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RESUMEN

El presente documento tiene la intencidon de hacer una propuesta de
intervencidén psicolégica para familias de hijos con Sindrome de
Asperger (SA); puesto que en la revision bibliografica de éste topico,
se detecta que los programas de intervencion utilizados para este
padecimiento, existe una falta de utilizaciéon de los atributos con los
que cuenta la familia para brindar a su hijo con SA.

El programa propuesto se sustenta en dos esferas principales,
la primera es una intervencion terapéutica apoyada en la terapia
centrada en soluciones y la segunda un taller para padres bajo la
metodologia de Lideres de Opinién Popular; Donde se tienen como
objetivos: 1) Favorecer la autonomia de dichos pacientes a través de
la familia, asi como desarrollar habilidades de competencia, toma de
decisiones con la finalidad de lograr una inclusion en ambitos
sociales; y 2) Fortalecera el trabajo del psicélogo en sus espacios de
trabajo dentro del campo educativo y terapéutico, ya que se
encargara de brindar estrategias a la familia y profesores con la

intencion de darle sostén a las capacidades del paciente Asperger.



INTRODUCCION

La participaciéon de la familia en la intervencion Psicologica de hijos con Sindrome
de Asperger es una tesis que explora, describe y divulga el Sindrome de Asperger.
El principal objetivo es plantear un programa de intervencion psicoldgica haciendo
uso de la familia para brindar una nueva forma de intervenir con estos pacientes.

En la actualidad, los programas de intervencion dirigidos a las personas con
Trastornos Generalizados del Desarrollo son adaptados para la intervencion de
personas con Sindrome de Asperger ; principalmente fomentan el desarrollo de
habilidades conductuales y sociales del individuo a través de una relacion,
especialista (psiquiatra, maestro, psicélogo e incluso alguna institucion del rango)-
paciente, esta relacion hace uso del tutor, que es quien se encarga de continuar
el trabajo en casa sin tomar en cuenta a la familia, que es el primer contacto y
modelo social que tiene el nifo.

Bronfenbrenner (1987), considera que la familia es el sistema que define y
configura en mayor medida el desarrollo de la persona, desde su concepcion.
Salvador Minuchin (1974) menciona:

“En todas las culturas, la familia imprime a sus miembros un sentimiento de
identidad independiente. La experiencia humana de identidad posee dos
elementos; un sentimiento de identidad y un sentido de separacién. El laboratorio
en el que estos ingredientes se mezclan y se proveen es la familia, la matriz de la
identidad” (p.80).

Bajo esta idea, la propuesta que planteamos hace uso de la comunidad

inmediata (familia), para brindarles las herramientas sociales y conductuales que



le permitan llegar a la autonomia e incluirse a la sociedad a través de su forma
particular de ver al mundo.

El enfoque que permite relacionar al individuo en su contexto familiar es el
sistémico, pues considera al individuo en relacion y constante interaccién con el
medio que lo rodea, esto es, que el individuo pertenece a sistemas (familiar,
escolar, social, laboral, etc.) de los que se ve influenciado y a los que influenciara
simultaneamente; Por lo que, la propuesta plantea un par de programas de
intervencidn (un taller de padres que se fundamenta en el trabajo de pares y un
conjunto de sesiones apoyadas en la terapia centradas en soluciones), con el fin
de potenciar la autonomia del paciente Asperger a partir del sistema familiar en el
que se ve inmerso.

Desde esta perspectiva, es importante explorar los diferentes contextos del
individuo, y en el caso del paciente con Asperger, es necesario conocer los
diferentes niveles y areas en las que se aloja el sindrome.

Por tanto, el capitulo 1 comprende una descripcién detallada de lo que es el
sindrome de Asperger, como surgio, los autores representativos del tema,
sintomatologia, posibles causas del trastorno, criterios diagndsticos,
funcionamiento neuropsicoldgico y epidemiologia.

El capitulo 2, Programas de Intervencion para el Sindrome de Asperger,
recopila una lista de programas empleados con caracter conductual y cognitivo
para desarrollar las habilidades educativas, conductuales, sociales de nifos y
jévenes con éste diagnéstico.

El sindrome de Asperger en México, capitulo 3, menciona el contexto social,

legal, educativo y de salud en el que se desenvuelven los pacientes con el
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sindrome, para dar a conocer la importancia que esta adquiriendo dentro de la
poblacién y poder comprender las necesidades de estos pacientes en nuestro
pais.

A partir del capitulo anterior, confirmamos la necesidad de una intervencién a
nivel familiar, puesto que como se menciond, los programas utilizados sélo
comprenden al paciente y al terapeuta; hacer uso de la familia abarcara una
intervencion integral. De modo que, en el capitulo 4: la importancia de una
intervencién familiar para pacientes con sindrome de Asperger, se planteara ésta
situacion; Asi como, la delimitacion del modelo a utilizar para la propuesta de
intervencion.

Para finalizar el capitulo 5, propuesta de una intervencion familiar para lograr
la autonomia de pacientes con sindrome de Asperger, ilustra y describe los dos
programas que comprenden la propuesta: El primero, es un taller para padres
basado en la metodologia de Lideres de Opinién Popular , que tiene objetivo
sensibilizar e informar a la familia acerca del sindrome de Asperger para romper
con los mitos del sindrome; Y el segundo, es una guia para el abordaje de
pacientes con sindrome de Asperger desde la terapia familiar centrada en

soluciones, a partir del mapa central de Steve De Shazer (1987).
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1 SINDROME DE ASPERGER

1.1 Surgimiento del Sindrome de Asperger

El Sindrome de Asperger (SA) surge a partir de la asociacion nosoldgica con el
autismo, término que fue utilizado por primera vez por el psiquiatra Eugen Bleuler
en 1911, para describir un sintoma de esquizofrenia. Autismo proviene de la
palabra griega eaftismos, cuyo significado es encerrado en uno mismo (Cererols,
2011).

En 1943, Leo Kanner (en Caballero, Rodriguez y Torres, 2001), un psiquiatra
austriaco publica un articulo denominado “Trastorno autistico en el contacto
afectivo”, basado en el analisis clinico de 11 chicos con Autismo Infantil (Al), en el
cual identifico las dificultades centrales del trastorno y destaco que son
alteraciones que aparecen en la etapa inicial del desarrollo.

Kanner difiere de Bleuler en cuanto a la concepcion del autismo dentro de la
esquizofrenia, pues él reconoce la valiosa aportacién de Bleuler y afirma que se
trata de un trastorno diferente, que produce retraimiento a partir de un estadio
inicial normal (Cererols, 2011).

Un afo después, un pediatra vienés, Hans Asperger describe en su tesis
doctoral a cuatro nifios' (de entre 6 y 11 afios) que presentaban como
caracteristica comun una marcada discapacidad por dificultades en la interaccion
social, a pesar de su aparente adecuacion cognitiva y verbal (Caballero y Cols.,
2001) los incluye dentro de la Psicopatologia Autista (PA), debido a que los rasgos

de este grupo pertenecian a la denominacion de Trastornos de la Personalidad de

! Para leer un ejemplo de esta descripcidn ver Anexo 1
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uso en la época. En su extensa descripcion, lo primero que sefala es el comienzo
relativamente temprano de la sintomatologia, “después de los tres afios de edad”;
asi como la estabilidad en el tiempo de la misma, por esto, la denominacion de
psicopatia. Luego senala, “Mi principal objetivo ha sido mostrar que la alteracion
fundamental en las personas con PA esta en las limitaciones en sus relaciones
sociales”...“Con marcada incapacidad para la reciprocidad”...“Nunca se oye que
intenten ser agradables”...“Son egocéntricos en grado extremo”, de ahi, el término
autista (Asperger, 1994 en Wahlberg, 2005); Al igual que Kanner, Asperger
retoma el concepto de Bleuler acerca de autismo, elogia su aportacion y
puntualiza por qué el autismo esquizofrénico es diferente de su propuesta, ya que
los nifios descritos por él presentan esta condicidon desde nacimiento (Cererols,
2011).

Segun Caballero y Cols. (2001), el trabajo de Kanner y Asperger empatan al
mencionar que los pacientes de ambos presentaban rasgos en comun como son
las alteraciones en la interaccion social, comunicacién y afecto, asi como los
intereses idiosincraticos; y se diferencian en cuanto al funcionamiento social,
emocional, habilidades de lenguaje y manierismos motores. Estas distinciones se
pueden atribuir a las condiciones de la poblacién con la que trabajo cada uno, en
el Al eran nifios prescolares con mayor retraso mental, mientras la PA se referia a
nifos en edad escolar, aparentemente brillantes y con buen funcionamiento
verbal.

Van Krevelen (1963, en Caballero y Cols., 2001) situa al Autismo de Kanner
y la PA de Asperger dentro de los paises anglo-parlantes; Para él, estos trastornos

tienen un referente nosoldgico distinto, debido a que los sintomas del SA se
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manifiestan desde el primer mes de vida, el nifio camina antes de hablar, la
adquisicion del lenguaje esta retrasada o ausente y cuando se desarrolla, carece
de fines comunicacionales, el contacto ocular es pobre porque vive en su propio
mundo e ignora a los demas; A diferencia de la PA que tiene un comienzo tardio,
el nino habla antes de iniciar la deambulacion, intenta comunicarse aunque sea de
forma unilateral, evita el contacto ocular y vive en nuestro mundo pero a su
manera.

En 1981 Lorna Wing fue la primera en acuiar el término “Sindrome de
Asperger”, retomo y complemento el trabajo de Hans Asperger, encontré que
habia similitudes en las patologias (entre el grupo que ella estaba investigando, 34
pacientes de 5 a 35 anos de edad, y el descrito por el austriaco). También realiza
un analisis comparativo entre los trabajos de Asperger (1944-1979) y las primeras
aportaciones de Kanner (1943-1971), lo que dio pie a que en 1998 (en Ayuda,
Freire, Gonzalez, Llorente, Martinez, Martos y Artigas, 2007) puntualizara las

siguientes caracteristicas:

e Los chicos eran socialmente extrafios, ingenuos y emocionalmente
desconectados de los otros. Parecian vivir en un mundo diferente.

e Tenian una buena gramatica y vocabulario extenso, su discurso era fluido,
literal y pedante, usado en mondlogos y no en intercambios
conversacionales.

e Tenian una pobre comunicacidn no verbal y una entonacién verbal

monétona o peculiar.
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e Tenian intereses circunscritos a temas especificos, incluyendo colecciones
de objetos o hechos relacionados con tales intereses.

e Aunque la mayoria poseia inteligencia promedio o superior a la media,
tenian dificultades en aprender las tareas escolares convencionales. Sin
embargo, eran capaces de producir ideas originales y tenian habilidades
relacionadas con sus intereses especiales.

e La coordinacion motriz y la organizacion del movimiento eran generalmente
pobres, aunque algunos podia destacar en areas especiales de interés.

e A estos chicos les faltaba sentido comun.

También surgieron nuevos aportes e investigaciones respecto al Sindrome
de Asperger:

e Christopher Gillberg (1989 en Wahlberg, 2005), que hace aportes al
mostrar pautas operativas para el diagndstico, fijando criterios cuantitativos.

e Uta Frith (1991 en Cererols, 2011), tradujo al inglés el articulo original de
Hans Asperger haciendo anotaciones personales.

e En 1993 la Organizacion Mundial de la Salud hace un reconocimiento oficial
del SA como un trastorno diferenciado, ya que lo incluye en la décima
edicion de la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10).

e Al afo siguiente, la Asociacion Psiquiatrica Americana (APA) también lo
incluye dentro de DSM-IV.

Con la inclusién a CIE-10 y DSM-IV, el trastorno cobra auge dentro de la
comunidad cientifica, obteniendo investigaciones sobre las causas, diagndsticos y
tratamientos del SA, realizadas por:

14



e Tony Attwood (psicélogo), ha realizado diversas aportaciones desde 1998
hasta la actualidad. Incursiono en las caracteristicas, diagnostico e
intervenciéon del SA y son descritas en sus libros: Asperger’s Sindrom
(Sindrome de Asperger) en 1998, Asperger's Diagostic Assessment
(Evaluacion diagndstica del Sindrome de Asperger) en 2004, The complete
guide to Asperger’s sindrom (Guia completa del sindrome de Asperger) en
2006, entre otros.

e Simon Baron-Cohen (psicologo y profesor de psicopatologia) ha realizado
estudios de genética relacionados con el SA como: Can Asperger
Syndrome be diagnosed at 26 months old? A genetic high-risk single, case
study. (¢ El sindrome de Asperger puede ser diagnosticada a los 26 meses
de edad? Un alto riesgo genético e individual, estudio de caso) en en 2006,
Genetic variation in BABRB3 is associated with Asperger sindrome and
multiple endophenotypes relevant to autism. Molecular Autism (La variacion
genética en BABRB3 se asocia con sindrome de Asperger y multiples
endofenotipos pertinentes con el autismo: El autismo molecular) en 2013.

En 2013 la APA actualiza el Manual Diagndstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders -
DSM) obteniendo la quinta version (DSM-V), donde hay cambios significativos en
el criterio diagndstico del sindrome de Asperger, debido a que lo incluyen dentro:
del trastorno del espectro autista , que tiene 3 niveles de afeccion, y el SA
pertenece al nivel 1, el mas bajo, donde tienen deficiencias en la comunicacién
social, inflexibilidad de comportamiento y dificultad para alternar actividades; o el

trastorno de la comunicacion social que hace referencia a las personas con
15



dificultades en la pragmatica (APA, 2014). Es conveniente mencionar que en la
actualidad sigue vigente el DSM-IV. A pesar de que DSM posee un amplio valor
en la comunidad médica, es importante recordar que es una herramienta que
facilita la estadistica de las deficiencias mentales en una sociedad. Por lo tanto,
esta recategorizacion de la vision psiquiatrica no implica la desaparicion del
sindrome, ya que, las particularidades de estas personas siguen existiendo y

requieren de una intervencion particularizada.

1.2 ;Qué es el Sindrome de Asperger?

Segun Garcia y Jorreto (2005), el sindrome de Asperger es un trastorno del
desarrollo, que puede ser de base neurobioldgica; Afecta al funcionamiento social
y al espectro de actividades de interés, es decir, es una disfuncion de diversos
circuitos del cerebro. Para ellos, el principal déficit es el trastorno en la cognicidon
social, que puede atribuirse a un protagonismo de la amigdala y circuitos
frontoestriados, temporales y cerebelo; estructuras involucradas en el desarrollo
de la relacion social.

Para Caballero y cols. (2006) el SA tiene una triada de afectaciones: 1)
Dificultades en la relacion social e interaccion social; 2) En el area comunicativa:
disminucion de la comunicacion verbal y no verbal; y 3) En la esfera imaginativa:

afectando el juego, los intereses y el entendimiento con los otros. Lo identifican
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como un trastorno del espectro autista (TEA?), por la relacion que ambos tienen en
la interaccion social; la principal diferencia del autismo clasico y el SA es el
problema con el lenguaje.
Caballero y cols. (2006) también mencionan que es un trastorno cronico, que

si bien difiere de persona a persona, los efectos mas comunes son:

Los nifos tienen campos de interés reducidos absorbente. Son generalmente

buenos en las habilidades de memoria (hechos, figuras, fechas, épocas, etc.),

muchos destacan en las areas de matematicas y conocimiento del medio. El nifio

levemente afectado resulta a menudo no diagnosticado y puede parecer raro o

excéntrico... (p.7).

Utilizan el lenguaje de una manera levemente rara y toman a menudo significados

literales de lo que leen u oyen. Son mas felices con rutinas y un ambiente

estructurado, cuando encuentran dificultad en decidir qué hacer cae en sus

actividades preferidas. Aman la alabanza, ganar y ser los primeros, pero el

fracaso, la imperfeccién y la critica les resulta dificil de sobrellevar. EI mal

comportamiento estd motivado por la inhabilidad para comunicar sus frustraciones

y ansiedades (Caballero, et. al., 2006, p.7).

