al menos, por
dos de las caracteristicas siguientes:

1. Importante alteracion del uso de multiples comportamientos no
verbales, como el contacto ocular, la expresion facial, las posturas corporales, y
los gestos que regulan la interaccion social.

2. Incapacidad para establecer relaciones con compaiieros adecuadas al
nivel de desarrollo de la persona.

3. Ausencia de la tendencia espontanea a compartir emociones,
satisfacciones intereses y logros con otras personas (Ej., no mostrar, traer o
ensefar objetos de su interés a otras personas).

4. Falta de reciprocidad social y emocional.

B. Patrones de comportamiento, actividades e intereses restringidos, repetitivos
vy estereotipados, manifestados, por lo menos, en una de las siguientes
caracteristicas:

1. Preocupacion absorbente por uno o mas patrones estereotipados y
restringidos de intereses, que resulta anormal, bien por su intensidad o bien por
su objetivo.

2. Adhesion en apariencia inflexible a rutinas o rituales concretos no
funcionales.

3. Gestos motores estereotipados y repetitivos (Ej., sacudir o girar manos
y dedos, o movimientos corporales complejos).

4. Preocupacion persistente por partes de objetos.

C. El trastorno causa un deterioro claramente significativo de la actividad
social y laboral, asi como de otros ambitos importantes de la actividad del
paciente.

D. No hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo (Ej., a los dos
anos usa palabras sencillas y a los tres frases comunicativas).

E. No hay retraso clinicamente significativo del desarrollo cognitivo ni del
desarrollo de habilidades de autosuficiencia propias de su edad,
comportamiento adaptativo (diferente de la interaccion social) y curiosidad por
el entorno durante la infancia.

F. No cumple los criterios de otro trastorno generalizado del desarrollo ni
relacionado con la esquizofrenia.
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Estos criterios s6lo muestran unas directrices orientativas para el proceso
diagnostico y una descripcion superficial del sindrome. Si se intentara establecer un
diagndstico exclusivamente con estos criterios, no seria suficiente ni fiable.

No solo fue acertada la decision de los médicos de incluir el sindrome de
Asperger (trastorno de Asperger) en el DSM-IV, sino también la de cambiar el autismo
y el sindrome de Asperger del eje II al eje 1. En el eje II incluiriamos estos trastornos en
un grupo de trastornos estables, crénicos y con un prondstico de mejoria nada bueno, en
cambio, en el eje I, la implicacién es mas positiva, ya que se cree que los signos pueden
mejorar con intervencion y tratamiento precoces y adecuados.

2.6.2 CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE GILLBERG

Segiun el Dr. Attwood, son muchos los médicos que siguen los criterios de
Gillberg para diagnosticar el sindrome de Asperger. Christopher Gillberg, fue el
primero que propuso la primera definicién operativa del sindrome, cuyos criterios de
diagnostico se basan en los criterios descritos por Hans Asperger.

Criterios diagnodsticos de Gillberg para el sindrome de Asperger (Gillberg,
1991):

1. Alteracion cualitativa de la relacion social (egocentrismo extremo), (manifestada
por, como minimo, dos de las caracteristicas siguientes):

» Dificultades de interaccion con los compaieros (con los iguales).

* Indiferencia y falta de interés en los contactos con los iguales.

* Dificultades para interpretar las claves sociales.

» Comportamiento inapropiado a la situacion tanto desde el punto de vista social como
emocional.

2. Intereses restringidos y absorbentes (como minimo una de las caracteristicas
siguientes):

* Exclusion de otras actividades.
* Adhesion repetitiva.

* Mas mecanicos que significativos.

3. Necesidad compulsiva de introducir rutinas e intereses (como minimo una de las
caracteristicas siguientes):

* Afectan a todos los aspectos de la vida del individuo.
 Afectan a los demas.

4. Problemas y peculiaridades del habla y del lenguaje (como minimo tres de las
caracteristicas siguientes):
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* Retraso inicial del desarrollo del lenguaje

* Lenguaje expresivo superficialmente perfecto.

* Lenguaje formal y pedante.

» Caracteristicas peculiares en el ritmo del habla, la entonacion de la voz y la prosodia.
 Dificultades de comprension, entre ellas, interpretacion literal de expresiones
ambiguas, implicitas o de doble sentido.

5. Dificultades en la comunicacion no verbal (como minimo una de las caracteristicas
siguientes):

* Uso limitado de gestos.

* Lenguaje corporal torpe y carente de aplomo.
» Expresion facial limitada.

* Expresion inapropiada a la situacion.

* Mirada y postura peculiar, rigida.

6. Torpeza motora:

* Retraso en el area motora o alteraciones en los tests del desarrollo neuroldgico.

2.6.3 CRITERIOS DIAGNOSTICOS PARA ADULTOS

Se utilizan nuevos criterios diagnosticos especificos, que incluyen los descritos
en el DSM-IV-TR vy algunos afiadidos, especificamente de adultos (Baron-Cohen y
otros, 2005).

A los criterios diagnosticos del DSM-1V se le afiaden diez criterios nuevos. En la
seccion A del manual (alteracion cualitativa de la interaccion social), el criterio anadido
es:

- Dificultades en la comprension de las situaciones sociales y los pensamientos y
sentimientos de los demas.

En la seccion B (patrones de comportamiento, actividades e intereses
restringidos, repetitivos y estereotipados), el criterio afiadido es:

- Tendencia a pensar que los hechos, las situaciones y problemas son blancos o
negros (por ejemplo, en politica o moral), mas que considerar multiples perspectivas de
modo mas flexible.

En los criterios diagnosticos de la evaluacién del sindrome de Asperger en
adultos hay dos apartados que corresponden a los criterios del DSM-IV para el autismo,
pero no a los criterios para el sindrome de Asperger. Estos dos criterios se incluyen en
la evaluacion para adultos partiendo del perfil de aptitudes de comunicacion e
imaginacion identificando como caracteristico de adultos con sindrome de Asperger en
las investigaciones y en la experiencia clinica:

- Tendencia a desviar la conversacion hacia un tema de su interés.
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Deterioro manifiesto de su capacidad para iniciar o mantener una
conversacion. No pude ver el objetivo de un contacto social superficial, de las
sutilezas o de pasar el rato con los demas, a menos que haya un tema claro de
debate o actividad.

Habla con pedanteria o da demasiados pormenores.

Incapacidad de reconocer cudando su interlocutor esta interesado y cudando
aburrido. Aunque se le haya pedido que no hable demasiado rato de su tema
obsesivo concreto, esa dificultad se pone de manifiesto cuando surgen otros
temas.

Frecuentemente, tendencia a expresar ideas sin considerar el impacto
emocional que tendran en su interlocutor (paso en falso o metedura de pata).

La evaluacion de adultos requiere tres o mas sintomas de alteracion cualitativa

de la comunicacion verbal o no verbal y, como minimo, uno de los siguientes sintomas
de alteracion de la imaginacion:

Falta de juegos imaginarios espontaneos y variados propios de su nivel de
desarrollo.

Incapacidad para narrar, redactar o crear una ficcion improvisada, no
plagiada.

Falta de interés en la ficcion (escrita o teatro) propio de su grado de desarrollo,
o bien, interés en la ficcion limitado a que ésta pueda basarse en hechos (EJ.,
ciencia ficcion, historia o los aspectos técnicos de una pelicula).

REVISION DSM-V

En la actualidad, el Trastorno de Asperger se integra en los Trastornos

Generalizados del Desarrollo segiin el DSM-IV-TR.

Trastornos Generalizados del Desarrollo:

Trastorno autista

Trastorno de Rett

Trastorno desintegrativo infantil

Trastorno de Asperger

Trastorno generalizado del desarrollo no especificado

Segtin el borrador del manual DSM-V (publicacidn prevista para el afio 2012), esta
previsto suprimir el Trastorno de Asperger (299.80), e incluirlo en otro de los trastornos
existentes: Trastorno Autista (299.00). Esta decision parece haber sido tomada en base a
que las diferencias entre el sindrome de Asperger y el Trastorno autista son cuantitativas
y no cualitativas.

Consideraciones de Simon Baron-Cohen respecto al cambio previsto:

Segun el prolifico investigador y director del Autism Research Center at

Cambridge University (Centro de Investigacion de Autismo de la Universidad de
Cambridge) Simon Baron-Cohen, en un articulo publicado por The New York Times
(“The Short Life of a Diagnosis”, 9 de Noviembre de 2009), el argumento del comité
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del DSM para dicho cambio se basa en la ausencia de diferencias cualitativas y
significativas entre el sindrome de Asperger y el autismo. En el DSM-V se incluirian
ambos en la categoria de “trastornos del espectro autista”, y se diferenciarian
unicamente en términos de severidad de sintomas.

Baron-Cohen opina que, segun las investigaciones, es cierto que actualmente la
diferenciacion entre un trastorno y otro reside unicamente en el nivel de inteligencia
(normal o talentosa en el sindrome de Asperger) y la adquisicion y desarrollo del
lenguaje (también adecuada en el sindrome de Asperger), mientras ambos comparten
caracteristicas como las dificultades en la interaccion social y la comunicacion, limitado
rango de intereses y necesidad de ritualizacion o conductas repetitivas. Sin embargo,
considera que es muy precipitado realizar este cambio tan drastico en el diagnostico por
varias razones:

- El sindrome de Asperger fue incluido en el DSM-IV en 1994, después de cinco
décadas de olvido desde que Hans Asperger publicard sus primeras
descripciones sobre este tipo de personalidad. Considera que el sindrome tiene
poco tiempo de “vida” y por tanto, hay muchas investigaciones que realizar y
mucho que observar, es muy pronto para eliminarlo como diagndstico, y muy
precipitado, considerando que miles de personas han sido diagnosticadas en la
ultima década.

- Las consecuencias del cambio seran perjudiciales para muchos grupos, tanto las
personas ya diagnosticadas como médicos, investigadores, psicoélogos... “;Qué
pasa ahora con todas esas personas y sus familias que buscaban y tanto
anhelaban un diagnostico que describiera bien su perfil y lo que les pasa?,
Jtendran que acudir a un centro a cambiar su diagnostico?”.

- La ciencia no ha tenido todavia oportunidad de investigar y comprobar si existen
o no diferencias bioldgicas entre el sindrome de Asperger y el autismo clasico.

Baron-Cohen esta de acuerdo con la idea de un espectro autista, pero sostiene
que pueden existir diferencias importantes entre ambos trastornos y que el comité de la
APA no deberia precipitarse en su decision, sino mas bien dar tiempo a la comunidad
cientifica para investigar al respecto.
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2.7 DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

Existen diversos trastornos psiquiatricos, conductuales y neurologicos, que
también alteran, de una forma similar, el curso del desarrollo social del individuo y que
al presentar un cierto grado de solapamiento de sintomas han derivado en frecuentes
confusiones y errores de diagnodstico. Algunos de estos trastornos son el trastorno
semantico y pragmatico del lenguaje, el trastorno de personalidad esquizoide, y el
trastorno del aprendizaje no verbal o trastorno del hemisferio cerebral derecho.

En cambio, hay otros trastornos que constituyen patologias clinicas realmente
independientes que pueden compartir varios de los sintomas asociados al cuadro del
sindrome de Asperger, o se manifiestan como condiciones comdrbidas y asociadas al
sindrome. Estos trastornos serian el obsesivo-compulsivo, la depresion, el trastorno de
atencion e hiperactividad, el trastorno de la Tourette y la esquizofrenia.

Indudablemente, si existe un solapamiento sintomatico entre el sindrome de
Asperger y otros trastornos, aumentard la probabilidad de cometer errores de
diagnostico. Lorna Wing (1996), identifico algunos de los errores mas comunes a este
respecto a la hora de diagnosticar a un nifio o a un adulto con sindrome de Asperger. El
primer error diagndstico para Wing supondria la interpretacion errénea del repertorio de
comportamientos anomalos manifestados por el individuo con sindrome de Asperger y
su consecuente atribucion a un cuadro sintomatico diferente (i.e. diagnostico de Déficit
de Atencion e Hiperactividad en un nifio de nueve afos que presenta conductas
agresivas en el colegio, dificultades sociales y problemas de aprendizaje). El segundo
tipo de error mas cominmente cometido en la evaluacion diagnostica consiste en
fracasar en la deteccion de la presencia de un cuadro clinico adicional comorbido y
coexistente con el sindrome de Asperger. Segin varios estudios de investigacion
(Ghaziuddin, Weidmer-Mikhail y Ghaziuddin, 1998; Kim y otros, 2000) se sabe que la
incidencia de los trastornos afectivos, en concreto la depresion, en los jévenes con
sindrome de Asperger es mas alta que en la poblacion normal. Sin embargo, la conducta
social anémala y el patréon restringido de intereses caracteristicos del sindrome de
Asperger pueden enmascarar el cuadro depresivo y sus sintomas. Por tanto, la falta de
conocimiento de la enfermedad psiquiatrica comorbida puede dificultar la
administracion de un tratamiento psicologico y farmacologico adecuado y eficaz.

SINDROME DE ASPERGER VS. AUTISMO

Se hace muy dificil, con los criterios diagnosticos diferenciales expuestos en el
DSM-IV-TR, distinguir entre el diagndstico de sindrome de Asperger o Autismo.

En cuanto al retraso del lenguaje, los criterios del DSM-IV-TR han sido muy
criticados por parte de logopedas, por lo que respecta a que si hay signos de un retraso
precoz del lenguaje, el diagndstico no debe ser sindrome de Asperger, sino Autismo,
aun cumpliéndose todos los demas criterios relacionados con los antecedentes del
desarrollo y el perfil actual de aptitudes para el sindrome de Asperger.
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Diane Twatchman-Cullen (1998), critico ese criterio alegando que el término
“clinicamente significativo” no es cientifico ni preciso y se deja a criterio de los
médicos, sin definir operativamente.

Otra critica realizada al respecto tiene que ver con la adquisicion del lenguaje, ya
que se ha establecido que las palabras aisladas emergen alrededor del primer afio del
nifio, las frases comunicativas alrededor del afio y medio y las frases cortas alrededor de
los dos anos de edad. Por tanto, los criterios temporales del DSM-IV-TR estarian
describiendo a un nifio que presenta un importante retraso del lenguaje. Sin embargo,
para Gillberg y Gillberg el retraso del desarrollo del lenguaje si es uno de los criterios a
tener en cuenta para el sindrome de Asperger.

En mi opinidn, existen personas con sindrome de Asperger que presentaron este
tipo de retraso en la nifiez y otros que no, al igual que personas con Autismo que
presentaron un retraso precoz del lenguaje, y otros que no. Segin Attwood, los nifios
pequeiios con autismo tipico, que mas tarde desarrollan un lenguaje fluido, manifiestan
un perfil de aptitudes similar al de aquellos con sindrome de Asperger que no han
presentado un retraso precoz del lenguaje. Este autor sostiene que el retraso precoz del
lenguaje no es un criterio de exclusion del sindrome, sino que podria ser un criterio de
inclusion, como en los establecidos por Gillberg (1991). Por tanto, habria que prestar
mas atencion en la evaluacion diagnéstica de un adolescente, por ejemplo, al uso actual
del lenguaje (aspectos pragmaticos), mas que en sus antecedentes de desarrollo.

Otro de los criterios del DSM-IV-TR hace referencia a niflos con sindrome de
Asperger “sin un retraso clinicamente significativo del desarrollo cognitivo o en el
desarrollo de las destrezas de autosuficiencia apropiadas para la edad, comportamiento
de adaptacion (diferente de la interaccion social), y curiosidad por el entorno en la
infancia. Segin Attwood, la investigaciéon y la experiencia clinica sefialan que
frecuentemente las madres de nifios y adolescentes con el sindrome tienen que
recordarles aspectos relacionados con la autosuficiencia y de la vida cotidiana. Les dan
consejos o les ayudan en tareas como la manera correcta de utilizar utensilios o
cubiertos, del gusto para vestirse o de la higiene personal. Segin Smyrnios (2002), las
aptitudes de cuidado personal y funcionamiento adaptativo en personas con sindrome de
Asperger estan por debajo del nivel esperado para su edad y capacidad intelectual.