Los criterios del DSM-IV, establecidos por la Academia Americana de

Psiquiatria (1995), en conjunto con el CIE-10 y la CIF(Ver tabla 1 y 2 en anexo
2),que pertenece a la familia de clasificaciones de la OMS (Arciniega, Camacho,

Diaz, Diaz, Duran, Marquez, Montero, Murga, Navarro y Reséndiz, 2011) agrupan

2 Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son: Autismo cldsico, Sindrome de Asperger, Trastorno
des-integrativo infantil y el trastorno generalizado del desarrollo no especificado. El término se
incluye debido a la diversidad del cuadro clinico, ya que no es uniforme, ni absolutamente
demarcado, su presencia oscila en un espectro de mayor a menor afectacion, varia con el tiempo y
se ve influido por diversos factores. Los TEA incluyen a los mismos trastornos integrados en los
Trastornos Generales del Desarrollo (TGD) a excepcion del Trastorno de Rett, que se entiende como
una realidad diferente al universo del autismo. (Artiagas, Belinchon, et. al., 2004).

17



al SA dentro de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), ya que, son
un conjunto de trastornos del desarrollo infantil que se manifiestan en los primeros
tres afos de vida, se caracterizan por que no aparecen algunos aspectos
normales del desarrollo o lo hacen de modo claramente desviado a lo esperable;
También indican un déficit en tres areas del desarrollo: la comunicacion y el
lenguaje; la interaccidn y relacion social; y en los intereses restringidos vy
estereotipados.

Por tanto el SA es una condicion de vida que impacta en el desarrollo de
habilidades sociales, en el lenguaje (especificamente en la comunicacion) y en
ocasiones en la motricidad. Las caracteristicas que presentan las personas con
SA son: comportamientos obsesivos, intenciones de agotar determinado tema de
su interés, falta de empatia, interpretaciones literales, establecen rutinas,
sensibilidad al contacto y ruido, entre otras.

Si bien estas caracteristicas no son incapacitantes, al habilitarlas a través de
la intervencion se potencia el desarrollo de una autonomia plena y los empoderara

sobre el manejo de su vida en la edad adulta.

1.3 Investigaciones sobre las causas del Sindrome de Asperger

Hasta el momento no existen evidencias sobre las causas del SA, sin embargo
subsisten estudios que se han dado a la tarea de encontrarlas dentro de la
etiologia. La importancia de contemplarlos radica en la existencia del sindrome al

afirmar un desajuste en el funcionamiento neurobioldgico.
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Al estar relacionado nosoldgicamente con los TGD y los TEA, los estudios
buscan discrepar entre los aspectos genéticos, bioldgicos y epigenéticos; Para asi

buscar la particularidad de cada trastorno:

1.3.1 Aspectos genéticos

Dentro de la relacion de causas genéticas, encontramos un estudio realizado por
Kilpinen, Ylisaukko-Oja, Hennah, Palo, Varilo, Vanhala, Nieminen-von Wendt, von
Wendt, Paunio y Peltonen (2007), sefiala que las alteraciones en el gen DISC1
(cromosoma 1g42) parecen estar implicadas en la etiogénesis del inicio en la edad
temprana de distintos trastornos neuropsiquiatricos incluido el Autismo y el SA;
Respecto a esto se alude que hay asociaciones entre el autismo y un microsatélite
intragénico del gen DISC1 (D1S2709), ademas se esboza una asociacion entre el
SA y un polimorfismo de un unico nucledtido (SNP) en elDISC1 (rs1322784), lo
que abre expectativas nuevas para poder realizar diagnosticos prenatales.

Otro estudio realizado por Croen, Najjar, Fireman y Grether (2007) referia
nifios con SA que presentan antecedentes familiares de depresion y esquizofrenia,
lo que indica una posible relacion con la predisposicion de poder padecer SA.

Una reciente investigacion realizada por Baron-Cohen et al. (2013), apunta
que las personas con SA tienen mayores posibilidades de tener una variacién
especifica en el gen GABRB3 que se vincula con la cantidad de empatia que
pueden mostrar los individuos de la poblacion en general. Los investigadores
buscaron variaciones de la secuencia (llamadas polimorfismos de un solo

nucledtido o SNPs) en el gen GABRB3; De un total de 530 adultos (118 eran
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personas con SA y 412 sin diagndstico), el equipo encontré que ciertos SNPs en el
gen GABRB3 fueron significativamente mas frecuente en las personas con SA,
también descubrieron que las variaciones genéticas adicionales en el mismo gen
se relacionan con las puntuaciones que se obtienen en una medicion de la
empatia llamado Cociente Empatia en la poblacion general. Entre los participantes
se realizaron pruebas para detectar 45 de estas variaciones dentro de este gen
clave. El equipo anteriormente habia observado que los SNPs en este gen
resultaban mas comunes en adultos con Asperger y también mostraron una

relacion con los niveles de empatia y sensibilidad tactil en la poblacidon en general.

1.3.2 Aspectos bioloégicos:

Respecto a las causas biologicas, se sefala que en estudios realizados con
SPECT?® (Single Photon Emission Computed Tomography) por Murphy, Daly,
Schmitz, Toal, Murphy K, Curran, Erlandsson, Eersels, Kerwin, Ell y Travis (2006),
se observo que en las personas con Sindrome de Asperger existe una reduccién
de los receptores serotoninergicos 5-HT2A en el cingulado anterior y posterior, asi
como en los Iébulos frontales y temporales superiores, bilaterales y en el I6bulo
parietal izquierdo.

Asimismo Ring, Sharma, Wheelwright y Barett (2007) han medido mediante
EEG, la deteccidon de incongruencia semantica dentro de frases escritas y

comprueban que los nifos con Sindrome de Asperger no usan el contexto de las

3 Tomografia de emisién por fotdn Unico que permite obtener imdgenes sobre el funcionamiento de
diferentes regiones cerebrales.
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frases para predecir las palabras finales de la oracion, son incapaces de poder

intuirlas.

1.3.3 Aspectos epigenéticos

En cuanto a indicadores epigenéticos, Lépez, Rivas y Taboada (2008) han
investigado como posible cuadro de alarma para el desarrollo de los TGD, incluido
el SA, sangrados en el segundo trimestre de embarazo, enfermedades durante la
gestacion, neonatos de bajo peso y un historial de aborto, entre otros.

Utria, Avila-Toscano y Lara (2013) menciona un estudio epidemioldgico
realizado por el grupo de investigacion “Avances en Psicologia Clinica y de la
Salud” de la Universidad de San Buenaventura, Bogota; Trabajaron con una
muestra de 73 registros clinicos de Sindrome de Asperger, a los cuales se decide
aplicarles un cuestionario Materno de Registro Perinatal —CMRD- para la
deteccion de los factores de riesgo pre, peri y posnatales, hallando mas factores
de riesgo epigenéticas, como son: La existencia de sangrados vaginales en la
madre durante el embarazo representa riesgo de desarrollar sindrome de
Asperger en una probabilidad elevada, ya que aumentan en 6.2 veces el riesgo
(p=.00<.05); los abortos espontaneos no senalaron un factor de riesgo
significativo; factores como el sufrimiento de edema y accidentes por la madre
durante la gestacion, aumentan el riesgo de aparicion del SA para el 1ro eleva la
probabilidad 3.2 veces (p=.00<.05) en comparacion con los menores cuyas
madres no padecieron edemas, por su parte el 2do aumenta el riesgo entre las

personas con Asperger en 2.8 veces (95 %IC, 1,7-4.6, p=.00<.05); En el grupo de
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pacientes con Asperger el uso de anestesia representd un riesgo equivalente a .64
veces mas alto que entre los individuos nacidos sin el uso de un anestésico
(p=.00<.05). Asi mismo, la prolongada labor de parto también aumenta el riesgo
de desarrollo (OR=.08, 95% IC, .02-.33); la exposicion al factor Hipoxia, aumenta
el riesgo 5.9 veces, con un margen de exposicion que va de 2.8 veces para los
menos expuestos hasta 12.4 para quienes sufren mas riesgo; y el peso del bebé
también resulta significativo, tanto por nacer bajo de peso (2500 gr) implica un OR
de .25, como el neonato macrosémico (peso superior a 4000 gr) dado que
aumenta el riesgo de 11.9 veces (95% IC, 6.5-21.7) en comparacion a los

individuos que no nacen con sobrepeso.

1.4 Teorias que explican el funcionamiento neuropsicolégico en el

Sindrome de Asperger

La peculiar forma de pensar y comprender el mundo que muestran las personas
con SA ha sido objeto de muchos debates y discusiones. Existen teorias que

pretenden explicar algunas de las caracteristicas observadas en estos individuos.

1.4.1 Déficit en “Teoria de la mente”

La teoria de la mente, segun Tirapu, Pérez, Erekatxo y Pelegrin (2007), se refiere
a “la habilidad para comprender y predecir la conducta de otras personas, sus
conocimientos, sus intenciones y sus creencias” (p. 479); Premack y Woodruff
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(1978 en Gomez, 2010) mencionan que “...el sujeto atribuye estados mentales a
si mismo y a los demas...” (p.515). Es decir, es la capacidad “para ponerse en el
lugar del otro” y comprender las razones que lo llevan a actuar de determinada
forma.

Por lo que, Baron-Cohen, Leslie y Frith (1985) refieren que las personas con
SA tienen graves problemas para teorizar acerca de la mente de los demas, en
otras palabras, tienen dificultades en las interacciones sociales, pues son
incapaces para intuir las conductas de los demas, por ejemplo, dificultad a la hora
de explicar sus propias conductas, entender emociones (propias y de los demas),
comprender como sus conductas o comentarios afectaran a las otras personas e

influiran en lo que los demas piensen de él, etc.

1.4.2 Déficit de la “Funcion Ejecutiva”

Segun Garcia y Mufioz (2000) las funciones ejecutivas son “responsables del
control de la cognicion, y de la regulacion de la conducta y del pensamiento”
(p.42); También Papazian, Alfonso y Luzondo (2006) indican que las funciones
ejecutivas “son los procesos mentales mediante los cuales resolvemos
deliberadamente problemas internos y externos” (p. 45).

De esta manera, las investigaciones arrojan que las personas con SA
pudieran tener una disfuncion en este proceso cerebral, puesto que manifiestan
dificultades al elaborar representaciones internas sobre los objetivos finales de las
tareas que pretenden realizar; por igual, se les problematiza tener un

procesamiento de los pasos secuenciales a seguir para resolver dichas tareas, por
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ejemplo, dificultad para tomar decisiones, carencia para adoptar diferentes
perspectivas sobre una situacion (rigidez mental), nula resistencia a la distraccion

y la interferencia, entre otras.

1.4.3 Disfuncién del hemisferio derecho

Gracth (2009) argumenta que “el hemisferio derecho del cerebro cumple un papel
fundamental en la expresion e interpretacion de la informacion emocional (el
reconocimiento y la comprensién de los gestos y expresiones faciales), la prosodia
y la entonacién verbal” (p.97).

Klin, Volkmar, Sparrow, Cicchetti y Rourke (1995) realizan una investigacién
en relacion a la sintomatologia de las personas con SA e indican que existe un
déficit en el hemisferio derecho, por tanto, presentan consecuencias en
habilidades sociales, dificultad para captar el significado de expresiones faciales,
adaptar el tono de voz al transmitir mensajes, escaso control de su postura

corporal, problematica para adaptarse a situaciones nuevas, etc.

1.4.4 Teoria del déficit en coherencia central

La teoria de la coherencia central fue desarrollada por Uta Frith (1989), en ella
sefala que las personas con TEA, incluido el SA, cuentan con una dificultad para
agrupar fragmentos en un todo coherente, es decir, prestan atencion a los detalles

de las situaciones, pero no son capaces de integrarlos en un todo; Como
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consecuencia, la informacion que se adquiere posee un significado

descontextualizado.

1.5 Diagnéstico
En torno al diagndstico del SA se encuentran controversias sobre la validez,
debido a que hasta el momento no existe un acuerdo definitivo sobre los criterios
diagndsticos, aunque si en los criterios basicos del cuadro; lo que permite realizar
el diagndstico mediante la entrevista, observacion directa de rasgos
comportamentales y una serie de escalas que sirven de referencia y han

demostrado tener una alta fiabilidad y validez.

1.5.7 Escalas de proyeccion

A continuacion se enlistan escalas de proyeccion para determinar caracteristicas
observables y no observables en la evaluacion y deteccidon temprana del SA:

1. Escala Australiana para el Sindrome de Asperger (The Australian
Scalefor Asperger Scale, A.S.A.S), es una escala de 24 items que ha
sido disenada por Garnett y Atwood (1997 en Attwood, 2002) para
identificar comportamientos y habilidades (sociales y emocionales, de
comunicacion, cognitivas, intereses especificos y de movimiento) que
pudieran ser indicativos del SA durante sus afos de escuela primaria.

2. Escala Diagnostica del Sindrome de Asperger (Asperger Syndrome

Diagnostic Scale, ASDS) Disefiado por Myles, Bock y Simpson (2001)

25



para identificar a niflos y nifias con SA, se aplica entre los 5 y 18 afnos.
Evalua areas cognitiva, conductas desadaptadas, lenguaje, social y
sensoriomotor.

3. Entrevista Diagnostica del Sindrome de Asperger (Asperger Syndrome
Diagnostic Interview ASDI) Se aplica a partir de los 6 afos, valora
alteraciones en la interaccion social reciproca, intereses restringidos,
imposicion de rutinas, peculiaridades del habla y problemas de la
comunicacion no verbal (Gillberg, Gillberg Rastarm y Wentz, 2001).

Existen algunas otras escalas que evaluan el SA en conjunto con el autismo

de alto funcionamiento y los TGD que no logra hacer una diferenciacion exacta

entre los trastornos.

1.5.8 Criterios Diagndsticos
Otra forma de evaluacion para el SA es a través de los criterios diagndsticos,

como son:

e Manual Diagnostico y Estadistico de las Enfermedades. DSM-IV-TR.

En mayo de 2013 se publicé en Estados Unidos una actualizacién del manual,
logrando el DSM V. Como ya mencionamos con anterioridad esta actualizacion
deja de incluir al SA e integra a las personas que cumplan con las caracteristicas
descritas por el sindrome dentro del espectro autista o trastorno de la

comunicacion social.
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En México el manual que sigue vigente es el DSM-IV-TR porque aun no

existe la version en espanol, eso implica que para el diagndstico del SA se siguen

aplicando los criterios de la cuarta version

A. Alteracion cualitativa de la relacion social, manifestada al menos por dos de

las siguientes caracteristicas:

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

Incapacidad para desarrollar relaciones con compaferos apropiados al
nivel de desarrollo del sujeto.

Ausencia de la tendencia espontanea a compartir disfrutes, intereses y
objetivos con otras personas (por e€j., no mostrar, traer o ensefar otros
objetos de su interés).

Ausencia de reciprocidad social o emocional

B. Patrones de comportamientos, intereses y actividades restrictivas,

repetitivas y estereotipadas, manifestadas al menos por una de las

siguientes caracteristicas:

Preocupacién absorbente por uno o mas patrones de intereses
estereotipados y restrictivos que son anormales, sea por su intensidad o
por su objetivo.

Adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no

funcionales.
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- Manierismos motores estereotipados y repetitivos (por ej., sacudir o
girar manos o dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo).
- Preocupacion persistente por partes de objetos.

C. El trastorno causa un deterioro claramente significativo de la actividad
social, laboral y otras areas importantes de la actividad del individuo.

D. No hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo (por ejemplo,
a los dos afos usa palabras sencillas, a los tres frases comunicativas).