Sin ir mas lejos, en el caso de un joven con sindrome de Asperger que he podido
entrevistar, las aptitudes de higiene personal se encuentran en perfecto estado siempre y
cuando sean parte de su rutina (ducharse, ir al trabajo...). En el momento en el que su
rutina cambia o debe pasar unos dias en casa, el hébito de higiene varia y puede
presentar un aspecto muy desalitado e incluso nos podria parecer una persona
deprimida que no tiene interés por su imagen personal. En cuanto vuelve a su rutina,
vuelve a ir impecable. También es notable en su caso, la falta de coherencia en la
manera de vestir con el compromiso o evento al que acude, ya que puede vestir con traje
de chaqueta para un evento medianamente informal y con un aspecto muy informal para
un evento que requiere etiqueta. A menudo tiene que ser avisado por sus familiares que
esa no es la vestimenta adecuada para el evento en concreto.

Asimismo, los médicos han reconocido problemas sustanciales con el

comportamiento adaptativo, en particular con respecto al control de la coélera, la
ansiedad y la depresion (Attwood, 2003a).
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Uno de los criterios mas importantes e introducido y descrito originalmente por
Asperger y en los estudios clinicos publicados, es el aspecto pragmatico del lenguaje
(uso pedante del lenguaje y prosodia poco comun). El DSM-IV-TR no incluye este
criterio y, sin embargo, es muy caracteristico de una gran mayoria de personas con
sindrome de Asperger, tanto nifios como adultos. A menudo estas personas resultan
pedantes y el tono de su voz es alto y desagradable, o al menos, no adaptado a la
situacion. Pueden hablar y hablar sobre un tema sin que el resto de las personas
presentes muestren interés por seguir escuchando.

En el DSM-IV-TR tampoco se hace suficiente referencia a los problemas
relacionados con la percepcion y la integracion sensitiva, en especial la sensibilidad
auditiva y la hipersensibilidad a la intensidad de la luz, el tacto y los olores. Estos
aspectos pueden producir un efecto profundo y dificil en la calidad de vida de la persona
que los padece. Por ejemplo, el joven al que he hecho referencia anteriormente, tiene
una hipersensibilidad a los olores y al tacto. S6lo puede vestirse con prendas de tejido
de algodon o lana fria, no puede soportar ciertos tejidos en su piel, y hay otros que
literalmente “adora”, ya que le gusta dormir en prendas concretas porque le tranquilizan
“porque son muy comodas y agradables”.

Los criterios del manual diagndstico también han sido muy criticados por hacer
hincapi¢ y resaltar las caracteristicas del sindrome que pueden ser transitorias o
infrecuentes, como por ejemplo, los criterios que hacen referencia a los gestos motores
o estereotipados y repetitivos. A pesar de su insistencia, la experiencia clinica indica
que muchos nifios con sindrome de Asperger nunca manifiestan esas caracteristicas vy,
para los que si las presentan, la investigacion sostiene que desaparecen a los nueve afios
de edad (Church, Alisanski y Amanullah, 2000).

Respecto a la estructura jerarquica del DSM-IV-TR, mediante la cual, si un nifo
presenta aptitudes compatibles con las descripciones del sindrome de Asperger y las de
Autismo, tiene prioridad el diagnostico de Autismo, la mayoria de médicos
especializados estan en desacuerdo. El Dr. Attwood se incluye entre los que rechazan
esta norma jerdrquica y asegura que el consenso general entre médicos es que, si un
niflo presenta aptitudes que concuerdan con ambos diagnoésticos, el de sindrome de
Asperger tiene prioridad sobre el de Autismo.
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AUTISMO

SINDROME DE ASPERGER

C.I. por debajo de lo normal

C.1. normal o por encima de lo normal

Diagnostico general antes de los 3afios

Diagnostico general después de los 3afios

Retraso en la aparicion del lenguaje

Aparicion del lenguaje en tiempo normal

Alrededor del 25% son no-verbales

Todos son verbales

Gramatica y vocabulario limitado

Gramatica y lenguaje sobre promedio

Desinterés general en las relaciones
sociales

Interés general en las relaciones sociales

1/3 presenta convulsiones principalmente
adolescentes

Incidencia de convulsiones igual que la poblacion
general

Desarrollo fisico normal

Torpeza motora general

Ningtn interés obsesivo de “alto nivel”
__

Intereses obsesivos de “alto nivel”

Padres detectan problemas alrededor de
los 18 meses de edad

Padres detectan problemas alrededor de los 2 afos y
medio

TRASTORNO DE LA PERSONALIDAD ESQUIZOIDE

Segun la definicidon propuesta por la Asociacidon Psiquiatrica Americana (1994),
el trastorno de la Personalidad Esquizoide se caracteriza por un déficit generalizado y
severo en la capacidad de un individuo para establecer y mantener relaciones
interpersonales. El déficit social se manifiesta particularmente en la capacidad
disminuida del joven para relacionarse socialmente con otros asi como la restringida
gama de pautas expresivas y respuestas emocionales manifiestas. Es caracteristico del
joven experimentar un sentimiento de malestar a la hora de participar en situaciones de
interaccion social.

Estas descripciones presentan una gran similitud con los sintomas propios del
sindrome de Asperger. Ya en 1979 Wolff y Barlow empezaron a observar a un grupo de
nifios con alteraciones muy especificas de la personalidad similares a las observadas en
los adultos, una tendencia pronunciada al aislamiento social y un distanciamiento
afectivo y emocional marcado. Tenian un estilo de comunicacioén particular y rigido,
poco flexibles. Tuvieron constancia de la existencia de numerosas similitudes entre el
comportamiento de sus nifos (esquizoides) observados y los nifios descritos
originalmente por Hans Asperger.

A este respecto, Wolff (2000) ha sugerido la posibilidad de que la personalidad
esquizoide se situe en un extremo del espectro autista donde se mezclaria con las
variaciones normales de la personalidad. Un nifio esquizoide presentaria una
sintomatologia cualitativamente similar al nifio Asperger, pero de menor severidad, por
lo que el prondstico seria mas positivo en cuanto a independencia y éxito en lo personal
y en lo laboral.
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Es importante tener en cuenta, que en el caso de ambigiiedad sintomatica, de
acuerdo a la clasificacion oficial del DSM-IV-TR, el diagnoéstico de sindrome de
Asperger adquiere prioridad sobre el trastorno de personalidad. Indudablemente, lo que
primara a la hora de ayudar al individuo sera su sintomatologia, y no el “nombre” que
reciba, por lo que el profesional debera centrarse en los déficits y habilidades
individuales en cualquier caso.

TRASTORNO DEL APRENDIZAJE NO-VERBAL O DEL. HEMISFERIO
CEREBRAL DERECHO

Este trastornos se define en funcidon de un perfil neuropsicolégico singular, que
influye el la capacidad del individuo para participar en la interaccion social, dando lugar
a la adopcidon por su parte de un estilo comunicativo y una interacciéon social muy
particular. Se han destacado como los déficits cognitivos esenciales las areas de la
organizacion viso-espacial, la coordinacion motora, la resolucion de problemas no
verbales y la percepcion tactil. Sin embargo, a la vez que existen estos déficits, el
individuo presenta una avanzada capacidad verbal asi como capacidad de memoria
auditiva. Este trastorno afectaria al nifio o al adulto en la adaptacion flexible a las
situaciones complejas y novedosas dando lugar a dificultades sociales significativas,
teniendo tendencia al aislamiento social y dificultades notables en la percepcion de
claves o pautas de comunicacion no verbal (Rourke, 1989).

No es de extrafiar que llame la atencion la enorme similitud en el patron de
conductas y habilidades adaptativas del Trastorno del Hemisferio Cerebral Derecho con
el sindrome de Asperger. Es mads, las investigaciones neuropsicoldgicas ponen de
manifiesto la existencia de un mismo grupo de deficiencias neuropsicoldgicas
comprendidas en el perfil cognitivo del trastorno de aprendizaje no-verbal y el sindrome
de Asperger.

TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION E HIPERACTIVIDAD (TDAH)

En primer lugar, no es extrafio encontrar una alta proporcién de individuos con
sindrome de Asperger que también presentan un déficit atencional que tendra
implicaciones en cuanto al tratamiento. En muchos casos, el patron de hiperactividad y
falta de atencion han sido responsables del encubrimiento del déficit social primario y
los problemas de comunicacién propios del sindrome de Asperger.

El individuo con hiperactividad presentaria un temperamento dificil y un nivel
de inatencion general e impulsividad elevada durante el periodo de la infancia temprana.
También mostraria un interés activo en el juego con sus iguales aunque tuviera
problemas en la interaccién social. Sin embargo, estas dificultades sociales serian
secundarias al patron de falta de atencidén y consecuencia de una falta de internalizacion
de las reglas necesaria para la autorregulacion.