E. No hay retraso clinicamente significativo del desarrollo de habilidades de
autoayuda propias de la edad, comportamiento adaptativo (distinto de la
interaccién social) y curiosidad acerca del ambiente durante la infancia.

F. No cumple los criterios de otro Trastorno Generalizado del Desarrollo ni de

Esquizofrenia.

e Criterios CIE-10

La organizacion Mundial de la Salud publica los siguientes criterios diagndsticos

para el SA:

A. No existe retraso global del lenguaje hablado o receptivo o del desarrollo
cognitivo clinicamente significativo.

B. Existen anomalias cualitativas en la interaccion social.

C. El individuo exhibe interés circunscrito e inusualmente intenso o muestra
patrones restringidos, repetitivos y estereotipados de conductas, intereses y

actividades (criterios analogos al autismo, sin embargo, es menos frecuente
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incluir aqui tanto los manierismos motores como las preocupaciones por
partes de objetos o elementos no funcionales de los materiales de juego).
D. El trastorno no es atribuible a otras variedades de Trastorno Generalizado
del Desarrollo: Esquizofrenia Simple, Trastorno Esquizotipico, Trastorno
Obsesivo-Compulsivo; Trastorno de la Personalidad Anacastica o

Trastornos Reactivos y de apego desinhibido de la infancia.

1.6 Epidemiologia

La Federacion de Asperger Espaiia (F.A.E.)* y Sierra (2010) mencionan que la
incidencia en la poblacién es bastante mas frecuente que la del Autismo clasico.
En cuanto al sexo de los afectados, es en los varones, en los que se manifiesta
con mayor proporcidén. Se estima que de 3 a 7 nifios por cada 1000 (de entre 7 a
16 afos) son niflos con SA.

En México la incidencia del SA no esta registrada, ya que esta condicion ha
tomado relevancia en anos recientes. Asi que es poco frecuente encontrar a una
persona diagnosticada como Asperger, incluso dentro de las instituciones que
atienden algun padecimiento psiquiatrico; El doctor Carlos Marcin (2014 en
Asperger una condiciéon inadvertida, 2014), director de la clinica Mexicana de
Autismo y Alteraciones del Desarrollo (CLIMA), explica “la prevalencia es minima y

es sumamente raro encontrar un nifio Asperger por esta razon quienes padecen la

4 La Federacion de Asperger Espafia representa al colectivo de familias y afectados por el Sindrome de
Asperger
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enfermedad son diagnosticados errbneamente como nifios con Trastorno de
Déficit de Atencién e Hiperactividad™.

En Asperger una condicién inadvertida (2014) se indica que de los 2 millones
de discapacitados por problemas neuropisoquiatricos que hay en México, 1%
padece autismo y por cada 10 de ellos, 1 es diagnosticado con SA; Expertos en el
trabajo con personas con Sindrome de Asperger afirman que no hay estudios de
prevalencia sobre éste y basandose en su trabajo han hecho aproximaciones, por
ejemplo: El doctor Carlos Marcin (2010) negd que México cuente con estudios de
frecuencia, justificando de esta manera las estimaciones que se establecen y con
base a su experiencia aseguro que tenemos una menor prevalencia que E.U.A.,
Suecia e Inglaterra. En cuanto a la incidencia por género, informo que en el sexo
femenino no es muy frecuente y que en su trabajo con estos pacientes ha visto
que por cada 25 hombres hay una mujer con SA (Marcin, 2010 en Hernandez,
2010); Verdnica Trevifio, presidenta de Asperger México® advierte que
probablemente 1 en cada 250 personas tiene SA o quizas mas, ya que muchas no

reciben diagnostico (Trevifio, 2013 en Pérez, 2013).

5 Asperger México A.C. es una institucién formada por padres de familia que tienen hijos con Sindrome de
Asperger.
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2 PROGRAMAS DE INTERVENCION PARA SiNDROME DE

ASPERGER

El SA es una condiciéon que no cuenta con un tratamiento médico curativo; sin
embargo, existen diversos programas de intervencion médica y psicoeducativa
que son utilizados para desarrollar y potenciar sus habilidades conductuales,
sociales, autonomas, comunicacionales, pragmaticas, entre otras; La mayoria de
estos programas estan dirigidos a la intervencion de TGD y TEA.

El uso de los programas de intervencion pretende la inclusion de las
personas con SA a ambientes sociales, de ahi la relevancia de conocerlos e
identificar los recursos que se potencian para la autonomia de los pacientes, asi
como el papel que desempefian el psicologo y los padres dentro de la
intervencion.

A continuacion se describiran los programas y tratamientos de intervencién

utilizados para las personas con Sindrome de Asperger:

2.1 Tratamiento Médico

El tratamiento médico o psiquiatrico que se otorga a las personas con SA se
refiere al uso de farmacos que controlaran las sintomatologias de los trastornos
que en ocasiones acompanan al SA; Por lo tanto los pacientes requeriran de un
tratamiento de farmacos individual, debido a que cada paciente es distinto y cada

edad merece consideraciones concretas.
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Segun Fernandez, Martin, Calleja y Mufioz (2007) los farmacos utilizados con
mayor frecuencia en estos pacientes incluyen: Antidepresivos, inhibidores de
serotonina, efectivos para reducir rituales, estereotipia, comportamientos rigidos,
agresividad y ansiedad; Psicoestimulantes, efectivos en el manejo de la atencion
y autocontrol; y Neurolépticosatipicos utilizados cuando hay problemas serios de
conducta. Para el manejo de las comorbilidades y sintomas especificos mas
frecuentes (epilepsia, trastorno de déficit atencional con hiperactividad, trastornos
de conducta, depresion, ansiedad, tics, sintomas obsesivos y trastornos del
suefo).

El tratamiento farmacolégico se complementa con intervenciones
terapéuticas y se suspende periddicamente para valorar si mantiene su eficacia
sin él o varia; permitiendo conocer cual es el curso natural del trastorno e ir

actualizando la pauta terapéutica.

2.2 Intervenciones Educativas

Legido (2011) refiere que las intervenciones educativas tienen como objetivo
promover la independencia personal y la responsabilidad social, de modo que, la
formacion educativa sera integral y contribuira a mejorar la vida de las personas
con SA Los programas incluyen tanto areas tradicionales de progresion

académica, asi como aspectos de socializacion, cognitivos y de comportamiento:
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2.2.1 Tratamiento y Educacion de nifios con Autismo y Problemas
de Comunicacion relacionados. (Treatment and Education of
Autistic and Related Communication Handicapped Children —

TEACCH)

La principal aportacién del programa TEACCH, desde la opinién de Salvado,
Palau, Clofent, Montero y Hernandez (2012, p.66), es el aprendizaje estructurado,
puesto que consiste en:

e Estructurar el entorno y las actividades de manera que sean comprensibles
para las personas (organizacion del espacio, de la secuencia de los eventos
del dia, organizacién individual de las tareas, sistemas de trabajo).

e Aprovechar las habilidades e intereses en detalles visuales para compensar
las dificultades importantes en otras habilidades.

e Motivarlos y mantenerlos en el aprendizaje usando sus propios intereses
especiales individuales.

e Apoyar el uso de la comunicacion espontanea y funcional.

2.2.2 Analisis Conductual Aplicado. (Applied Behavioral Analysis,

ABA).

Dentro del método ABA hay una variacion de procedimientos para reforzamiento
como: ensefianza incidental, entrenamiento en ensayos separados o el Discrete

Trial Training (DTT) y Entrenamiento de Respuesta Estructural (Pivotal Response
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Training-PRT); De esta forma, a un nifio con SA le facilita la reestructuracion del
pensamiento.
Mascotena (2007 en Ale, 2010) indica que ABA:
“...Logra un tratamiento intensivo y abarcativo, focalizado en ensefar al nifio las
conductas que no logré aprender de manera natural, utilizando como herramienta
basica la técnica del ensayo discreto en repeticiones masivas, separadas en forma
de programas divididos por areas y con objetivos concretos...aplicando el principio
de reforzamiento positivo para la ensefianza...” (p.16).

También se utilizan técnicas de la Terapia Cognitivo Conductual, con el fin de
corregir la irritabilidad y ansiedad en nifilos con SA. Segun Legido (2011) el
objetivo es ensefar habilidades cognitivas y estrategias de relajacién, para que
reconozcan sentimientos de ansiedad y puedan desarrollar habilidades de

aceptacion ante la frustracion ocasionada en la vida diaria.

2.3 Intervencién Psicolégica

Los programas de intervencién psicoldgica para el SA, TGD y TEA, segun Attwood
(1998), Cabral (2013) y Grivel (2009), se fundamentan en la terapia cognitivo-
conductual; su fin es la modificacion de conducta y el manejo de emociones. En
su mayoria origen norteamericanos y son utilizadas para diferentes culturas
haciendo adaptaciones al idioma de interés; Para la version en espafiol las
traducciones estan contextualizadas a la cultura espafiola, teniendo una amplia
gama de manuales e investigaciones (Alcami, Molins, Mollejo, Ortiz, Pascual,

Rivas y Villanueva, 2008; Vazquez y Murillo, 2007; Borreguero, 2004; Fuentes-
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Biggi, et. al., 2006; De la Iglesia y Olivar, 2007; Freire, Llorente, Gonzalez, Martos,
Martinez, Ayuda y Artigas, 2005) que han sido utilizados en nuestro pais; lo que
sugiere una ausencia de contextualizacion a las necesidades de nuestra

poblacion.

2.3.1 Programas Conductuales

Segun Volkmar, et al. (1999), los programas conductuales estan dirigidos a
corregir la comunicaciéon y la conducta interpersonal, abordan elementos
psicoeducativos, son intensivos, implican a los padres y son de larga duracion.
e Modelo Denver de Atencion Temprana Para nifios con Autismo.
El modelo Denver es un programa llevado a cabo por la Dra. Sally en el
2000, para el desarrollo interpersonal de infantes con autismo. A través de
un intensivo trabajo con terapeuta y padres en interaccidén con el nifio.
Smith, Roger, y Dawson (2015) indican que el modelo pretende: llevar al
niRo a relaciones sociales interactivas coordinadas durante la mayor parte
del tiempo, para desarrollar la comunicacion interpersonal y simbdlica con
el fin de transmitir conocimiento y experiencia social; Asi como, la
ensefanza intensiva para ‘llenar” los déficits de aprendizaje que han
resultado de la condicion autista.
Teniendo como principios:
1. Aumentar la respuesta social del nifio (involucracién social, la
reciprocidad y el compartir afectos).
2. Usar los principios del proceso al desarrollo normal durante la

intervencion.
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3. Se basa en el aprendizaje y ensefanza de los principios del analisis
aplicado a la conducta (ABA), con las estrategias del entrenamiento
a través de Respuesta Pivotal (PTR) para incrementar la motivacion
y espontaneidad; mejorar el lenguaje; trabajar sobre la respuesta y
generalizacion; y reducir las conductas indeseables. Manteniendo las
conductas aprendidas a través de varios contextos y personas.

4. Promover la comunicacién y el lenguaje dentro de una relacion
positiva basada en el afecto. La intervencion en el lenguaje verbal se
desarrolla de la comunicacion social no verbal para interactuar con
los otros bidireccionalmente, durante cada sesion.

5. El autismo es un desorden con multiples déficits que requiere de un
amplio equipo interdisciplinario (profesionales, padres y hermanos)
para planear, dirigir, supervisar y evaluar los avances del programa.

6. Individualizar el programa para cada nifio, tomando en cuenta las
fortalezas, debilidades y necesidades de cada uno.

La estructura del programa consiste en: Terapia individual de 20
horas semanales; Actividades rutina de caracter sensorial, donde el
objetivo primario es compartir emocional y el incremento de la
motivacion social durante la interaccion; que el terapeuta maximice la
motivacion e interés del nifo variando las actividades (movimiento,

espacio y comunicacion).
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2.3.2 Intervencion a través de la Terapia Cognitivo Conductual

(TCC)

Attwood (2002) introduce a la TCC como un programa de tratamiento que se
focaliza en aspectos de deficiencia cognitiva: en términos de madurez,
complejidad y eficacia del pensamiento, asi como una distorsiébn cognitiva
(pensamiento disfuncional), por tanto la intervencién tiene una aplicabilidad directa
para los nifios y adultos con SA de los que sabemos tienen déficits y distorsiones
de pensamiento.

El proceso de terapia cognitivo conductual se dividen en cuatro ejes: 1) la
educacion afectiva, en ella se ensefia a identificar emociones propias, seran
expresadas en distintas intensidades para cada individuo. De modo que, la
persona con SA comenzara a detectar cuales son las emociones que no logra
controlar y afectan su vida diaria; 2) la restructuracion cognitiva, al paciente se le
daran herramientas para corregir sus conceptualizaciones distorsionadas, y
creencias disfuncionales. Lo que implicara cuestionar su pensamiento actual con
evidencia légica y racional sobre sus emociones; 3) manejo del estrés, aqui se le
ensefara al paciente técnicas de relajacion, sin embargo, para poder llegar a
utilizar la relajacion, el paciente debe identificar cuales son las situaciones que lo
llegan a estresar ; y 4) la auto reflexion, en esta fase se sabe que las personas con
SA cuentan con la dificultad para conceptualizar los pensamientos y los
sentimientos de los demas, por consiguiente se afirma que también son incapaces

de reflexionar sobres sus propios pensamientos y sensaciones. Por lo que el
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terapeuta creara estrategias para llegar a una autoimagen mas positiva y realista

de si mismos (Attwood, 2002).

2.3.3 Programas en habilidades sociales

La interaccidn social de los nifios con SA sigue un patron anteriormente descrito,
sin embargo, la forma de relacionarse dependera de cada individuo y en como
trate de habituarse a las reglas sociales del contexto en el que se encuentre
(dmbito escolar, hogar y comunidad). Por lo que la intervenciéon en habilidades
sociales esta dirigida a promover su aprendizaje social y emocional ensefiandole
las destrezas esenciales para desarrollar competencia social y emocional (Barnhill,
2002).

La importancia de que un nifio tenga relaciones interpersonales facilitara su
autorregulacion conductual y hara mayor énfasis en la interaccién con sus iguales,
puesto que le proporcionara o lo llevara a conocerse a si mismo y a los demas; en
las relaciones con los iguales el nifio aprende mucho sobre él y su identidad, llega
a conocer su propia competencia al relacionarse con los demas y al compararse
con ellos forma su autoconcepto

Garcia (2013), Ruiz (2011), Britton (2006) y Barnhill (2002) coinciden en que
los objetivos de una intervencion en habilidades sociales deben: lograr un
aumento del contacto ocular; fomentar el aprendizaje de formulas para iniciar y
finalizar una conversacion; desarrollar topicos en la conversacion; identificar en
historias sociales, videos y series los aspectos paralinguisticos y emocionales de

la comunicacioén; promover el conocimiento y reconocimiento de emociones en
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ellos mismos y en personas del entorno; promover la comprension de emociones
complejas, ensefar la diferenciacion entre sentimiento-pensamiento-actuacion;
desarrollar habilidades de atencidn conjunta; y promover un juego funcional y
simbalico.

Uno de los métodos ampliamente utilizados para la ensefianza de
habilidades sociales en los nifios con sindrome de Asperger, ha sido el de las
historias sociales (Garcia, 2012, Ruiz, 2011, Britton, 2006, Gray, 1998y Barnhill,
2002). Esta técnica, desarrollada por Gray (1998 en Ruiz, 2011), se basa
fundamentalmente en la ensefianza de habilidades sociales a través de historias
que describen a personas, lugares, acontecimientos y conceptos o situaciones
sociales, siguiendo un contenido y formato especifico. Estas historias deben incluir
los elementos mas importantes de la situacion social: quién, qué, cuando, donde y

por qué (Sibon, 2010 en Ruiz, 2011).