Por el contrario, el individuo con sindrome de Asperger mostraria problemas de
atencion selectiva pero si teniendo una capacidad adecuada para concentrarse en las
actividades de su interés. Su incapacidad para interactuar de forma reciproca vendria
acompanada de una dificultad para entender y utilizar las pautas de comunicacion no
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verbal. La capacidad de participar en el juego social y cooperativo estaria menos
desarrollada.

Mientras el nifio con hiperactividad tendria dificultades sociales debido a la falta
de atencion sostenida e impulsividad elevada, el individuo con sindrome de Asperger no
interaccionaria bien como consecuencia de una reducida habilidad creativa y rigidez
mental, o bien por una falta de interés.

En cuanto al desarrollo y la evolucion, un nifio con hiperactividad continuara
teniendo problemas de atencion y su rendimiento escolar se vera afectado, aumentan las
conductas antisociales en la adolescencia, disminuyendo la intensidad de los sintomas
primarios o la inatencioén. En la adultez los sintomas se desvanecen en un gran numero
de casos, permitiendo una adecuada integracion del individuo en la sociedad. El nifio
con sindrome de Asperger, por el contrario, muestra en la infancia una capacidad
generalmente adecuada para el aprendizaje (independiente). En la adolescencia, es mas
acentuado el déficit social y se intensifica el patron restringido de intereses. En la
juventud y en la etapa adulta, el problema de la interaccidn social persiste, llevando a un
gran numero de individuos con el sindrome a experimentar grandes dificultades a la
hora de iniciar y tener relaciones sociales estables.

El perfil cognitivo también es diferente en estos trastornos: el individuo con
sindrome de Asperger desarrolla competencias lingliisticas avanzadas pero manifiesta
problemas en el area pragmatica de la comunicacién, mientras que la persona con
hiperactividad presentara problemas en el area del lenguaje expresivo y receptivo.

Otro indicador para marcar la diferencia entre un trastorno y otro, seria la
respuesta al tratamiento farmacologico. Los sintomas primarios del trastorno de
hiperactividad responden con €xito a los farmacos, pero esto no es asi en el sindrome de
Asperger. Aun no hay tratamiento farmacoldgico capaz de erradicar la alteracion en el
desarrollo social.
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TDAH SINDROME DE ASPERGER
Problemas de || Sostenida/general Selectiva/adecuada para actividades de su interés
Atencion
Juego Interés activo Bajo interés/capacidad participativa menos
desarrollada
Dificultades || Por falta de atencion y Por baja habilidad creativa y rigidez mental/falta de
sociales autorregulacion interés
Infancia Dificultades de aprendizaje Capacidad adecuada para el aprendizaje
general independiente
Adolescencia |J Aumentan conductas Déficit social mas acentuado. Aumenta el patron
antisociales. Disminuye la restringido de intereses.
inatencion.
Adultez Adaptacion social adecuada Persisten problemas de interaccion social/peor
adaptacion.
Perfil Problemas lenguaje expresivo y |f Competencias lingiiisticas avanzadas/problemas en
cognitivo receptivo comunicacion pragmatica
Medicacion Positiva en sintomas primarios || No hay respuesta

TRASTORNO DE LA TOURETTE

Este es un trastorno neuroldgico con movimientos involuntarios y vocalizaciones

como sintomas principales. Los "tics" que presenta los individuos con este trastorno
pueden hacer que toquen cosas de forma repetitiva, se agachen, pestaiieen
repetitivamente, emitan involuntariamente palabras obscenas, carraspeen, etc. Puede
haber sintomas asociados como la impulsividad, la hiperactividad o las obsesiones y
compulsiones.

La diferencia principal entre este trastorno y el sindrome de Asperger, reside en
la naturaleza de los problemas sociales. El individuo con trastorno de la Tourette
presenta una capacidad para la interaccion y la comunicacion reciproca adecuada, pero
es mas bien su falta de control sobre sus “tics” y vocalizaciones lo que causa una
ansiedad muy elevada y las consecuentes dificultades de integracion social. Aunque en
este caso es facil diferenciar ambos trastornos, parece que hay una incidencia alta del
trastorno de la Tourette en nifios con sindrome de Asperger.

TRASTORNOS AFECTIVOS Y TRASTORNOS DE ANSIEDAD

Hay sintomas comunes entre estos trastornos y el sindrome de Asperger, como la
pérdida de interés por la realizacion de actividades cotidianas, el retraimiento social, la
falta de interés por lo social, bajo estado de animo, ausencia de respuestas emocionales
o anhedonia.
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Para diferenciarlos, es importante remitirnos al inicio de los sintomas y la
evolucion. Los trastornos afectivos se manifiestan en gran medida en la adolescencia y
suponen un cambio en el funcionamiento habitual de la persona, y el sindrome de
Asperger comienza a manifestarse en la infancia primaria, siendo el funcionamiento
similar a como siempre ha sido.

Se debe tener en cuenta la similitud de algunos sintomas del sindrome de
Asperger con los de la fobia social. Segun la American Psyquiatric Asociation (APA,
1994), la fobia social se caracteriza por un miedo marcado y persistente a las situaciones
en las que la persona sera observada por gente desconocida y teme decir algo humillante
o vergonzoso. El individuo con sindrome de Asperger presenta con frecuencia temor o
preocupacion a situaciones sociales novedosas, pero en este caso, también muestra
problemas de interaccidon con familiares o situaciones conocidas.

TRASTORNO OBSESIVO - COMPULSIVO

Aunque puede darse este trastorno en un individuo con sindrome de Asperger,
sus condiciones clinicas son independientes y se pueden diferenciar con facilidad. La
manifestacion inicial del trastorno obsesivo compulsivo se da en una etapa posterior a la
primera manifestacion del sindrome de Asperger. La persona con el sindrome, no
experimenta sus obsesiones y compulsiones como irrazonables o como una fuente de
angustia sino que se entrega ellas porque obtiene placer y disfruta al realizarlas... Los
problemas sociales en el trastorno obsesivo-compulsivo proceden de la necesidad de
completar los rituales conductuales prolongados, mientras que las dificultades sociales
en el sindrome de Asperger proceden de la existencia de un déficit innato en las areas de
la comprension social y desarrollo emocional.

ESQUIZOFRENIA

La esquizofrenia se define por un cuadro sintomatico que incluye alucinaciones,
ideas delirantes, lenguaje desorganizado y pobreza de contenido, incapacidad para
iniciar y mantener actividades con objetivos concretos, conductas catatonicas y
desorganizadas y un afecto aplanado. Existe posibilidad de que la esquizofrenia se
manifieste en la infancia pero nunca antes de los nueve afios. En estos casos de
manifestacion temprana, el nifilo presenta al menos dos sintomas de los anteriores
durante un tiempo minimo de seis meses, y un funcionamiento social y académico mas
bajo de lo esperado.

El individuo con el sindrome de Asperger manifiesta algunos comportamientos
similares a los sintomas caracteristicos de la esquizofrenia. En 1998, Szatmari resalto
como algunas de las conversaciones interminables del joven con el sindrome pueden
percibirse como incoherentes y desorganizadas. Sin embargo, esta falta de cohesion en
las conversaciones procede del déficit en el area de la comunicacion pragmatica o uso
social del lenguaje y no de la existencia de un trastorno del pensamiento mas
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caracteristico de la esquizofrenia. La falta de expresion emocional y el afecto aplanado
son alteraciones propias de su incapacidad general para el uso de pautas no verbales de
comunicacion. La tendencia a hablar consigo mismos, el adoptar personalidades
imaginarias y la imitaciéon perfecta de escenas estudiadas pueden llegar a ser
interpretadas como delirios o alucinaciones. Ademas, cuando el individuo con sindrome
de Asperger atraviesa una época de estrés intenso, es posible que experimente ideas de
referencia. Por ejemplo, un joven de veintiocho afios trabaja en una empresa en el area
de contabilidad y finanzas, y refiere haber sido nombrado en la revista mensual de la
empresa con mucho orgullo. Al instarle que me muestre donde o en qué articulo se
refiere a €l la revista, comienza a buscar con desesperacion. Cuando por fin encuentra el
apartado nos comenta: “jaqui!, se menciona el area donde yo trabajo y la actividad que
realizo, me estdin nombrando implicitamente”.

También es posible que se pueda interpretar como sintoma psicotico lo que es
una mera interpretacion literal del lenguaje por parte del individuo. Fitzgerald y Corvin
(2001) ponen el ejemplo de un joven que al ser preguntado por el psiquiatra si oye
voces cuando no hay gente presente, contesta que si rotundamente sin explicar mas,
pero refiriéndose a las voces de la gente en la habitacion de al lado.

Las tres variables propuestas por Szatmari (1998) para diferenciar entre la
esquizofrenia y el sindrome de Asperger serian:

- las alucinaciones e ideas delirantes genuinas indicarian la presencia de un
trastorno esquizofrénico

- la disfuncion social severa del sindrome de Asperger constituye un déficit
primario en la capacidad innata de socializacidén y no una deficiencia secundaria
fruto de la experiencia psicotica.

- La historia clinica del joven con esquizofrenia revela un periodo largo de la
infancia con un funcionamiento social adecuado y con los sintomas psicoticos
manifestandose cuando el nifio alcanza aproximadamente los nueve afios de
edad. En el sindrome de Asperger, aparecen alteraciones en el area social antes
de los cinco afios.
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3. EVALUACION

AREAS MAS IMPORTANTES A EVALUAR EN UN ADULTO
CON S.A.

- Habilidades/competencias sociales (interaccion social reciproca, comunicacion
no verbal, empatia...)

- Perfil Cognitivo (déficits y aptitudes)

- Lenguaje (pragmatica y peculiaridades)

- Movimientos y coordinacion (torpeza motora)

Siguiendo estas directrices, serd importante evaluar en qué grado afectan los
sintomas presentes en el individuo a las distintas areas de su vida: social/pareja, laboral,
estado animico, ocio...

Se debera evaluar también la existencia de otros trastornos de elevada
comorbilidad, como:

- Eje I: trastornos de ansiedad, trastornos del animo (TDM), TOC...

- Eje II: T.P Esquizoide...

- Eje III: problemas médicos (i.e, es muy comun que las personas con sindrome de
Asperger sufran problemas en el aparato digestivo)

Se deben sefialar los problemas secundarios o concomitantes como la depresion,
ansiedad o trastorno de la conducta, y si hay algin otro trastorno predominante que
afecte a la calidad de vida de la persona con sindrome de Asperger y que conviene tratar
con prioridad.

TECNICAS UTILIZADAS EN LA EVALUACION

- Observacion

- Auto-registros

- Tests y cuestionarios (especificos y no especificos)
- Entrevista (libre y estructurada)
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3.1 TEST Y CUESTIONARIOS

Hoy en dia existen instrumentos de evaluacion y criterios diagndsticos
especificos para sindrome de Asperger en adultos (Baron-Cohen y otros, 2005). Los dos
instrumentos de deteccion mas utilizados en la evaluacion del sindrome de Asperger en
el adulto son:

- el Coeficiente de Espectro Autista (ASQ)
- el Coeficiente de Empatia (EQ)

Simon Baron-Cohen y sus colaboradores del Reino Unido iniciaron la
investigacion original para la evaluacion del sindrome de Asperger en adultos. En la
practica, el médico o profesional pediria al paciente que complete los dos cuestionarios,
el ASQ y el EQ para poder validar las respuestas y emitir su opinion sobre el
diagnostico apoyandose en los nuevos criterios (expuestos en el apartado “Criterios
Diagndsticos”™).

Las respuestas del adulto a las preguntas especificas formuladas en el ASQ y el
EQ proporcionan ejemplos de los sintomas principales de la evaluacion del sindrome de
Asperger en adultos.

Al terminar la evaluacion diagnostica, el profesional realiza un resumen y revisa
las caracteristicas de los antecedentes del desarrollo, el perfil de aptitudes y
comportamientos que se ajustan al diagndstico de sindrome de Asperger y concluye si
es posible o no establecer el diagndstico. También se deben identificar las
caracteristicas positivas del sindrome, como que la persona es experta en un campo
concreto, el grado de expresion de cada una de las caracteristicas principales, el grado
global de expresion, y qué caracteristicas del perfil de aptitudes y comportamientos no
se deben al sindrome.

Simon Baron-Cohen y Rally Wheelwright han disefiado gran parte de los
instrumentos de evaluacion actuales que se publican en el apéndice del libro La gran
diferencia: como son realmente los cerebros de hombres y mujeres, de Baron-Cohen
(2003).

3.1.1 TESTS Y CUESTIONARIOS ESPECIFICOS

- ASQ: Cociente del Espectro Autista (Autism Spectrum Quotient) (Baron-Cohen
y otros, 2001b; Woodbury Smith y otros, 2005).

- EQ: Cociente de empatia (Empathy Quotient) (Baron-Cohen y Wheelwright,
2004).

- The Reading the Mind in the Eyes Test: Leer la mente con el test ocular
(Baron-Cohen y otros, 2001a).

- The Reading the Mind in the Voice Test: Leer la mente con el test de la voz
(Rutherford, Baron-Cohen y Wheelwright, 2002).
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FQ: Cuestionario de Amistad (Friendship Questionnaire) (Baron-Cohen y
Wheelwright, 2003).

ASDASQ: Trastornos del Espectro Autista en el cuestionario de deteccion para
adultos (Autism Spectrum Disorders in Adults Screening Questionnaire)
(Nylander y Gillberg, 2001).

BAPQ: Cuestionario del Fenotipo Ampliado del Autismo (The Broad Autism
Phenotype Questionnaire) (Hurley, R. S. E.; Losh, M.; Parlier, M.; Reznick, J.
S.; Piven, J., 2007).

SQ: Cociente de Sistematizacion (The Systemizing Quotient) (Baron-Cohen, S.;
Richler, J.; Bisarya, D.; Gurunathan, N.; Wheelwright, S., 2003).

AAA: Evaluador de Asperger en Adultos (The Adult Asperger Assessment: A
Diagnostic Method) (Baron-Cohen, S.; Wheelwright, S.; Robinson, J.;
Woodbury-Smith, M. R., 2005).

Se pueden encontrar las traducciones al espafiol de algunos de estos

cuestionarios en el siguiente enlace de internet: http://espectroautista.info/tests/espectro-

autista/adultos.

Si quisiéramos evaluar depresion u otro tipo de trastornos pasariamos al
individuo las correspondientes pruebas necesarias.

En cuanto a los auto-registros, serian ttiles para la evaluacion pero con ciertas
modificaciones respecto a los auto-registros que solemos mandar a otro tipo de
pacientes. La principal diferencia es que el paciente complete el auto-registro en funcion
de una situacion dada y no en funcién de la emocion. Es decir, para explorar su reaccion
o nivel de ansiedad ante una interaccion social, si se diera el caso por ejemplo en el que
discutiera con su pareja, llevaria a cabo el registro en funciéon de la situacion de
discusion, sin esperar a que €so provoque una emocion en €l.

Un auto-registro “tipo” podria ser:

SITUACION | ;Qué

(Qué piensa la | ;Como NIVEL DE
PIENSO? otra persona? ACTUO? ANSIEDAD
(0-10)
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3.2 ENTREVISTAS LIBRES O ESTRUCTURADAS

Ademas de la entrevista libre que se debera hacer tanto al individuo a evaluar
como a alguno de sus familiares mas cercanos, existe una entrevista estructurada que
permite hacer un examen mas preciso de los sintomas y manifestaciones de la persona
con sindrome de Asperger.

La Entrevista Diagnoéstica para el Sindrome de Asperger (ASDI) fue presentada
en la siguiente publicacion:

= Gillberg, C.; Gillberg, C. I.; Rastam, M.; Wentz, E.: The Asperger Syndrome
(and high-functioning autism) Diagnostic Interview (ASDI): a preliminary study
of a new structured clinical interview. Autism 2001; 5(1):57-66

La versién castellana se puede encontrar en el segundo volumen de la
publicacion “Los trastornos generales del desarrollo. Una aproximacion desde la
practica”, editada por la Consejeria de Educacion de la Junta de Andalucia.