2.3.4 Programas evolutivos

Tienen el propdsito de ensefiar técnicas sociales y de comunicacién en ambientes
estructurados, asi como desarrollar habilidades para la vida diaria (habilidades
“funcionales” y “motoras”) con la finalidad de ayudar al nifio a desarrollar

relaciones positivas y significativas con otras personas.

e Modelo DIR (Development, Individual Differences, Relationship-

based)/FLOORTIME
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Mulas et al. (2010) indican que surge a partir de los planteamientos del
psiquiatra Stanley Greenspan y es un modelo de desarrollo basado en las
diferencias individuales y en las relaciones.

Este modelo permite evaluar integralmente y en forma
interdisciplinaria el perfil Unico para cada nifio, ya que utiliza la planificacion
de programas especificos a partir de su perfil. Para esta intervencion es
muy importante el rol que tienen las emociones y los intereses naturales del
nifio, ya que estos seran esenciales para las interacciones de aprendizaje
que les permitirdan con el tiempo tener niveles mas altos de capacidades
emocionales, sociales e intelectuales.

El modelo DIR se complementa con la técnica de FLOORTIME, en
conjunto con el juego espontaneo desafia al nifio a tener logros mayores,
tal como conversaciones e interacciones en otros lugares. Destaca por el
apoyo que ofrece a las familias para que sean ellas quienes establezcan
interacciones ludicas favorecedoras del desarrollo (regulacion, vinculacion,
comunicacién de emociones e ideas, etc.)

Conforme a Abelenda y Casals (2012), el objetivo primordial que
persigue es crear relaciones placenteras, poniendo el foco en la motivacion
intrinseca y en las emociones versus conducta. Para ello se basa en cuatro
principios esenciales: realizar sesiones diarias de al menos 20 minutos,
seqguir el liderazgo del nifio, construir sobre sus intereses y por ultimo,
construir de abajo hacia arriba (de las capacidades iniciales a las

posteriores).
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2.3.5 Intervencién con la familia

La familia juega un papel importante dentro de la intervencién, pues con ella
convive dia a dia el miembro Asperger; ademas de ser la familia quien fomenta la
integracion social del nifio. Los programas psicolégicos que se han encargado de
involucrar a la familia en la intervencion hacen alusion a una participacion activa
de los padres, pues se les capacita para llevar a cabo técnicas necesarias en la
vida cotidiana del paciente, es decir se les entrena para ser “co-terapeutas”; de
forma que el psicélogo es quien da la técnica y el padre la simula en casa.

Lozano (2004) menciona que el terapeuta hace diversas propuestas en
funcion de las necesidades tanto de la familia como del propio nifio afectado de
SA de la siguiente forma:

e Programas de intervencion individuales con el nifio, con procedimientos de
generalizacion al entorno familiar.

e Programas terapéuticos individuales para algunos miembros de la familia
(técnicas de regulacion emocional, aceptacion del problema, estrategias de
solucién de problemas, implicaciones para la vida cotidiana de la familia,
ansiedad, angustia, etc.)

e Programas de entrenamiento y educacion para grupos de padres.

e Programas de entrenamiento a padres como coterapeutas.

¢ Programas de grupo para apoyo a hermanos y abuelos, tios, etc.

Existen intervenciones psicolégicas para personas con Autismo, donde hay
una participacion de la familia a través de la terapia familiar, por ejemplo: los

psicologos Leonardo Huncal (2014) y Ana Lacort (2014) publican un blog
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denominado, Terapia Familiar Sistémica para Familias de Personas con Autismo,
donde muestran su experiencia e investigacion en el trabajo de éste tépico, como
son: El autismo desde una perspectiva sistémica (Huncal y Lacort, 2013) y Terapia
familiar y Autismo: de cdmo sacarle brillo al espectro (Huncal, 2013); Otro ejemplo
es un estudio de caso denominado Atencion: presunto Autismo atendido en el
Centro de Terapia Estratégica de Arezzo publicado por Garcia (2012) donde la
estrategia elegida fue la de conocer el problema a través de su solucion en vez de
asignar etiquetas.

Las intervenciones anteriores tienen en comun, la utilizaciéon de la terapia
familiar, dandonos una opcién diferente para el manejo de esta problematica; Esto
implica poder contextualizar, adaptar o incluso generar nuevas alternativas dentro
de ese marco tedrico para tener una intervencion que involucre al sistema familiar

en pro de las necesidades de un paciente con sindrome de Asperger.

42



3 EL SINDROME DE ASPERGER EN MEXICO

En México, el sindrome de Asperger es una condicidbn poco conocida, ya que en
voz de los especialistas mexicanos (Lépez, 2014; Marcin, 2014; Trevifio, 2013)
este trastorno se ha difundido a partir del incremento de la poblacién con SA. Los
medios de comunicacion (Televisa, 2013; Canal Once, 2016; TV Azteca, 2014, El
Universal, 2013; W radio, 2013, 2016) también lo han difundido; lo describen
dentro de la novedad en padecimientos psiquiatricos, hablan sobre las
caracteristicas, la poca incidencia, las confusiones que hay sobre el diagndstico y
proporcionan informacion de instituciones en las que pueden solicitar ayuda;
Demostrando la carencia de informacién que posee nuestro pais respecto al tema.

Lo anterior nos da a conocer el panorama en el que encontramos al SA y lo
importante que es abordar las necesidades particulares de estos pacientes para
lograr su adaptacion e inclusion dentro de la sociedad, a partir de conocer el
contexto (social, educativo, de salud, legal) en el que se desarrolla la persona con

dicho trastorno.

3.1 Contexto social y legal

El SA es considerado como una condicion de discapacidad, debido a las limitantes
clinicamente significativas que presentan en cuanto al area social, comunicativa,
ocupacional, entre otras; de tal manera que los ciudadanos con SA son acogidos
por la “Ley para las Personas con Discapacidad del Distrito Federal” para el area

local y la “Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad” a nivel
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federal (SEGOB, 2012) .Bajo éste régimen, los pertenecientes tienen acceso a
diferentes beneficios que comprenden:

e Ayuda econdémica: A nivel local existe el “Programa de apoyo econémico a
personas con discapacidad permanente” otorgado por el DIF-DF y a nivel
federal existen varios programas de apoyo que dependen de la entidad
federativa que lo otorgué, por lo tanto varean entre si.

e |Integracion social: Que comprende la accesibilidad a entornos fisicos,
medios comunicativos, informativos y servicios; igualdad en condiciones
para los derechos humanos y libertades fundamentales; fomentar la
capacitacién y la conformacion de empleos.

e Integracion educativa: estableciendo escuelas especiales (CAM, USAER
ahora denominado UDEEI®) que brindan apoyo a través de especialistas.

e De salud: son derechohabientes a la atencion médica, orientacion
psicologica, terapias especiales e implementacion de programas de
prevencion y orientacion.

En México falta reestructurar la definicion de discapacidad legalmente,
puesto que las particularidades de cada una no han sido contempladas,
restringiendo su integracién a la sociedad. Un ejemplo que clarifica lo expuesto es
el caso de Ricardo Adair Coronel Robles, joven de 25 afios, con sindrome de
Asperger, residente del Distrito Federal, quien en el 2011 solicitd a la Suprema

Corte de Justicia de la Nacion (SCJN) suspender la interdiccion que le prohibe

6 Unidad de Educacién Especial y Educacién Inclusiva: Es la figura técnico pedagdgica conformada por
maestros especialistas para la atencidn de poblacidn indigena, migrante, con discapacidad (fisica, sensorial,
intelectual y mental), con capacidades y aptitudes sobresalientes, talentos especificos o en situaciones de
vulnerabilidad.

44



ejercer sus derechos politico, civiles y juridicos por el mismo; pues al contar con
una discapacidad, sus padres tienen que solicitar al estado, se les otorgue la
tutoria (Zapata, 2013). Afortunadamente para él, en 2013 fue disuelta
satisfactoriamente su peticion. La noticia caus6 controversia entre la primera sala
de la suprema corte de justicia, el comité sobre los derechos de las personas con
discapacidad de naciones unidas y la CONAPRED para revalorar las condiciones
a las que estan restringidos.
A partir de este hecho, la primera sala de la Suprema Corte de Justicia
dictamind el 16 de octubre de 2013 lo siguiente:
...se adopta la propuesta de sentencia del ministro Arturo Zaldivar Lelo de Larrea,
mediante el cual se emitieron lineamientos para la interpretacion del estado de
interdiccidn en torno a las personas con discapacidad...Asi, a partir del nuevo
modelo social de discapacidad, la primera sala realizé un analisis de todas las
disposiciones del codigo civil para el Distrito Federal relacionadas con el juicio de
interdiccidn, y se concluyd que...el estado de interdiccion debe ser proporcional
segun la discapacidad de cada caso...

Es asi, como el tema de la discapacidad en México ha ido tomando una
actualizacion importante en beneficio de las personas y las familias que tienen
esta caracteristica.

En 2015, se aprobd la “Ley General para la Atencion y Proteccion a
Personas con la Condicion del Espectro Autista” (Senado de la Republica LXII
Legislatura, 2015) que:

e Protege derecho de personas con autismo y de sus familiares.

¢ Avala el Dia Nacional de la Integracién a las Persona con Autismo.
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e Plantea la creacion de la Comision Intersecretarial para la Atencion y

Proteccion a Personas con la Condicién del Espectro Autista, constituida
como instancia de caracter permanente del Ejecutivo federal, para
garantizar la ejecucion de los programas en la material.
Dicha comision coordinara y dara seguimiento a las acciones que realicen
dependencias y entidades de la administracion publica federal; formulara
mecanismos de coordinacion entre los tres 6rdenes de gobierno; planteara
mecanismos de concentracion con los sectores social y privado; apoyara la
promocion de politicas, estrategias y acciones en la materia, y propondra al
Ejecutivo federal politicas y criterios para la formulacion de programas y
acciones.

e Prohibe: a las clinicas y hospitales rechazar la atencién a personas con
autismo; permitir que nifios y jévenes sean victimas de burlas y agresiones;
imposibilitar el acceso a servicios publicos y privados de caracter cultural,
deportivo, recreativo; negar el derecho a contratar seguros de gastos
meédicos y denegar la posibilidad de contratacion laboral a quienes cuenten

con certificados de habilitacion, entre otros.

3.2 Contexto Educativo

La Secretaria de Educacion Publica ha desarrollado un programa de integracién al
modelo educacional para todos los ciudadanos, impartido en el CAM, nombrado

Programa de Fortalecimiento de la Educacion Especial y de la Integracion
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Educativa’ que también se encarga de capacitar a la familia para el apoyo vy trato
adecuado a los menores.

El SA, al ser considerando como una condicion con doble excepcionalidad
(personas que tienen aptitudes sobresalientes intelectualmente y pertenecen a
otro grupo vulnerable) es integrado a los programas impartidos por la SEP
(Jiménez y De la Torre, 2011), gracias al decreto aprobado el 20 de mayo del
2013, nombrado, Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las
Personas con Discapacidad 2014-2018, que tiene como objetivo “contribuir a
mejorar la capacidad de las escuelas y servicios educativos para generar
condiciones de inclusion y equidad, mediante la promocién de acciones que
garanticen el logro de aprendizajes, la retencion, la reinsercion y el egreso
oportuno en Educacion Basica enfatizando en la nifiez en riesgo de exclusion y
contexto de vulnerabilidad” (Subsecretaria de Educacion Basica, 2014, p.1); en el
decreto también se incluye a la Unidad de Educacion Especial y Educacion

Inclusiva (UDEEI antes USAER) encargada de lograr dichos objetivos.

3.3 Contexto de salud

Dentro del sector salud, las instituciones que han indagado y atendido este tépico

son:

7 Este programa fue una propuesta a nivel federal, sin embargo solo 13 entidades federativas lo adoptaron.
En mayo de 2008 en la Alianza por la Calidad de la Educacién (ACE) se especifican los 5 ejes que comprenden
dicho programa: “bienestar y desarrollo integral de los alumnos”, “condiciones sociales para mejorar el
acceso, permanencia y egreso oportuno” en el que suscribe el acuerdo para la “atenciéon a nifios con

discapacidad, aptitudes sobresalientes y talentos especificos”.
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e Clinica Mexica de Autismo (CLIMA), es una asociacion civil mexicana,
integrada por especialistas y familiares de personas con espectro Autista
que opera a través de una red nacional de instituciones con programas y
servicios para mejorar las condiciones de vida de las personas que viven
con algun TEA y otras alteraciones del desarrollo neuroldgico, incluyendo el
SA. Dentro de los servicios que ofrece CLIMA se encuentra el programa de
deteccion e intervencion temprana de infantes en riesgo de autismo; brinda
programas especializados que contribuyan a la incorporacion en la
sociedad de nifios y jovenes con algun TEA; otorgan asesoria y
capacitacion, por ejemplo, el diplomado en terapéutica del sindrome de
asperger para formar especialistas con un amplio y solido sustento teorico-
practico; y contribuyen a la integracion educativa en la escolaridad regular.
(CLIMA, 2014).

e Instituto DOMUS es una asociacién no gubernamental, encargada de la
atencion a personas con autismo, con SA y a sus familias; A partir de un
modelo de atencion integral para mejorar su calidad de vida y lograr su
inclusion en la sociedad; Los especialistas en Domus se encargan de
realizar una evaluacién funcional, donde identifican el potencial de
aprendizaje, comunicacion e interaccion de cada paciente y desarrollan un
plan de atencion personalizado, basado en competencias individuales; Los
programas de intervencion que manejan son: Analisis conductual aplicado
(ABA), Tratamiento Educativo para personas con autismo y trastornos de la
comunicaciéon asociados (TEACCH), sistema alternativo y aumentativo de

comunicacion (SAAC), entre otros. DOMUS trata de integrar el aprendizaje
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a toda la familia y a todos los momentos de interaccion, incorporarlo a su
universo (casa, escuela, trabajo, etc.) usando el modelo social de
discapacidad (DOMUS, 2014).

Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. Es una institucion
publica que se encarga de la atencién a pacientes con diferentes trastornos,
entre ellos el SA.

Arciniega y cools (2011) mencionan que el proceso dentro de la
institucion inicia con un diagnostico especifico que incluye en primer
instancia la identificacion del desarrollo atipico a nivel de atencion primaria
(o antes) mediante un sondeo clinico que se combina con la utilizacion de
instrumentos de tamizaje, donde se pretende encontrar “focos rojos” en la
socializacion, comunicacion y conducta, con el fin de identificar el trastorno
que hay que atender; cuando se identifica que se refiere a un trastorno del
espectro autista, el siguiente paso consiste en una serie de evaluaciones
que inicia con instrumento de entrevista y observacién basados en los
criterios diagndsticos internacionales CIE-10 y DSM-IV-TR y el uso de los
siguientes instrumentos: The Childhood Austim Rating Scale (CARS); The
Asperger Sindrome Diagnostic Scale (ASDS), Autism Diagnostic Iterview-
Revised (ADI-R), Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS-G), The
Finders Observation Schedule of Pre-Verbal Characteristic-Revised
(FOSPAC-R); lo siguiente sera hacer una valoracién de desarrollo a través
del instrumento “The Vineland Adaptative Behavior Sccale (Escala de
Madurez Social); una valoracion cognoscitiva y de comunicacion con los

instrumentos: Escala de inteligencia Standford-Binet (Cl); Escala de
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Inteligencia Revisada para el Nivel Escolar (WISC-R); Test de Matrices
Progresicas de Raven (Escala Especial y General), Test Vocabulario en
Imagenes de Peabody (vocabulario receptivo).