Esta entrevista estructurada estd basada en los conocidos criterios de Gillberg
para el diagnostico del sindrome de Asperger y el autismo de alto funcionamiento,
correspondiéndose cada una de la preguntas de la entrevista con uno de los criterios.
Son veinte preguntas en total, evaluando seis areas distintas:

- Alteraciones severas en la interaccion social reciproca (egocentrismo extremo)
- Patron de intereses restringidos y absorbentes

- Imposicion de rutinas, rituales e intereses

- Peculiaridades del habla

- Problemas de comunicacién no verbal

- Torpeza motora

Esta entrevista puede encontrarse traducida en el siguiente enlace de internet:
http://www.psicodiagnosis.es/downloads/espectroautistainfoentrevistadiagnosticaparael.
mht .

Ademas de ser importante evaluar todo lo anteriormente mencionado, también es
relevante la historia de desarrollo que tuvo el individuo en la infancia. Para esto es muy
conveniente poder realizar una entrevista a los padres (o a alguno de ellos), para poder
recaudar informacion acerca del desarrollo psicomotriz, del lenguaje, ingresos
hospitalarios en la infancia, etc.
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3.3 DIFICULTADES EN LA EVALUACION DE ADULTOS

La evaluacion diagndstica de sindrome de Asperger de un adulto puede llegar a
presentar algunas dificultades. Pueden haber transcurrido para el individuo muchos afios
y, por tanto, verse afectados los recuerdos de su infancia y los recuerdos que tenga de ¢l
su familia. Puede ser de ayuda el buscar fotos antiguas, ya que normalmente son hechas
durante acontecimientos sociales y se puede llegar a observar si parece que el nifio
participaba en la interaccion con los demas o no. Pueden ser fttiles los informes
escolares, ya que dan informacion sobre las relaciones sociales con los compafieros y de
las aptitudes de aprendizaje y de comportamiento en la escuela.

Es muy util, y se debe tener muy en cuenta, la entrevista con la madre, hermanos
y/o la pareja del individuo, ya que va a validar las repuestas que dé el entrevistado, ya
que ¢éste las puede dar en base a su percepcion personal de sus habilidades sociales
mientras que los demas pueden tener opiniones diferentes y més objetivas.

En un primer momento en la evaluacion, la persona con sindrome de Asperger
puede dar la impresion de tener ciertas habilidades empaticas y aptitudes para el
razonamiento social, pero pueden deberse mas a un razonamiento intelectual que a la
intuicion y el aprendizaje. Es importante darse cuenta que, si la persona no ha sido
diagnosticada hasta el momento, puede deberse a que roza la normalidad o “disimula”
muy bien sus diferencias, esto no excluye el diagndstico. Hay que hacer una evaluacion
mas pormenorizada.

Algunos adultos con signos claros del sindrome de Asperger pueden concebir
que tienen diferencias pero que sus aptitudes son normales porque tienen las
caracteristicas de su padre o de su madre como modelo de las habilidades sociales. Esto
puede influir en la percepcion de la normalidad y se debe tener en cuenta en la
evaluacion. Ademas, en muchos de los casos, al tratarse de un sindrome con base
biologica y quiza congénita, alguno o ambos progenitores pueden presentar sintomas
parecidos. Cuando se establece el diagndstico en un nifio o adulto, los padres o
familiares se dan cuenta de las diferentes formas de expresion de ese proceso, y es
importante que examinen los antecedentes familiares y las caracteristicas de otros
miembros de la familia en busca de signos de un trastorno del espectro autista, en
particular signos del sindrome de Asperger. Los estudios de investigacion recientes han
indicado que el 46% de los familiares en primer grado de un nifio con sindrome de
Asperger tiene un perfil similar de aptitudes y comportamientos (Volkmar, Klin y Pauls,
1998), aunque generalmente en un grado subclinico, que es mas una descripcion de
personalidad que un sindrome.

Quiero resaltar la importancia que tienen las habilidades del terapeuta a la hora de
evaluar un caso de sindrome de Asperger. El profesional debera conocer este trastorno
(o haberlo estudiado a fondo), ademas del espectro autista, para poder dirigir la
entrevista segin vaya viendo signos y caracteristicas propias del sindrome. La
evaluacion sera mucho mas rica y completa si el profesional estd entrenado y sabe
“mirar” y escuchar desde otro punto de vista. Debe poder pensar en “asperger” para
verlo con claridad.
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Se me ocurre un ejemplo a este respecto que ilustra bien lo que quiero decir: a
medida que el terapeuta especializado va viendo signos y caracteristicas propias del
sindrome de Asperger en su cliente, sabra la importancia que tiene preguntar por los
habitos alimentarios. El hecho de que la persona puede dejar de comer ciertos platos por
tener ciertas “manias” en cuanto a la textura de los alimentos o mezcla de sabores no
tiene por qué ser una obsesion o un TOC, sino que corresponde al amplio rango de
sintomas que puede manifestar una persona con este sindrome.

En definitiva, el conocimiento sobre los trastornos del espectro autista es
fundamental e indispensable en un profesional para la buena evaluacion de un adulto
con sintomas o caracteristicas del espectro, y en concreto, del sindrome de Asperger. Y
dada la incidencia y las previsiones de aumento de nimero de casos de sindrome de
Asperger no diagnosticados en adultos, entiendo que es imprescindible que todo
profesional conozca los rasgos caracteristicos, para poder derivar al cliente a un
profesional mas especializado en un momento dado. Es mas, segin Attwood, a menudo
estas personas acuden a una consulta profesional con una demanda distinta (sintomas
depresivos, ansiedad, problemas de pareja, de interaccién social...), por lo que
dependera del terapeuta el buen cauce de la evaluacion, el diagnostico y la terapia.
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3.3 CASO CLINICO

A continuacion presentaré brevemente el caso de un varon adulto con sindrome
de Asperger, con el objetivo de ilustrar mejor al lector cdémo puede manifestarse el
sindrome en un adulto con una adaptacion social y laboral normalizada. Est4 basado en
hechos reales pero algunos datos han sido modificados para preservar la intimidad del
individuo. Podria decirse que el perfil y las conductas que mencionaré son tipicos, en
general, en una persona con sindrome de Asperger. La demanda que tiene al acudir a
consulta psicologica también puede ser frecuente en estas personas.

Nombre: A. G

Edad: 32 afios

Estado civil: casado, 2 hijos pequefios

Profesion: Director del area de control de calidad de una empresa nacional
Familia: 2 hermanos y 2 hermanas (¢l es el mediano)

Historia:

A.G. tiene 32 afios y vive con su mujer y dos hijos pequefios. Su aspecto fisico es
normal y cuidado, s6lo sus andares parecen extrafios (algo rigido). Desde siempre ha
tenido problemas en las relaciones interpersonales, su madre refiere que “siempre ha
sido raro” aunque ‘“nadie lo note”. Es algo sumiso y muy obediente para con los
miembros de su familia (4 hermanos y padres), una hermana mayor refiere que da igual
lo que le hagan, ¢l nunca se queja, aunque le deban dinero, se porten mal con €l...

Trabajo: A nivel académico siempre ha destacado. Es ingeniero de telecomunicaciones.
Al terminar sus estudios tuvo la oportunidad de trabajar en una empresa nacional,
consiguiendo muchos logros y éxitos. Hace su trabajo impecablemente, incluso
dedicandole mucho mas tiempo del que debiera. Es muy bueno en lo que hace, con los
numeros, las maquinas y demas cosas que debe supervisar. El tener un equipo de 10
personas a su cargo no lo lleva bien; evita dirigir reuniones y tener que llamar la
atencion a alguien. Prefiere trabajar en su despacho con el ordenador. . En cambio, en el
area personal no destaca tanto. En el trabajo no habla con nadie normalmente, todos
piensan que es antipatico o “raro”, a veces se intenta integrar y habla mucho con alguien
pero otras veces ni lo saluda por los pasillos. Siempre “estd en su mundo”.

Familia: Acude a consulta psicolégica con su mujer, precisamente por problemas de
pareja. Su mujer es la que proporciona toda la informacion anterior ya que trabaja para
la misma empresa que su marido, aunque en otro departamento. Refiere que A.G. es
muy responsable, trabaja en exceso, protege y quiere mucho a sus hijos y a ella misma,
pero en ocasiones piensa que se encierra en si mismo, no sabe a qué se deben sus
cambios de humor, su amor por la rutina y el temor a los cambios repentinos. Parece
egoista pero a veces es detallista. Su mujer opina que le pasa algo, que sus problemas no
son debidos unicamente a los temas de pareja, sino que hay algo en ¢l que le impide
comprender ciertas cosas o comportarse de una manera social normal. A veces es muy
carifloso, y otras es muy arisco. Tiene también, segln ella, un don para la inoportunidad.
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Ocio: Entre semana no tiene ninguna actividad de ocio. Llega muy tarde a casa, cena y
se queda dormido viendo el televisor. Su mujer se siente molesta e incomprendida por
esto. De vez en cuando, va a jugar al golf y se encuentra con algin conocido. No tiene
amistad con ellos, segiin su mujer ellos nunca le llaman o le buscan, pero €l los
considera sus amigos mas cercanos.

En un par de ocasiones la pareja ha intentado separarse, A. G se ha mudado a un piso
vacio que tienen sus padres, pero ha presentado sintomas depresivos desde el primer
momento, aguantando un maximo de dos semanas viviendo solo. Transcurrido ese
tiempo volvié en ambas ocasiones a su casa pidiendo otra oportunidad a su mujer. A. G
refiere que las semanas que pasé en el piso se sentia perdido, muy nervioso, no sabia
qué hacer con su tiempo y no podia soportar esas sensaciones.
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4. TRATAMIENTO

4.1 TERAPIA COGNITIVO-CONDUCTUAL

Dada la complejidad que puede presentar un caso con sindrome de Asperger me
centraré en exponer los objetivos “diana” que tendremos en un caso tipico en un adulto
con este sindrome.

* OBJETIVOS GENERALES:

* Desarrollar y/o aumentar las habilidades sociales, asi como la calidad de las relaciones
interpersonales.

* Desarrollar la competencia emocional y mejorar las habilidades de manejo emocional
* Desarrollar y favorecer el uso de estrategias adecuadas para el manejo de la ansiedad,
ira o frustracion.

- OBJETIVOS ESPECIFICOS:

* Conocimiento de su problematica

* Mejora del estado de &nimo

* Mejora de la autoestima y autoconfianza

* Mejorar la conciencia emocional propia y ajena (empatia)

* Disminucion del nivel basal de activacion fisiologica

* Mejorar el autocuidado (alimentacion, higiene personal, ejercicio...)

* Aumentar reforzadores

* Disminuir las evitaciones ante la exposicion a emociones y/o afectividad
* Mejorar la asertividad y habilidades sociales

* Incrementar la red social

* Mejorar las habilidades de solucion de problemas

* Flexibilizar normas y creencias

* Incrementar el niumero de comportamientos espontaneos o no planificados y su
tolerancia a la novedad y/o los cambios en la rutina

« TECNICAS:

» Fase educativa sobre su problema

* Entrenamiento en HHSS vy asertividad (especialmente en conversacion: inicio-
mantenimiento-fin)

» Entrenamiento en identificaciéon y manejo de emociones (ayudar a la persona, con
apoyo visual, a poner nombre a sus propias emociones y saber identificarlas tanto en ¢l
como en otros; aprender a canalizar y valorar alternativas...)

* Entrenamiento en solucion de problemas y manejo de conflictos
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* Entrenamiento en relajacion y pautas de autorregulacion para situaciones de alta
activacion emocional (Jacobson, relajacion de emergencia y respiracion abdominal)

* Clarificacion de valores personales y planificacion de metas

* Ejercicios de dramatizacion, con y sin cambio de roles, de situaciones o temas que le
generan confusion

* Exposicion gradual a cambios en la rutina y/u obsesiones y compulsiones

* Entrenamiento en identificacion de estimulos desagradables para el propio individuo y
puesta en marcha de estrategias adecuadas para amortiguarlos (i.e., intensidad de luz
elevada, exposicion a ruidos de gran intensidad, etc.)

* FACILITADORES:

Algunos facilitadotes que se pueden utilizar en el proceso de aplicacion de técnicas
durante el tratamiento, segun la Federacion de sindrome de Asperger de Espaiia, son:

1. Empleo de apoyos visuales en cualquier proceso de ensefianza:

Las personas con sindrome de Asperger destacan por ser buenos “pensadores”, y
procesan, comprenden y asimilan mejor la informacion que se les presenta de manera
visual. Por ello es importante emplear apoyos visuales en cualquier situacion de
ensefanza, aprendizaje académico o de habilidades de la vida diaria, como listas,
pictogramas, horarios, etc. que les faciliten la comprension.

2. Asegurar un ambiente estable v predecible, evitando cambios inesperados.

Las dificultades para enfrentarse a situaciones nuevas y la falta de estrategias para
adaptarse a cambios ambientales exigen asegurar ciertos niveles de estructura y
predictibilidad ambiental, anticipando cambios en las rutinas diarias, respetando algunas
de las rutinas propias de la persona, etc.

3. Favorecer la generalizacién de los aprendizajes.

Las dificultades de generalizacidon que presentan estas personas plantea la necesidad
de establecer programas explicitos que permitan transferir los aprendizajes realizados en
contextos educativos concretos a situaciones naturales y asegurar, en la medida que se
pueda, que los programas educativos se llevan a cabo en los contextos mas naturales
posibles.

4. Asegurar pautas de aprendizaje sin errores:

Las personas con sindrome de Asperger, alrededor de la etapa escolar, suelen
mostrar bajos niveles de tolerancia a la frustracion, y esto, unido a las actitudes
perfeccionistas, puede llevar a enfados y conductas disruptivas cuando no consiguen el
resultado adecuado en una tarea. Para evitar estas situaciones y favorecer la motivacion
hacia el aprendizaje es fundamental ofrecer todas las ayudas necesarias para garantizar
el éxito en la tarea e ir desvaneciendo poco a poco las ayudas ofrecidas.

5. Descomponer las tareas en pasos mas pequenos:
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Las limitaciones en las funciones ejecutivas obstaculizan el rendimiento en las
personas con sindrome de Asperger durante la ejecucion de tareas largas y complicadas.
Para compensar estas limitaciones y facilitarles la tarea, es importante descomponerla
en pasos pequeios y secuenciados.

6. Oftrecer oportunidades de hacer elecciones:

Suelen mostrar serias dificultades para tomar decisiones, por eso, desde que son
pequenios, se deben ofrecer oportunidades para realizar elecciones (inicialmente
presentando so6lo dos opciones alternativas a elegir) para que puedan adquirir
capacidades de autodeterminacion y auto-direccion.

7. Avudar a organizar su tiempo libre, evitando la inactividad o la dedicacion
excesiva a sus intereses especiales.

8. Ensenar de manera explicita habilidades v competencias que por lo general no
suelen requerir una ensefianza formal v estructurada:

Con las personas con sindrome de Asperger no se puede dar nada por supuesto.
Habilidades como saber interpretar una mirada, ajustar el tono de voz para enfatizar el
mensaje que queremos transmitir, respetar turnos conversacionales durante los
intercambios lingiiisticos, etc. van a requerir una ensefianza explicita y la elaboracion de
programas educativos especificos.

9. Priorizar objetivos relacionados con los rasgos nucleares del sindrome de
Asperger:

Con las dificultades de relacion social, limitacion en las competencias de
comunicacion y marcada inflexibilidad mental y comportamental.

10. Incluir los temas de interés para motivar su aprendizaje de nuevos contenidos.

11. Prestar atencién a los indicadores emocionales, intentando prevenir posibles
alteraciones en el estado de &nimo.

12. Evitar en lo posible la critica y el castigo, v sustituirlos por el refuerzo positivo,
el halago v el premio.

Como vemos, el tratamiento psicologico de eleccion para el sindrome de Asperger
es la terapia cognitivo-conductual. La investigacion ha demostrado que es un
tratamiento eficaz para cambiar el modo de pensar y aprender a responder a emociones
como la ansiedad, la tristeza y la colera (Graham, 1998; Grave y Blissett, 2004; Kendall,
2000). El modelo teorico de las emociones utilizado en este tipo de terapia es coherente
con los modelos cientificos actuales de las emociones, es decir, ser cada vez mas
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consciente del propio estado emocional, saber como responder a la emocién y ser mas
sensible a los sentimientos de los demas (Ekman, 2003).

Segiun Tony Attwood, en la actualidad hay estudios publicados de casos, y pruebas
cientificas objetivas de que esa terapia reduce y mejora significativamente los trastornos
emocionales de las personas con sindrome de Asperger (Bauminger, 2002; Sofronoff,
Attwood y Hinton, 2005).