Una vez concluido el diagnostico se deben determinar los servicios a

los que se canalizara a cada uno de los pacientes segun los servicios
disponibles bajo un modelo integral que consiste en un apoyo
Medico/Farmaco y Psicosocial en: Educacion (intervencion medida por
padres); Comunicacién (Habilidades de comunicacién Temprana vy
comunicacién social e Integral); y Psicolégico /Conductual (Focal,
Especifica (TCC) y Ocupacional); Por ultimo, realizan una revaloracion
comparativa cada dos afnos y observan los avances.
Centro Autismo Teleton (CAT): Es una institucion privada que impacta en la
realidad de mexicanos que viven con algun diagnostico del Trastorno del
Espectro Autista mediante el trabajo diario de sus colaboradores
(psicologos, pedagogos, paidopsiquiatras y voluntarios), se encargan de
instruir a los nifos promoviendo su pleno desarrollo e inclusion a la
sociedad bajo la metodologia TEACCH; por medio de la intervencion
temprana se busca integrarlos a escuelas regulares.

Este lugar cuenta con los mas altos estandares de calidad y atiende a
nifios entre los 3 y los 8 afos de edad. También cuenta con una atencién
anual de 110 nifios y sus familias (Fundacion Teleton, 2014).

La directora Tania Karasik en Alvarez (2008) menciona que el proceso

de ingreso y diagnéstico al CAT es de la siguiente forma:
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“consiste en tres citas, en donde viene la familia a una primera cita, sin
el chico a evaluar, ahi se conoce la situacién del nifio con TEA, se aplica un
cuestionario y ya en una segunda cita se evalua al nifio”. (Alvarez, 2008,
p1).

El cuestionario que aplican es el Filtro Mexicano para el Trastorno
Autista, “este filtro es un instrumento muy util porque nos ayuda a detectar
signos de alerta, es un cuestionario muy simple, y si se cumple con un
determinado numero de items, se puede decir que existe una sospecha”
(Alvarez, 2008, p1).

En la segunda cita se hace una valoracidn-diagnostica mediante la
observacion de la conducta, solo asi se puede detectar. Estas herramientas
cientificas sirven para valorar a una persona, sin embargo solo la
observacion permite dar un diagndstico certero. Posteriormente se capacita
a las familias por medio de talleres para que aprendan a vivir con un hijo
con este trastorno, que el propio chico puede ser independiente dentro de
sus posibilidades y capacidades (Alvarez, 2008).

e Asperger México es una asociacion privada formada por padres de familia
que fomenta la inclusion, el respeto, la aceptaciéon y la autosuficiencia de
las personas con Sindrome de Asperger. El objetivo de la institucion es
formar profesionales en el campo de la educacién y la salud con un amplio
y sélido sustento tedrico practico, para la intervencidon psico-educacional y
terapéutica de las personas con SA y sus familias; Proporcionar informacion
actualizada y relevante a personas con SA sus familiares, amigos, escuelas

y personas cercanas para concientizar sobre los retos y ventajas de
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sindrome y fomentar en ellos una mejor calidad de vida; Referir a las
personas con esta condicion y a sus familiares a especialistas para
diagnostico y terapia. También se integra al diplomado en Terapéutica de
Sindrome de Asperger en conjunto con CLIMA (Asperger México, 2014).

Si bien, estas no son todas las instituciones mexicanas® en las que se brinda
apoyo para el SA, son las mas recurrentes dentro del area metropolitana y las de
mayor difusion.

Como ya observamos estas instituciones hacen uso de los diferentes
programas que expusimos en el capitulo 2, teniendo como foco primordial
desarrollar las habilidades sociales del paciente con SA, usando como
“herramienta co-terapeutica” a la familia; Sin embargo, identificamos que la familia
puede dejar de ser una “herramienta” y convertirse en un modelo que fomente las
habilidades sociales del paciente, tal es el caso de la intervencidén para personas
autistas a través de la terapia familiar (Huncal, 2013; Huncal y Lacort, 2013 y
Garcia, 2012).

En nuestro pais, hasta el momento no existe una evidencia bibliografica que

bosqueje una propuesta de terapia familiar.

8 Esta tesis cuenta con un directorio de Instituciones que brindan apoyo a las personas con SA en México,
para consultarlo dirigirse al anexo 3.
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4 LA IMPORTANCIA DE UNA INTERVENCION FAMILIAR PARA

PACIENTES CON SINDROME DE ASPERGER

Cuando una familia tiene un integrante con SA, toda ella se ve afectada, no
obstante, la atencion psicologica es solicitada unicamente para la persona con
dicho perfil; Seria conveniente tenerla en cuenta dentro de la intervencion, para
favorecer las limitantes que trae el sindrome, a través de las herramientas que la
familia pueda brindarle.

Autores como Ato, Galian y Cabello (2009), Rodriguez (2005), Peral,
Fernandez, Balet y Sukia (1993) coinciden en que es necesario que en la
intervencioén psicologica de personas con TEA se incluya la familia, ya que es ella
quien te muestra como se llevan a cabo las relaciones, roles, juicios y creencias
sociales; Por consiguiente, las familias con SA requieren una intervencion que los
guie a identificar cuales son los recursos con los que cuentan, para beneficiar las
habilidades sociales y de autonomia en su hijo, es decir, hacer una intervencion
desde la terapia familiar.

Desde esta perspectiva, la familia es concebida como: “un grupo social
natural, que determina las respuestas de sus miembros a través de estimulos
desde el interior y desde el exterior” (Minuchin, 1974, p.26); La cibernética
sostenia que “el sistema familiar es estabilizado mediante procesos de regulacion
autocorrectivos, activados como respuesta a un intento de cambio” (Haley, 1980,
p.26).

Consecuentemente en las familias de personas con SA, las conductas del grupo

se veran permeadas por sus integrantes, asi como, la informacion sobre las
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condiciones exteriores, pues estaran bajo un constante proceso de

retroalimentacion.

Maturana y Varela (1973), refieren a la autopoiesis como un proceso de

autoregulacion y como la forma basica de autonomia. Para ellos el ser humano es

una maquina autopoiética:
Una maquina autopoiética es una maquina organizada como un sistema de
procesos de produccion de componentes concatenados de tal manera que
producen componentes que (i) generan los procesos (relaciones) de produccién
que los producen a través de sus continuas interacciones y transformaciones, vy (ii)
constituyen a la maquina como una unidad en el espacio fisico (Maturana y Varela,
1973, p. 67).

Es decir, “El sistema autopoiético cambia como respuesta a estimulos
externos a él, pero también como resultado de cambios internos que compensan
los anteriores. Ambas fuentes de transformacion estan acopladas y son
inseparables” (Vega, 2013, p. 9y 10).

Teniendo en cuenta lo anterior, podemos referirnos a la familia y al paciente
con SA como seres que pertenecen a un sistema autopoiético y que a su vez cada
uno se autoregula y crea su propia autonomia partir de un proceso interaccional
(retroalimentacion). Sin embargo, a causa de las caracteristicas que posee el
paciente con SA, el proceso de autoregulacién de esta familia se modifica; por
consecuente su autonomia también se ve alterada.

Una propuesta de terapia familiar, con familias de pacientes con SA,
pretende introducir un cambio en la interaccion de los miembros, es decir, realizar

un cambio en la pauta que producira un aprendizaje a partir del proceso de
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retroalimentacion; El objetivo principal de generar un aprendizaje a partir de una
terapia familiar, es que los pacientes identifiquen los recursos con los que cuentan
para modificar su dinamica y a su vez impactar en la autonomia de su hijo.

De tal modo que una terapia familiar complementara la intervencion de los
programas ya establecidos para el SA, pues promovera la involucracion de la
familia para que sea ella quien fomente la autonomia del nifio.

A través de un analisis bibliografico® sobre los diferentes modelos
terapéuticos familiares, identificamos que el modelo de Terapia Centrado en
Soluciones contribuye en la formacion de la autonomia de pacientes con SA
ayudada del trabajo y recursos de su familia, a partir de hacer a un lado la historia
sobre el problema y ampliar las excepciones al mismo; En otras palaras, la
flexibilidad del modelo permite identificar en que momento el comportamiento de
un nifio refleja autonomia, con el fin de ampliar esta conducta a través de los
padres y que a su vez identifiquen que la condicion de Asperger no determina el
objetivo que quieren alcanzar.

La Terapia Breve Centrada en Soluciones nacié a comienzos de los setentas
en la ciudad de Milwaukee, las bases de esta terapia fueron: los trabajos de Milton
Erickson y el trabajo clinico del Mental Research Institute. En el afio de 1978 el
equipo formado por Kim Berg, Jim Derks, Elam Nunnally, Marilyn LaCourt, Eve
Lipchick, Bill O’'Hanlon y Steve de Shazer crean el Centro de Terapia Breve (Brief
Familiy Therapy Center); que se sustentaba en la practica basada en la evidencia,
mediante un proceso recursivo y dinamico de intervencion, observacion vy

teorizacion (Lipchick, Derks, Lacourt y Nully, 2012 en Moreno, 2013).

9Ver anexo
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Este enfoque se caracteriza por no interesarse en el problema, ni hacer un
diagnostico, por lo tanto trabaja con las excepciones para marcar y ampliar
aquellas ocasiones en que los involucrados han conseguido alejarse del problema;
Se requiere una descripcion precisa sobre las excepciones para encontrar pautas
de solucion que al ampliarse comienzan a generar el cambio deseado. Se
pretende que los pacientes asuman el control y la responsabilidad por los cambios
conseguidos.

Beyebach (1999 en Géngora, Fuentes y Ugidos en 1999) menciona que las
bases de esta terapia son:

a) Trabaja con las construcciones sociales de los clientes.

b) La labor del terapeuta no es buscar las claves ocultas por debajo de lo que
los clientes dicen, sino simplemente ayudarles a hablar/narrar de tal forma
que puedan encontrar vias de solucion, alternativas mas positivas que la
queja.

c) No adoptar un modelo de normalidad.

d) “Problema” y “solucion” son categorias distintas. No es necesario conocer el
problema para solucionarlo.

e) Los clientes tienen los recursos necesarios para lograr sus objetivos,
aunque por momentos puedan no usarlos o tenerlos olvidados. La tarea del
terapeuta es movilizar estos recursos, ayudar a la familia a que se ayude a
si mismo.

f) Tomar en cuenta el “punto de vista contextual’, es decir, analizar los
fenomenos dentro del contexto que en él se producen; Ademas, interesa

por lo general contar con la colaboracion, no solo de la persona etiquetada
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como “paciente”, sino también con otros integrantes del sistema: familia,
escuela, etc.

g) Introducir un cambio pequefio en la situacién (lo que se ha denominado
“efecto de bola de nieve”).

Las técnicas para el manejo de la terapia segun Beyebach (1999 en Moreno,
2013): proyeccion al futuro, trabajo sobre excepciones, las preguntas de escala,
connotaciones positivas, el uso de metaforas, tareas de formula, directa y
paraddjica y el uso de rituales entre otras.

Cabe senalar que las sesiones de las que consta esta modalidad terapéutica,
se calculan de 5 a 7 sesiones (pueden ser mas o menos, dependera de la
situacién); En la primera sesidon, se realiza una entrevista inicial donde se
acuerdan los objetivos alcanzables de la terapia, se hace una busqueda de todas
las excepciones que ha utilizado el paciente ante el problema y se plantea una
tarea que ayude a ampliar las excepciones encontradas; Segunda sesion y
subsecuentes, se sugiere que el terapeuta se centre en corroborar los cambios
que van surgiendo y a su vez evaluar las metas terapéuticas, por tal motivo cada
sesién debe ser rigurosamente planificada de acuerdo a los resultados que
proporciona el paciente, tomando en cuenta los objetivos que desean alcanzar.

Durante las sesiones es conveniente el uso del mensaje final que consta
tipicamente de elogios y tareas, con el fin de subrayar aquello que la familia esta
haciendo bien, cualidades o recursos.

Hasta aqui hemos descrito la terapia que empata con la propuesta de
intervencién para pacientes con SA. Tanto las premisas como el desarrollo de las

sesiones nos permiten identificar el uso de los recursos de la familia como
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proveedores de autonomia para el nifo con Asperger, desde la singularidad de su
condicion.

Otro recurso del que podemos valernos para hacer una intervencion integral,
es el uso del trabajo de pares enfocado a la familia; pues si recordamos, la
cibernética refiere a “los seres humanos, no como entidades separadas, sino
como un grupo en curso dentro del cual los integrantes reaccionan uno al otro en
formas homeostaticas.” (Haley, 1980, p.26). Esta concepcion nos permite asumir
la influencia que la comunidad inmediata (familia) ejerce sobre las necesidades del
paciente, de tal modo que realizar un trabajo de pares, generara “un sentido de
unidad compartida entre los individuos que estan pasando por la misma
experiencia” (Turner en Denborough, 2008); teniendo en cuenta la individualidad
dentro de la diversidad; Lo dicho hasta aqui supone que un programa de
intervencion a través de la comunidad, para informar a personas con la misma
condicion, empoderara los conocimientos, las habilidades y estrategias de
respuesta ante el SA.

Todas estas observaciones se relacionan también con el trabajo de pares
que se realiza en la metodologia LOP', consiste en “identificar, sensibilizar,
capacitar e involucrar a las personas que tienen un liderazgo reconocido en la
poblacion clave, para que transmitan mensajes entre otros integrantes...”(Garza y
Aguilar, 2013, pag.5); Esta metodologia esta basada en la Teoria de la Difusién
de Innovaciones propuesta por el socidlogo Everett Rogers (1962), quien logra

hacer implementaciones en tematicas de promocion sexual, planificacién familiar,

9Djcha metodologia esta dirigida a personas que viven con VIH y se enfoca en la prevencidn de esta y otras
Infecciones de Transmisidon Sexual. Para mayor referencia a esta metodologia dirigirse al ANEXO 4 o
consultar la siguiente liga http://funsalud.org.mx/portal/wp-content/uploads/2013/05/lideres.pdf
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prevencion de cancer, etc. (Torres y Chavez, 2008). Rogers propone esta teoria a
través de la influencia de la comunicacion, en la que define a la “sociedad en
términos de la comunicacion y ésta en términos de red...”; A lo que mas adelante
denominara innovaciones, que hace referencia. “...al proceso en que los
participantes de un sistema social crean y comparten informacion a fin de llegar a
una comprension mutua” (Figueroa, 2011, p. 19). Su pensamiento se sustenta en
Daniel Lerner y Wilbur Schramm; Roger también legitimé la propuesta de Gregory
Bateson sobre la ecologia de la mente, la idea de la red de afiliaciones de Georg
Simmel y la sociometria de Jacob L. (Universidad América Latina, en Figueroa,
2011); La idea primordial de Rogers (1962), sobre la difusion de innovaciones “es
el proceso de comunicacién que tiene como objeto socializar nuevas ideas entre
los miembros de un determinado sistema social... a través de... la comunicacion

interpersonal” (Garza y Aguilar, 2013, p.10).
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5 PROPUESTA DE UNA INTERVENCION FAMILIAR PARA
LOGRAR LA AUTONOMIA DE PACIENTES CON SiINDROME DE

ASPERGER

Esta propuesta surge como resultado de una amplia revision bibliografica acerca
de la intervencion en pacientes con Sindrome de Asperger; a lo largo de esta
exploracion identificamos la carencia de programas que involucren a la familia de
pacientes con SA como parte integral y fundamental del proceso de intervencion.
Por tanto, esta propuesta busca favorecer la autonomia de dichos pacientes a
través de la familia, lo que les permitira desarrollar habilidades de competencia,
toma de decisiones conscientes y elegir las normas que van a regir su
comportamiento, para lograr inclusién en ambitos sociales.

También fortalecera el trabajo del psicélogo en espacios como USAER, CAM
y UDEEI donde hasta el momento, se encarga de brindar estrategias a la familia y
asesorar a los profesores en el desempeno con el alumno dentro del aula. A
través de esta propuesta el psicélogo puede realizar una intervencion integral,
para el paciente con SA y la familia, e incluso adaptarla a la sintomatologia que le
competa.