Tony Attwood, plantea el tratamiento integrando las siguientes areas de
entrenamiento:

- Educacion afectiva, que ayuda a la persona con sindrome de Asperger a
aprender las ventajas y desventajas de las emociones y la identificacion de los
diferentes niveles de expresion en palabras y acciones, tanto en si mismo como
en los demas.

- Reestructuracion cognitiva, que capacita a la persona a corregir el pensamiento
que crea emociones como la ansiedad y la colera o sentimientos de baja
autoestima.

- “Caja de herramientas”, que consiste en identificar los diferentes tipos de
herramientas para resolver problemas asociados con las emociones negativas, en
particular la ansiedad, la colera y la tristeza.

Los entrenamientos en habilidades sociales y asertividad también pueden
realizarse en grupo, de hecho puede ser beneficioso para las personas con sindrome de
Asperger poder relacionarse con personas con las mismas necesidades de apoyo y
similares caracteristicas, para poder compartir preocupaciones, intereses... y se fomente
la interaccion con los demdas. No obstante, estos grupos son mas beneficiosos si son
pequefios (alrededor de tres o cuatro personas).

e APOYO FAMILIAR

A menudo las familias que poseen algiin miembro con un trastorno de espectro
autista sufren un desgaste emocional importante. Las necesidades que puede presentar el
afectado requieren una completa dedicacion por parte de los familiares, que puede llegar
a generar en ellos sentimientos de cansancio, tristeza, soledad... Ademas, en el caso del
sindrome de Asperger, los afectados parecen egocéntricos e inmutables al sufrimiento
ajeno, por lo que los familiares pueden no sentirse queridos, o sentir que ellos siempre
tienen que “estar ahi” pero sin ninglin apoyo o afecto reciproco.

Por esto, es muy importante proporcionar un apoyo adecuado a los familiares o
cuidadores, cuyos sintomas pueden asemejarse a los que sufren los cuidadores de
personas con discapacidades fisicas o mentales mas acusadas.

En la asociacion “Pauta” (www.asociacionpauta.org/apoyofam.php) cuentan con
un “Servicio de Apoyo a Familias”, cuyo objetivo es cubrir las necesidades de las
familias de personas con trastornos del espectro autista (TEA) derivadas del hecho de
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tener un miembro con dicho trastorno, facilitando los apoyos necesarios para mejorar su
calidad de vida y el bienestar de cada uno de sus miembros.

Las necesidades mas habituales de estas familias son:

- Necesidades relativas al cuidado, control de conducta y supervision de la
persona con trastorno del espectro autista.

- Necesidades relativas a la informacion y conocimiento de la discapacidad y sus
implicaciones.

- Necesidades relativas a la expresion de sentimientos a nivel grupal e individual.

- Necesidades relativas a la identificacion y ejecucion de féormulas y estrategias
para afrontar las situaciones por las que pasa la familia.

El servicio de la asociacion se desarrolla a través de diversos programas:

1. Respiro familiar (proporcionando a las familias momentos de descanso y
momentos para atender necesidades personales (de trabajo, familia, pareja...).
Ofrecen atencion temporal a las personas con TEA.

2. Escuela de familias (proporcionando informacidon y conocimiento sobre los
trastornos del espectro, asi como sus implicaciones en el ambito familiar).

3. Encuentros de familias (fomentando el apoyo de tipo informal entre familias
para poder compartir ideas, sentimientos y experiencias).

4. Orientacion familiar (dando repuesta a la necesidad de orientaciéon e
informacion en los aspectos concretos que requiera cada familia).

5. Apoyo en el hogar (a través de programas individuales de intervencién que
doten a las familias de estrategias y pautas de actuacion).

Considero esencial este tipo de apoyo a las familias, porque ademas de ser
importante para su propia salud emocional, también sera beneficioso en cuanto al
cuidado que puedan seguir proporcionando al familiar afectado. El hecho de
proporcionarles también pautas de actuacion y manejo del trastorno, beneficiara la
aplicacion de técnicas en el tratamiento que llevemos a cabo y favorecerd la
generalizacion del aprendizaje en el propio paciente.

Estas pautas proporcionadas a la familia de la persona con sindrome de
Asperger, comenzarian por una psicoeducacion del trastorno, asi como la manera en que
funciona la conducta explicando el valor que tienen tanto los reforzadores como los
castigos, proporcionandoles el conocimiento y la motivacion suficientes para que
puedan emplear estos mediadores en beneficio del paciente.
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4.2 TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Se recomienda la medicacion psicotrdpica en casos en los que hay un claro
trastorno emocional o existe colera o agresividad muy acusada. Segun Tony Attwood en
su “Guia del Sindrome de Asperger”, la experiencia clinica ha confirmado el valor de
los farmacos en el tratamiento de la ansiedad, la depresion y la célera en nifios y adultos
con sindrome de Asperger. Se dispone de pruebas de que esta clase de medicamentos es
beneficiosa en dosis bajas para algunos adultos (Alexander, Michael y Gangadharan,
2004).

Segin Attwood, algunos trastornos emocionales son tan graves que la
psicoterapia, como la terapia cognitivo-conductual, carece de la “fuerza” para ayudar a
quien los padece. “Cuando el medicamento ha suavizado la emocién o ha calmado el
estado de animo, otras estrategias seran mas eficaces y, finalmente, reemplazaran a los
medicamentos. Sin embargo, algunas personas con sindrome de Asperger refieren que
su capacidad para controlar sus emociones y su calidad de vida ha mejorado hasta un
grado notable con el uso cronico de ansioliticos y antidepresivos en dosis relativamente
bajas” (Attwood, 2007).

Hay un riesgo, como siempre lo hay cuando hablamos de medicacion, y es que
el hecho de que sea barato, facil y rapido administrar un farmaco, puede confundir y
hacer que se olvide lo realmente importante, abordar la causa de ciertos sentimientos y
reacciones inadaptadas. Una persona con sindrome de Asperger deberia llegar a un buen
manejo de sus emociones y a adaptar sus conductas més adecuadamente, y Tony
Attwood es el autor mas positivo al respecto.

Ademas, las personas con sindrome de Asperger suelen dar mucha importancia a
sus habilidades cognitivas (recordemos que en ellas se basan la mayoria de sus
aptitudes), y muchos nifios y adultos refieren que la medicaciéon perjudica o aminora su
claridad mental.
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5, PRONOSTICO

En general, se puede observar una mayor madurez, aptitudes y aceptacion de si
mismos a largo plazo en nifios y adultos con sindrome de Asperger, aunque habra
factores que influyan en el mal o buen prondstico de los mismos.

FACTORES DE RIESGO CLINICO

* Diagnostico tardio
* Negacion del problema/sindrome
* Alta resistencia al cambio

* Presencia de otros trastornos comorbidos: ansiedad, depresion, trastorno obsesivo
compulsivo...

* Falta de autonomia

* Ausencia de un entorno familiar y/o de pareja seguro
* Falta de apoyos

* Entorno social castigador

* Historia de abusos/engafios/mobbing...

* Uno o ambos progenitores tienen caracteristicas de espectro autista

FACTORES DE BUEN PRONOSTICO

* El diagnodstico se establece en la primera infancia, lo que reduce los problemas
psicolédgicos secundarios, como la depresion y la negacion del sindrome.

» La persona y su familia han aceptado el diagnéstico.

» La persona tiene un tutor, es decir, un maestro, un familiar, un profesional u otra
persona que también tiene sindrome de Asperger, que lo entiende y le ofrece consejos e
inspiracion.

* La persona adquiere conocimientos sobre el sindrome a través de la lectura de
autobiografias y libros de autoayuda escritos por otras personas que tienen sindrome de

Asperger.

* Los padres, el conyuge o un amigo le proporcionan apoyo emocional y practico,
camuflan cualquier dificultad y se comprometen con €l de por vida.
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* La persona logra éxitos en el ambito laboral o en el de su interés particular que
superan los retos que le plantea su vida social. Al final el éxito social es menos
importante en su vida, y no mide sus sentimientos de identidad y valia personal por sus
relaciones personales sino por sus logros.

» La persona acepta sus virtudes y defectos, y ya no siente el deseo de convertirse en
alguien que no puede ser: se da cuenta de que tiene cualidades que otros admiran.
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