La propuesta consiste en sugerir un programa de intervencion que consta en
dos fases simultaneas: la primera sera una guia de intervencion centrada en
soluciones, basada en el mapa de Steve D Shazer; y la segunda fase sera un
trabajo de pares (padres trabajando con padres), apoyado en la metodologia de
Lideres de Opinidon Popular (LOP). Ambas herramientas seran adaptadas a la

poblacion de nuestro interés.
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5.1 Objetivos

Favorecer la autonomia del paciente asperger a través de los recursos brindados

por su familia, para colaborar en la educacion y adaptacion social.

4.1.1. Objetivos particulares

e Sensibilizar e informar a la familia acerca del Sindrome de Asperger para
romper con los mitos del sindrome a través de un taller para padres basado
en la metodologia de Lideres de Opinién Popular.

¢ I|dentificar los recursos con los que cuenta la familia para brindarlos como
herramientas a su hijo(a) y que fomente su autonomia mediante la Terapia

Centrada en Soluciones de Steve de D'Shazer.

5.2 Guia para el abordaje de pacientes con sindrome de Asperger desde la

terapia familiar centrada en soluciones

A continuacion desarrollaremos una propuesta de Terapia Familiar Centrada en
Soluciones, que sera una guia para la intervencion terapéutica de familias que
cuentan con un hijo con Sindrome de Asperger; para esta propuesta utilizaremos
el mapa central de Steve D' Shazer como guia de la planeacién de una primera y
subsecuentes sesiones terapéuticas.

En principio, se muestra una adecuacion del mapa de D Shazer a una
terapia para una familia que cuenta con un integrante diagnosticado con Sindrome

de Asperger.
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En el mapa anterior se muestra la guia para la intervencién a través del
modelo de soluciones en la que asiste un padre o madre de familia a consulta, en
busqueda de ayuda para su hijo que tiene diagndstico de Sindrome de Asperger y
fue remitido por otro especialista (psiquiatra, maestra o institucion que atiende el
padecimiento del menor).

Para el desarrollo de la sesidén el mapa sugiere que al comienzo se defina
que tipo de persona esta solicitando la terapia: a)visitante: es la persona que no
identifica un problema, pero lo mandaron o llevaron a terapia y por eso asiste, b)
demandante: es la persona que identifica un problema y quiere que se resuelva
pero no esta interesado en participar para ello; o c) comprador: que es la persona
que identifica el problema y esta interesado en la resolucion y en participar en ella.

En nuestra propuesta, identificamos que en terapia con la familia de un
paciente con SA, tenemos un visitante que es el paciente diagnosticado con
Sindrome de Asperger y un demandante que es el padre/madre de familia (o tutor
que acompana al paciente con SA) que esta interesado en que su hijo mejore. La
tarea del terapeuta consistira en atraer al visitante y demandante, pero sobre todo
al demandante en ser comprador.

El dialogo con el comprador debera ir dirigido a normalizar la condicion del
asperger (“es una persona que puede realizar diferentes y todas las actividades
que realizaria otra persona”; “él puede llegar a tomar decisiones por si solo” ) ,
haciendo énfasis en que el nifio Asperger cuenta con capacidades para lograr una
autonomia, también puede ayudarse al ejemplificar casos de personas adultas que
han logrado la autonomia en la mayoria de edad o han realizado tomas de

decisiones importantes en su vida (un ejemplo claro es el caso de Adair,
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mencionado dentro de la tesis), para lograrlo es importante recordar que al
comprador le tiene que quedar claro que el objetivo sera alcanzado gracias al
apoyo y trabajo que la familia realice con los Asperger.

La accion siguiente a realizar, segun el mapa, es la construccién de un
problema, para esto nos sugiere dos vertientes, si se puede construir o no: en
caso de no poder construirse el problema, nos menciona que solamente se haran
cumplidos y se vuelve al comienzo de la sesion. De ocurrir esto, el paciente
continua siendo un visitante o demandante, por lo tanto los cumplidos a dar
facilitaran que el paciente se vuelva un verdadero comprador y pueden dirigirse a
felicitaciones por el interés en el bienestar de su familia, por asistir a terapia o por
querer ayudar a su hijo; Por ejemplo, “quiero felicitarlo por asistir a terapia, ya que
eso habla de lo preocupado y comprometido que esta con su familia y asi mismo
se nota el interés que tiene en el bien-estar de ella...”. A continuacion se invita al

paciente a participar activamente (ser comprador) en la terapia: “...en mi
experiencia, he percibido que ese es el entusiasmo que se requiere para ayudar a
la autonomia de los pacientes ya sean Asperger, autistas, tengan algun otro
padecimiento o sean nifios con problemas de conducta, puesto que los padres que
cuentan con ese entusiasmo se involucran en la terapia, toman la terapia y
trabajan mano a mano con su hijo. ¢ Le interesaria ser uno de estos padres?”.

Es el momento de construir un problema, es importante recordar que esto es
un dialogo sin interrupcién y para ésta altura el paciente ya nos ha dado pistas de
la problematica.

La importancia de construir un problema, gira en torno de dejar claro las

expectativas y cosas a realizar dentro de la terapia, es decir, delimitar los objetivos
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que si se pueden cumplir en ella y que sean claros tanto para el paciente como
para el terapeuta. Para indagar sobre ellos se puede preguntar “; Cuales son las
expectativas que tiene de esta terapia?”, si el comprador responde con objetivos
inalcanzables (que se le quite el Asperger a su hijo, que su hijo deje de tener
manias, etc.), el terapeuta debera aclarar a partir de su conocimiento sobre el
Asperger, cual es la condicién de estas personas y buscar en conjunto objetivos
que sean alcanzables a partir de su cooperacion (autonomia, socializacién,
comprension de sentimiento, coordinacion motriz, etc.).

Realizado lo anterior, De’ Shazer sugiere a partir de su mapa, se haga una
busqueda de excepciones, los momentos en los que no esta el problema. Para las
familias que buscan la autonomia de sus hijos con Asperger, la busqueda de
excepciones se puede lograr preguntando por las ocasiones en que los padres
identifican que su hijos han sido autonomos, por ejemplo: “;Cuales son las
actividades que su hijo realiza por si solo?”,”;Qué tareas del hogar le

corresponden realizar a su hijo?”, “;Realiza sus tareas escolares so6lo o recibe
ayuda?”, “4Ha notado si tu hijo toma decisiones por si solo? o ¢Consulta con
usted o alguien mas si puede realizar o no alguna acciéon?”. En caso de que los
padres respondan que si a alguna de estas preguntas, el terapeuta debera indagar
sobre el momento y el contexto de la excepcion para poder ampliarla: “; Cémo ha

“

hecho su hijo para resolver dicha problematica?”, “; Qué ha sido diferente en ese

momento?”, “¢ Como lo nota usted y cdmo lo notan los demas?”, “; Qué creé que
deberia de pasar para que esto suceda mas a menudo?”. A continuacion el
terapeuta debe discriminar si se tratan de excepciones deliberadas ( se refiere a

excepciones voluntarias, controladas y que provoca la excepcion a la queja) o
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espontaneas (se refiere a que son no voluntarias, no controladas y su presencia
no garantiza la ausencia de la queja), esto con el fin de conocer qué hacer sobre
la excepcion, ya que si es deliberada se puede prescribir hacer mas de lo mismo,
para la terapia Asperger se le pedira al padre que provoque la excepcion y a partir
de ésta pueda ampliar otro comportamiento de autonomia; En el caso de ser
espontaneas, se buscara ampliar la mas facil y es la que se ejecutara de tarea, por
ejemplo, a los padres Asperger se les puede brindar opciones de esas
excepciones espontaneas que se identifican como resolubles y pedirles que elijan
la que consideren seria mas facil.

A continuacion el mapa indica, describir diferencias entre excepciones y
problemas, es decir, menciona que las excepciones llevaran a la solucion ya que
es el momento en que el problema no se presenta y que hablar del problema
hasta el momento no ha funcionado, por lo que es importante el trabajo con
excepciones para evitar hacer mas de lo mismo. Para hacer esta descripcion con
las familias de Asperger se sugiere mencionar que respecto a la autonomia, hay
cosas que su hijo ya hace, por ejemplo, iniciar por decision propia su tarea de la
escuela o acomodar la mesa para la hora de comida, asi como limpiar la esa al
término de la actividad, de ser ese el caso. Por lo que es importante trabajar para
expandir estas actitudes y hacer algo diferente a trabajar sobre situaciones que
mantienen el problema, por ejemplo, seguir regafidandolo por orinarse en la cama.

Posteriormente, el mapa solicita fijar objetivos, éstos deben ser acordados
entre la familia y el terapeuta, es importante que el terapeuta deje claro la idea
sobre que los objetivos deben ser alcanzables, asi como, ser tajante respecto a lo

que si y no pueden lograr con esta terapia; la indicacion con la familia del
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Asperger tendra que dejar claro que el Asperger es una condicidén de vida , por lo
tanto vivira con ella siempre, que puede alcanzar la autonomia para lograr ser una
persona independiente o que el paciente puede entablar relaciones sociales
reciprocas bajo sus capacidades.

En seguida se proponen algunos de los objetivos que se pueden plantear en
sesion para impulsar la autonomia de los nifios a partir de actividades que
permitan a los nifios:

e Contribuir en las labores del hogar, evitando el juicio ante la labor realizada
por el menor,"'para favorecer en la iniciativa de colaborar y su autoestima.

e Colaborar con las medidas de cuidado e higiene personal, para favorecer el
concepto de autocuidado.

e Experimenten y exploren su entorno evitando la sobre proteccion y
favoreciendo su independencia.

e Tomar decisiones por si solo para ampliar su autoestima e independencia.

e Indagar sobre las emociones propias y de los que lo rodean para
conocerlas.

e Permitir el aprendizaje de emociones y sentimientos a partir de la vivencia'?
para el entendimiento y aprendizaje de éstas.

e Entre otros.

Consecutivamente, el mapa indica hacer prescripciones, por lo que se

proponen las tareas a realizar para alcanzar los objetivos. Es importante recordar

11 Serd pertinente que el adulto asesora y corrija “las fallas” para que la tarea se realice como él lo indica.

12 por ejemplo, permitir a los nifios expresar ideas libremente y que la otra persona muestre interés ante
esta conversacion, permitirad que el nifio vivencie la empatia. Es importante sefalar a los nifios el nombre de
la actitud, sentimiento o sensacidn que esta vivenciando.
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que uno de los supuestos de la terapia breve centrada en soluciones es que “la
gente, cuando pide ayuda, ya tiene una idea de como solucionar el problema. La
funcién del terapeuta es detectar esta idea, simplificarla y devolverla a la familia
para que esta siga solucionando el problema por si misma” (Espinosa y Caceres,
1999).

El esquema propone 3 tipos de tareas:

1) Hacer mas de lo que funciona: A partir de las excepciones, se determinara
cuales son los comportamientos que han funcionado para que el problema
no exista, de tal modo que se recomendara realizar dicha excepcion con el
fin de amplificar los momentos de ausencia problematica y finalmente
utilizarlo como solucién, en otras palabras prescribir las excepciones
deliberadas; En cuanto a la terapia con la familia del paciente Asperger, si
se establece esta excepcion, se recomienda ampliar el momento en el que
el chico con el diagnostico logra ser autbnomo, por ejemplo, si la familia
relata que el paciente con SA realiza actividades de higiene cuando se lo
instruyen se solicitara a los padres que asistan dichas tareas con el fin de
realizarlas como habitos (esta tarea ademas de establecer habitos de
higiene y orden, repercute en la comprension de reglas y normas, del hogar
y sociales).

2) Al azar mas de lo que funciona: Recordemos que las excepciones
espontaneas son aquellas que son no voluntarias y no controladas, por lo
que se toma una de esas excepciones al azar y se repite, esperando que
nos arroje informacién de lo que puede o no seguir haciendo para lograr la

solucion; si en sesién con la familia de SA se prescribe esta tarea se pedira
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a la familia que realice como tarea alguna de las actividades que
mencionaron en las que el nifio es autbnomo aunque este comportamiento
no sea voluntario o controlado, por ejemplo: los padres relatan que hay
ocasiones en las que el nifo presenta interés por jugar con otros nifios
cuando la mama lo lleva al parque o que de vez en cuando recoge sus
juguetes si se le indica, asi que el terapeuta elegira alguna de estas
opciones.

3) Hacer lo mas facil de lo que podria funcionar. como en el caso anterior esta
opcion se refiere a las excepciones espontaneas, y se indica realizar lo mas
facil de las excepciones que se hayan mencionado y que dan indicios de
que podrian funcionar; por ejemplo, retomando las opciones anteriores se le
podria solicitar que promueva que el nifio recoja sus juguetes a partir de la
indicacion y que se cerciore que el nifio lo haga o que incluso instruya y
participe en la recoleccion y acomodo de los objetos (con el interés de
repercutir en la integracion social y empatia del menor).

Para esta linea del mapa, estas prescripciones serian el cierre de la sesion,
lo consiguiente sera la segunda sesidn y subsecuentes.

Para tomar la sugerencia alterna que marca el mapa, recordaremos las
excepciones y hablaremos de qué sucedera en caso de no encontrarlas.

Las indicaciones del mapa, nos dicen que habra que plantear soluciones
hipotéticas, es decir, hacer uso de la proyeccién al futuro (pregunta por el milagro,
bola de cristal o mencionar algunos escenarios donde podria el problema no
existir), para lo cual habra tres opciones en las que se puede ubicar la respuesta

del paciente: concretas, vagas o confusas y Marco global.
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En el caso de elaborar soluciones hipotéticas dentro de la sesion con la
sintomatologia Asperger, la pregunta por el milagro puede conducir de la siguiente
forma:

‘yo tengo una rara y quizas dificil pregunta que hacerle, una pregunta que

necesita algo de imaginacion”.

“suponga...que después de que nosotros terminamos aqui, usted va esta

noche a casa, mira TV, hace sus quehaceres usuales, y entonces se acuesta

a dormir...

Y mientras usted esta durmiendo, un milagro pasa...

iY el problema que lo trajo aqui, se resuelve, simplemente asil...

Pero esto pasa mientras usted esta durmiendo, asi que usted no puede

saber que ha pasado...

Una vez que usted se despierta por la manana, Como hara usted para

descubrir que este milagro le ha pasado a usted?”...

En pacientes con trastorno Asperger se buscara que los padres describan
escenarios donde él esté involucrado en la actividad que lleva a la autonomia de
su hijo, puesto que lo evidente podria ser que la persona mencione que el milagro
seria que el trastorno desaparezca o que el nifio sea autdbnomo por si solo.
Recordemos que es importante que los padres se involucren directamente con los
nifos, para que éstos aprendan comportamientos auténomos y puedan
desarrollarlos por si solos.

En cuanto a las soluciones hipotéticas, las concretas se refieren a cuando el
paciente menciona una proyeccion clara de lo que seria su vida futura en ausencia

del problema, por lo tanto requerimos deconstruir el problema, fijar objetivos y
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poner el foco en algo pequefio y facil de hacer experimentalmente. En el caso de
un paciente Asperger, si los padres mencionan conductas claras que ellos
favorecen y que permiten la autonomia de sus hijos, por ejemplo, al despertar me
doy cuenta que el milagro ocurrié cuando le indique a Pedrito que era hora de
bafarse, él se coloco las sandalias, tomo su toalla y ropa interior y se fue al bario,
ya en la ducha le pregunte que se ropa le gustaria ponerse y me dijo cuales
prendas usaria y al salir de la ducha las busco, para este ejemplo el objetivo sera
lograr que el padre de familia indique al nifio la actividad que realizara y promueva
que el nifo colabore en la actividad, por lo que se pondra foco en que a modo de
experimento el padre indique y muestre a Pedrito que actividad van a realizar
todos los dias hasta la siguiente sesion; con esto se concluye la sesion para esta
ramificacion del mapa.

Las dificultades del marco global para las soluciones hipotéticas se refieren a
la forma en que el paciente concibe el problema, es decir, el origen, porque se
mantiene, quienes estan involucrados y como puede resolverse; de tal modo que
esto implicaria hacer una deconstrucciéon del marco global, por lo tanto se sugiere
que el terapeuta acepte posicion del paciente respecto a la problematica
presentada en forma estratégica y a su vez plantear ideas que causen dudas en
su marco global y se prescribe el sintoma; en el caso de la sesion descrita
anteriormente, la deconstruccion puede ir en funcidbn de la sintomatologia
Asperger, al paciente se le puede ofrecer de la siguiente forma: “ Coincido con
usted, en que la condicién de su hijo ha limitado su autonomia, puesto que es una
condicion de vida y sumémosle que su procesamiento de la informacién se ve

permeado por esta circunstancia, esto en conjunto atrofia los recursos para lograr
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la autonomia, sin embargo, tomemos en cuenta, lo que usted ya sabe y es que su
hijo es un problema aqui arriba de conexion de cables'3, por lo que el nifio valida
esta idea a su conveniencia, pues por lo que he visto y me ha relatado hasta el
momento cuando Pablo quiere algo de su interés, no preside de la ayuda de sus
padres, por ejemplo, en cuanto llegaron al consultorio, Pablo les pidi6 que lo
subieran a la silla y en cuanto se vio interesado por aquel libro, se bajo de la silla y
volvio a subirse sin pedir ayuda..., en este caso les voy a pedir que no hagan nada
distinto, solo observen a detalle cuales son las actividades que realiza su hijo y de
qué forma las realiza, si les pide ayuda, si requiere que le expliquen y eso también
implica que observen a detalle la forma en que ustedes interactuan con él, les
repito, esta es solo una tarea de observacion por lo tanto no haran nada distinto a
lo que han hecho hasta hoy”, se les pregunta a los pacientes si entendieron la
tarea, se les pide que la repitan para comprobar que se ha comprendido y se da
por cerrada la sesién, sin ninguna explicacién respecto a la tarea.

Para finalizar, la elaboracién de soluciones hipotéticas pueden ser vagas o
confusas, cuando esto ocurre segun el mapa se indica realizar una tarea
formalizada de la primera sesion; en el caso que nos compete al detectar que la
familia no logra identificar o formulas una solucion concreta y por lo contrario son
difusas o vagas, se le solicitara realizar una tarea de observacién que se enfoque
en las actividades que hasta el momento realizan y le gustaria que siguieran
ocurriendo cuando el problema se solucione, por ejemplo, la solucion hipotética
vaga es que Fernanda se sienta interesada en participar en alguna actividad que

permita la autonomia, la tarea sera observar que actividades de este tipo quieren

13 Deficiencia neurofisiolégica
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gue se mantengan cuando el problema este resulto y que otras podrian agregar; al
igual que el ejemplo anterior se les pide que repitan la tarea para confirmar que ha
quedado clara y concluye la sesion.

Steve D’Shazer (1987), realiza un segundo mapa en el que se hace una
revision de la primera sesion, asi como un abordaje para la segunda sesion y
subsecuentes, por lo que comienza preguntando sobre la mejoria, en caso de que
la respuesta sea si, se hace notar la diferencia entre los cambio y el problema;
puede realizarse a partir de la utilizacion de la pregunta de escala (de Shazer y
cols, 1986) para evidenciar el avance de los pacientes, por ejemplo, al preguntarle
a los padres del paciente con Asperger si hubo mejorias, si ellos contestan
afirmativamente se propone preguntar, en una escala de 1 al 10, en la que 10 es
la autonomia que esperan que obtenga su hijo y 1 es la autonomia con la que se
encontraba su hijo hasta antes de venir a terapia, ¢en qué numero se
encuentran?, si ellos contestan con un numero que sobre pasa la media, lo
siguiente seria preguntar ;Cémo le hicieron para llegar hasta ahi?, ;qué es lo que
pueden hacer para lograr que el nifio llegue a 10?7, ;Como pueden hacer para
mantener ese progreso? (nos ayuda a saber que ellos estan entendidos de su
participacion en el proceso), ¢ Qué hay ahora que no habia antes?.

Seguidamente, se pregunta ¢;se cumplieron los objetivos?, la respuesta
positiva lleva al fin de la sesion; por el contrario, la respuesta negativa, nos invita a
hacer mas de lo mismo, es decir hacer mas de lo que esta funcionando (en forma
de tarea), y volver al comienzo (lo que implicaria una sesion
subsecuente).Continuando con el ejemplo, si la tarea sobre la que hubo mejorias

fue indicar al nifio cual es la actividad a realizar e indicar los procedimientos y en
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el transcurso del tiempo, entre sesiones, el nifio realizd las actividades por propio
interés y sin ayuda, es decir, hubo mejorias pero los clientes concluyen que no se
cumplieron sus objetivos, se les dejara de tarea continuar con este proceso, pero
ademas invitarlo a realizar toma de decisiones sobre actividades que prevengan
su seguridad y la de los demas, o se puede solicitar que realice alguna de las
excepciones que se encontraron en sesiones anteriores, dejando una tarea que
implique este trabajo y en la siguiente sesion se vuelve al comienzo del mapa.

En caso de que el paciente no encuentre mejorias, el mapa indica que en
esta segunda vez se reformula el problema o se deconstruye el modelo de
problema, esto se determina a partir de verificar la ejecucion de la tarea:

En el supuesto de que /a tarea se realizé en la forma indicada y no se arrojen
mejorias, se tiene que deconstruir el problema, de la misma forma en que se hizo
para la primera sesién, por ejemplo, los papas de Ana realizaron la tarea, que
consistia en asignarle tareas dentro del hogar, asi como dias de ejecucién, para
realizar las actividades por primera vez tenian que invitarla a participar en ello y de
esa forma mostrarle como realizaria la tarea asignada; los padres reportaron que
no hubo mejorias puesto que Ana solo realizo la actividad cuando ellos se la
mostraron y en cuanto no hubo momento de compartir la actividad, Ana
simplemente no hizo la tarea. El terapeuta deconstruira el problema y pondra el
foco en una tarea pequena y facil de realizar, por lo que los padres le mostraran a
Ana como realizar las actividades de autonomia en conjunto, “Ana, ven carifio,
vamos a cepillarnos los dientes. ¢ Tu sabes cdmo se cepillan los dientes?... Asi es,
lo primero que debemos hacer es tener un vaso con agua y el cepillo con pasta,

en seguida lo llevamos a la boca y cepillamos de arriba hacia abajo, de esta
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forma... ahora tu...” y citamos para la siguiente sesion, que se efectuara bajo el
mismo esquema.

Si la tarea se cumplié parcialmente o se modificd, se selecciona una de las
tareas conocidas, por ejemplo, alguna de las indicadas con anterioridad; si /a tarea
se cumplié parcialmente y con ayuda alguna, se selecciona alguna tarea con
elementos aleatorios, por ejemplo, si el papa de Maria se encargaba de que la
tarea se llevara a cabo y su mama le ayudaba los dias en que ella no trabajaba,
Maria mostraba interés por realizar sus tareas de forma correcta algunas dias y
otros no lo hacia, sin importar quien le ayudara y decia olvidar como lograrlas, se
seleccionara una tarea que implique realizar un dia actividades de caracter fisico
(tareas del hogar), caracter intelectual (toma de decisiones), caracter social
(involucracion y respeto por el medio que lo rodea), para realizar las actividades
las elegira al azar; Y si la tarea no requiri6 de ninguna ayuda, se selecciona una
tarea de interrupcion del modelo, por ejemplo, se le pregunta ;Qué han hecho
para que el problema no empeore aun mas?, las respuestas de los clientes
brindaran opciones que se pueden asignar como tarea de interrupcion.

Cuando /a tarea no se ejecutd, se selecciona una tarea de observacion,
como en la sesion uno, se puede dejar una tarea de observacién que implique que
los padres identifiquen cuales son las cosas que el nifio realiza por si solo y que es
lo que ellos hacen o no para que esto se logre. Como en los casos anteriores, con
esto concluye la sesion, por lo que se agenda la siguiente sesidén y se emplea este
segundo mapa para su abordaje.

Al finalizar la terapia el paciente se lleva un conjunto de tareas conocidas y

de reglas para ayudar a disefiar o inventar nuevas tareas que le servirdn para
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continuar con su objetivo y asi ayudar a su hijo para que pueda incluirse en una

vida autdbnoma.

5.3 Trabajo de pares

El trabajo de pares que se realizara con los padres de familia, consistira en
identificar y reclutar a las personas que se formaran como Lideres de Opinion
Popular, para ello requeriran tener habilidades de comunicacion, compaferismo y
liderazgo, requisitos indispensables para ser un LOP.

Seguido de capacitar a través de varias actividades con la finalidad de
resolver dudas, romper mitos y replicar la informacién aprendida con padres,
hermanos, abuelos y demas familiares, es decir, habilitar a sus pares para lograr
una integracion de la familia en la intervencion y el apoyo al paciente con SA, de
tal forma que éstos contaran con herramientas necesarias para respaldar y
potencializar la autonomia de su familiar con Asperger.

La capacitacién se realizara mediante un taller en el que se buscara, ademas
de informar, lograr una comunicacién efectiva entre pares. El taller abordara: Mitos
y Normas Sociales Negativas y Positivas del SA; Sintomatologia del Asperger;
Temores de la Familia que Limitan la Autonomia de los Asperger; Problematicas
Familiares que Surgen a Partir de la Condicion del SA; Contencion Emocional
dirigida a los Padres de Familia; Busqueda y Reconocimiento de Habilidades y/o
Excepciones con las que Cuentan Los Padres y Pacientes con SA; y Elementos

de una Comunicacioén Efectiva.
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5.3.1 Carta descriptiva del taller “Descubriendo el Asperger”

A continuacion se detalla el desarrollo de las actividades dentro del taller:

ASPERGER

INTERVENCION FAMILIAR PARA PADRES CON HIJOS CON SINDROME DE

Taller: DESCUBRIENDO EL ASPERGER

Objetivos particulares:

e Guiar, proporcionar y recibir contencion emocional de y a sus pares.

e Conocer la sintomatologia del Sindrome de Asperger y otras particularidades.

Objetivo General: Sensibilizar e informar a la familia acerca del Sindrome de Asperger para
romper con los mitos del sindrome.

o Compartir experiencias y problematicas a las que se ha enfrentado la familia con
Sindrome de Asperger y conocer de qué manera las han resuelto.

PRIMERA SESION

Objetivo: Brindar la bienvenida, introducir el taller, implementar el tema de normas sociales y ofrecer conocimientos

que permitan romper con los mitos y malos entendidos respecto a la sintomatologia del sindrome de Asperger.

trabajaran.

taller

Tema Descripcién Objetivo Material Duracién

Bienvenida y | Informar a los padres de familia en que | Establecer un | Un espacio | 5 minutos

presentacion del | consiste el taller, cuanto durard y con | ambiente de | amplio e | aproximad

equipo de trabajo. | qué finalidad se imparte, ademas de | convivencia para | iluminado amente.
conocer al equipo con el que |el abordaje del | con sillas.
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Presentacion  de | Pedir a los padres se sienten formando | Conocer a los | Un espacio | 10 minutos

los padres de |una “U” y hagan un presentacion | padres de familia | amplio e

familia y | personal para los demas padres de | y sus perspectivas | iluminado

expectativas familia, mencionando su edad, | respecto al | consillas

acerca del taller. ocupacion 'y  cuales son  sus | Sindrome de
expectativas acerca del taller. Asperger.

Encuadre grupal Establecer en comun acuerdo con el | Propiciar un | Rotafolio y | 10 minutos
grupo los codigos de convivencia. ambiente de | plumones

respeto para el
trabajo
organizado y
coémodo.

Encuadre grupal Realizar una dinamica de | Romper el hielo | Un espacio | 10 minutos
reconocimiento en la que se formaran 2 | entre los padres y | amplio e | aproximad
equipos equitativos, para que a su vez | crear una relacion | iluminado. amente.
formen dos circulos (uno dentro de | de confianza vy
otro) y se les pedirda que giren en | compafierismo
sentido contrario cantando la cancion | entre los
popular “rueda de San Miguel”. Al | participantes.
término de la cancién, quedara un
padre frente a otro y tendran que
realizar alguna pregunta de interés
personal.

Normas sociales Realizar una Iluvia de ideas para | Conocer lo que | Pizarrbn o | 5 minutos
acordar qué es una norma social. es una norma | rotafolios, aproximad

social. plumones o | amente.
gises.

Mitos y normas | Solicitar a los padres que tomen una | Identificar los | Pizarron o | 20

sociales negativas | silla y se sienten formando un | mitos y normas | rotafolios, minutos.

sobre el Sindrome
de Asperger

semicirculo. Pedir que mencionen los
mitos que conocen sobre el Asperger y
la sintomatologia de éste (estas seran
anotadas en el pizarron o rotafolio por
un padre de familia). Por ultimo,
indicar que expliquen a que se refiere
cada mito o norma social negativa que
surja.

sociales negativas
que giran en torno
al sindrome de
Asperger.

Evaluar el nivel
de informacion

con la que
cuentan los padres
acerca del
Sindrome de

Asperger.

plumones o
gises.
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Normas sociales

positivas

Pedir a los padres a partir de las
conclusiones elaboradas en la actividad
anterior transformen las normas
sociales negativas en  mensajes
positivos acerca del Sindrome de
Asperger, de tal forma que se
conviertan en normas  sociales
positivas.

Conocer qué si es
el Sindrome de
Asperger y
transformar la
cosmovision  del
padre de familia.

Pizarron o
rotafolios,
gises 0
plumones

20 minutos
aproximad
amente

Integracion
Grupal

Realizar una dinamica de animacion
llamada “pajaros y nidos”. Segun el
numero de participantes, se forman
equipos de tres personas donde dos se
toman de las manos y forman un
circulo que serd llamado nido. La
tercera persona se mete dentro del nido
pasando a ser pajaro. La persona que
coordine el juego también forma parte
del mismo. Se dan las siguientes
indicaciones:

1.- cambio de pajaros. En este
momento los nidos se quedan en su
lugar sin moverse solo levantan las
manos para que el pajaro salga y
busque Aqui el
coordinador también busca su propio
nido, por lo tanto queda un pajaro
nuevo que a su vez tendrd que
coordinar el juego.

su nuevo nido.

2.- cambio de nidos. Aqui solo se
mueven los que forman los nidos. Los
pajaros se quedan quietos esperando un
nuevo nido. En esta indicacion los que
lleguen al ultimo salen del juego.

3.- Cambio de todo. Aqui se deshacen
completamente equipos y se
rehacen con nuevos integrantes. Aqui
los que lo hacen mas tarde pierden y
sale del juego.

los

Favorecer la
integracion y
participacion  del
equipo.

Espacio libre

10 minutos
aproximad
amente.

Sintomatologia

Realizar la actividad denominada
“Semejanzas” en la que escribiran en
un pliego de papel amplio o un
pizarrén el nombre de su hijo o familiar
con sindrome de Asperger seguido de

Comprender
mejor la
sintomatologia del
Sindrome de

Asperger y

Un salon
iluminado,
amplio y con
mesas.

Papel bond

20 minutos
aproximad
amente.
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las caracteristicas comportamentales | observar las | para el grupo
que han observado en éste. | semejanzas que | O un
Posteriormente el moderador leerd lo | comparten sus | pizarron.
anotado en el pizarrén y hardn énfasis | hijos. Marcadores
en las caracteristicas que se encuentren para
similares entre cada nifio. pizarron.
10 Sintomatologia Jugar loteria de “Sintomas Asperger”, | Conocer las | Salén 25 minutos
se repartira un tablero y 9 frijoles a | caracteristicas de | amplio e
cada integrante del grupo, y uno de los | los sintomas que | iluminado,
monitores sera el griton, encargado de | presenta una | Frijoles,
leer la leyenda de cada carta para que | persona con
los demas integrantes adivinen el | Sindrome de | Juego de
sintoma al que se refiere y puedan | Asperger loteria
buscar dicha carta dentro de su tablero. Asperger.
Si la carta estda dentro del tablero
colocaran un frijol encima de Ia
imagen, de tal forma que el primero
que tenga los 9 frijoles en su tablero
sera el ganador.
11 Resolviendo Establecer un ciclo de preguntas y | Esclarecer las | Salon 10 minutos
dudas y cierre de | respuestas sobre los temas manejados | dudas sobre los | amplio e | aproximad
sesion. durante la sesion. temas abordados iluminado amente

Al finalizar dicha actividad informar
sobre la fecha y hora de la proxima
sesion, ademas de agradecer la

asistencia a la actividad.
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SEGUNDA SESION

Objetivo: Compartir experiencias de vida que han tenido los padres de familia con sus parientes con Asperger y
brindar contencion emocional.

Bienvenida e | Conocer los temas a trabar en esa | Establecer Sillas y | 10 min
integracion grupal | sesion. compafierismo, espacio aproximad
ingenio, amplio amente
Efectuar la dindmica “sillas | cooperacion y
cooperativas” en la que se pedira que | socializacion
formen una fila de sillas en el centro y | entre los
giren alrededor de ellas al ritmo de las | asistentes.
palmas. Al quedarse en silencio, todos
tienen que sentarse en una silla. A
continuacion se quitara una silla y se
repetira la actividad. (El objetivo de
este juego es que ningun jugador se
quede sin silla, por tal motivo tendran
que trabajar en equipo para que ningun
integrante se quede sin sentarse). Se
repetira hasta tener una sola silla.
Temores y | Realizar una entrevista colectiva, para | Favorecer la [ Un espacio | 30 minutos
limitantes para la | ello el grupo se divide en 3 equipos, | integracion suficienteme | aprox.
autonomia de los | dentro de estos se comenta los temores | grupal, y conocer | nte
pacientes y expectativas que tienen ante sus hijos | las barreras a las | iluminado y
Asperger y | con sindrome de Asperger y las | que se afrontan | amplio para
problematicas limitantes que perciben para la no | los padres y que | que el grupo
familiares que | autonomia de éstos. Posteriormente se | no permiten la | pueda
surgen a partir de | les invita a exponer sus vivencias en el | autonomia de sus | trabajar
la condicion del | grupo, de tal forma que puedan | hijos. eficientemen
Sindrome de | compartir y enriquecer la sesion. te.
Asperger. Finalmente se comenta el ejercicio.
Contencion Invitar con una dinamica de | Brindar Espacio 30 min
emocional conocimiento de si mismo a la | contencion amplio. aprox.
relajacion y a dirigir la imaginacion a | emocional a los
un momento de confort, fortaleza y | padres de familia,
superacion de una problematica dificil, | para que este
se apoyara de una historia denominada | identifique las
“Todos tenemos grietas” !4 herramientas con
las que cuenta y
que le seran utiles
en diversos
momentos.
Contencion Proyectar una serie de imagenes!’ | Ejemplificar la | Un salon | 10
emocional (tomadas del muro de Asperger | autonomia amplio e | minutos.
México) donde se leen y muestran | alcanzada por | iluminado,
situaciones de personas que viven con | personas con
Sindrome de Asperger y son personas | Asperger. Proyector,
laptop y

14 Consultar anexo 6
15 Consultar anexo 7
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autonomas. Brindar diapositivas.
contencion
Indagar sobre las impresiones que | emocional a los
dejaron las imAgenes expuestas a los | padres para que
padres de familia. estos reafirmen la
idea de que su
familiar Asperger
logre la
autonomia.
Busqueda y | Implementar la dinamica “fantasia del | Lograr que el | Salén 20 minutos
reconocimiento de | futuro” en la que se proporciona a cada | padre de familia | amplio, aproximad
excepciones. uno de los padre una hoja blanca donde | identifique las | iluminado y | amente.
describira “un dia” situado en cualquier | diversas con  mesas
momento del futuro donde no existan | problematicas que | para que los
las situaciones de conflicto presentes | existen en su | asistentes
en la familia respecto a el Sindrome de | familia respecto al | trabajen con
Asperger. Al finalizar la hoja de trabajo | Sindrome de | eficiencia.
se comenta el ejercicio con el objeto de | Asperger y | Una hoja de
interiorizar los intereses personales de | también crear | trabajo para
los asistentes al taller. soluciones a | cada
dichos problemas | participante
planificadas por €l | y lapices.
y/o con la ayuda
de los demas
padres.
Integracion grupal | Formar un semicirculo con los | Crear un ambiente | Espacio 10 min
integrantes de pie y se pide que imiten | lidico y de buen | amplio aproximad
a la persona que dirige la actividad. animo para el amente
trabajo que sigue.
El que dirige hara mimica de un balon
imaginario con el que hara los
movimientos que desee, cantando y
pidiendo a los demas que repitan “yo
tengo el balon y... lo muevo de un lado
al otro, y lo paso por arriba (por
ejemplo)...
Resolviendo Establecer un ciclo de preguntas y | Esclarecer las | Salon 15 min
dudas y cierre de | respuestas sobre los temas manejados | dudas sobre los | amplio e | aproximad
sesion. durante la sesion. temas abordados iluminado amente

Al finalizar dicha actividad se informa
sobre la fecha y hora de la proxima
sesion, ademas de agradecer la
asistencia a la actividad.
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TERCERA SESION

Objetivo: Habilitar a los padres en la implementacion de conversaciones efectivas con sus amigos y pares.

Elementos de la | Dividir al grupo en dos equipos, estos se | Crear un ambiente | Un espacio | 30 minutos
comunicacion forman en una fila y estan todos de | de  convivencia | amplio e
espalda a excepcion del primero, éste | entre los | iluminado
recibirda un mensaje con mimica que | participantes.
pasard a su compaflero de fila y asi
sucesivamente hasta que todos sepan el | Conocer la
mensaje. Después el ultimo de la fila | importancia  de
tendra que intentar descifrar el mensaje | una comunicacion
inicial. y mensajes
efectivos entre
Discutir la  importancia de wuna | pares.
comunicacion efectiva, asi como la
relevancia de los mensajes efectivos | Conocer las
entre pares. limitantes en la
comunicacion de
Abordar las  limitantes en la | pacientes
comunicacion de los Asperger Asperger para
establecer una
comunicacion
efectiva con ellos.
Conversacion Practicar en parejas la resolucion de | Lograr que los | Un espacio | 25
efectiva (roll | dudas entre pares y asesorias de como | participantes amplio e | minutos.
playing) brindar informacion asertiva. brinden mensajes | iluminado
convincentes y
cuenten con un
buen manejo de la
informacion
dirigido a sus
pares.
Planeacion de | Identificar a los lideres de opinion, | Organizar la | Un espacio | 30
exposicion a pares | posteriormente hacer la invitacion de | actividad grupal | amplio e | minutos.
abordar una tematica (mitos, semejanzas | para la | iluminado
y comunicacién) para exponerla en la | implementacion
siguiente sesion a un nuevo grupo de | de la metodologia
padres de familia interesados en el tema | Lideres de
y se pide inviten a su familia y amigos | Opiniéon Popular
interesados en la tematica. en el taller
Resolviendo Establecer un ciclo de preguntas y | Esclarecer las | Salén 15 min
dudas y cierre de | respuestas sobre los temas manejados | dudas sobre los | amplio e | aproximad
sesion. durante la sesion. temas abordados iluminado | amente

Al finalizar dicha actividad informar
sobre la fecha y hora de la préxima
sesion, ademas de agradecer la asistencia
a la actividad.

83




CUARTA SESION

Objetivo: Replicaran, los lideres de opinion popular la informacién aprendida dentro del taller.

1 Bienvenida y asesoria | Daran, los moderadores la | Implementacion Un  espacio | 1 hora
de pares bienvenida a la actividad grupal y | de la metodologia | amplio e | aproximad
los lideres realizan las actividades | Lideres de | iluminado amente

planeadas en la sesion ante el | Opinidén Popular
nuevo grupo de padres

2 Resolviendo dudas y | Establecer un ciclo de preguntas y | Esclarecer las | Salén amplioe | 15 min
cierre de sesion. respuestas sobre los temas | dudas sobre los | iluminado aproximad
manejados durante la sesion. temas abordados amente

Al finalizar dicha actividad,
informar sobre la fecha y hora de
la proxima sesion, ademas de
agradecer la asistencia a la
actividad.

Para finalizar, al término del taller se espera que los padres de familia que se
formaron como Lideres de Opinidn Popular realicen una actividad grupal en la que
se difunda la informacién adquirida dentro del taller donde se vean beneficiados
con la informacion los pares, es decir, padres e integrantes de familia que no
tuvieron la oportunidad de asistir al taller, asi como las personas que estén
atraidas por la tematica. Se realizara a través de actividades ludicas que faciliten

aprehension del conocimiento.

84




CONCLUSIONES

El desarrollo de esta tesis tuvo como objetivo, favorecer la autonomia del paciente
asperger a través de los recursos brindados por su familia, para colaborar en la
educacion y adaptacién social; De forma particular se propuso sensibilizar e
informar a la familia acerca del Sindrome de Asperger para romper con los mitos
del sindrome a través de un taller para padres basado en la metodologia de
Lideres de Opinién Popular; e identificar los recursos con los que cuenta la familia
para brindarlos como herramientas a su hijo(a) y que fomente su autonomia
mediante la Terapia Centrada en Soluciones de Steve de D Shazer.

La finalidad fue que la familia se involucrara de manera directa para lograr la
autonomia de su hijo, debido a que es la familia quien acompanara al pequefo
con Sindrome de Asperger durante su crecimiento y son ellos quienes pueden vy
deben brindarle las herramientas necesarias para que la alcance.

Para el abordaje de dicha intervencion, se conocio el esquema general y el
manejo de los programas de intervencién establecidos para el abordaje del SA; del
que identificamos la carencia de las terapias psicologicas. La razdén segun lo
afirma Carlos Marcin (2014, en Asperger una condicion inadvertida, 2014) es la
falta de psicélogos y especialistas con una formacién especializada en el tema.

Por tanto, este proyecto da a conocer al publico interesado (psiquiatras,
instituciones de salud, estudiantes del area, personas con esta condicion, padres
de familia y en especial a los psicologos) una visidén terapéutica y psicologica
diferente acerca del Sindrome de Asperger. Le brinda al psicélogo la oportunidad

de redefinir su trabajo, ya que deja de ser el especialista que se encarga de
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resolver la problematicas que se presentan en los paciente con Asperger a nivel
conductual y se convierte en un acompafnante que brindara estrategias a la familia,
para que sea ella quien ayude a su hijo a conseguir su autonomia sin importar su
condicion, asi como afrontar las dificultades que pudieran surgir dentro de la
dinamica familiar a causa del Asperger.

Otro hallazgo dentro de la tesis, es la permeabilidad de los programas
propuestos, puesto que al incluir al SA dentro de los TEA y los TGD, da la pauta
de moldear esta propuesta a los diferentes trastornos que los comprenden y una
vez adecuada, aplicarse a otros padecimientos para el abordaje psicologico de

nifos, jovenes y adultos en México con una condicidn especial.
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COMENTARIOS

Lizzet Gonzalez Ruiz

¢ Nivel personal
La construccion de esta tesis me deja muchos aprendizajes en diferentes niveles.
En lo personal, me deja la experiencia de haber desarrollado y conocido mi
capacidad como investigadora para poder convertirme en casi experta de un tema
del cual no tenia mucho conocimiento, asi como también darme cuenta de mis
habilidades y debilidades a la hora de trabajar en conjunto con mi compariera y
amiga Viridiana, lo cual me llevo a redescubrir asi mi amor y pasién por mi carrera
la Psicologia. La realizacion de esta tesis fue muy satisfactoria pero también hubo
momentos en los que la confusion me detuvo y me hizo dudar de si podria

concluirla o no.

¢ Nivel académico
Respecto al nivel académico, puedo decir que pude reafirmar la sugerencia que
recibi de muchos profesores de no encasillarme en un solo modelo terapéutico, en
mi caso me incline por el modelo Cognitivo- Conductual , el cual he tenido la
oportunidad de aplicarlo en mi vida profesional sin embargo la realizacién de esta
tesis me hizo adentrarme a un modelo que no conocia a profundidad, y pude
darme cuenta que con él podria complementar el propdsito de esta tesis, en
resumidas cuentas considero que mi formacion académica crecid ya que encontré

otra forma de psicoterapia en la cual puedo adquirir mas experiencia.
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¢ Nivel profesional
Finalmente en esta investigacion se vio impactado mi nivel profesional, ya que
crecio la vision terapéutica que tenia y pude fijar nuevas metas a un futuro préximo
como psicoterapeuta. Otro punto que puedo rescatar durante este tiempo, es el
hecho de la situacion que se suscita del psicologo dentro de la sociedad donde
vivimos. Ya que conforme a la investigacion realizada, pude darme cuenta de que
existe una limitacion severa respecto a las herramientas con las que cuenta el
terapeuta a brindar a distintos problemas de salud y sociales en México, la
realizacion de esta tesis va en funcion de poder brindar a todos los que lean este
documento la visibilidad de que seria benéfico para la sociedad abrir mas las
puertas a los psicologos mexicanos y que éstos puedan ofrecer una de tantas
herramientas de las que son capaces de brindar, para asi poder darle una nueva
vision a la Psicologia dejandola de ver como la profesion que se encarga de
resolver los problemas mentales en el pais, y verla mas como aquella que se
encarga de acompafar y dar soporte a las personas y familias que cuentan con

una condicién diferente a la acostumbrada.
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Viridiana Yesenia Del Aguila Cruz

e Nivel personal
En el proceso de elaboracion de esta tesis me encontré con obstaculos a vencer,
metas a cumplir, pero sobre todo con aprendizajes que disfrutar. Gracias a ésta,
obtuve confianza en lo soy, lo que sé y lo que puedo lograr, me volvi tolerante,
exigente, responsable y lider, eso impacto directamente en un momento de
transicion importante en mi vida, pues esa confianza me llevo a asumir cambios

radicales y a consolidarme como una persona autonoma e independiente.

¢ Nivel académico
A nivel académico me hizo comprender el amplio bagaje cultural que requiere una
intervencion integral, durante esta investigacion encuentro una nueva formacion o
mejor dicho amplio mi formacion de psicologa al comprometerme en esta tesis que
comprende formas de redaccidn, citas, conjugacidén de especialidades vy
especialistas, aspectos socioculturales, diversidad, inclusion, entre otros., que

favorecieron mi actividad profesional.

¢ Nivel profesional
Dentro del area profesional la tesis me abre las puertas en un campo laboral al
que no contemplaba incluirme, debido a que percibia al psicélogo como instructor,
mas que terapeuta. Ahora comprendo que mi papel como psicologa se puede

moldear a partir de nuestra propuesta.
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Como lo mencione en el area académica, la realizacion de la tesis
complemento mi trabajo laboral, ya que siempre encontré la forma de relacionar y
retroalimentar la tesis con mi trabajo y viceversa. Tuve oportunidad de incursionar
en el area social y hablar de inclusion, igualdad, derechos, etc.; el empaparme de
la intervencidn educativa y los aspectos que contempla la SEP me permitio
participar en un proyecto de evaluacion académica a nivel preescolar y primaria; y
finalmente dentro del area clinica, conoci y amplié las técnicas de intervencion,
también me llene de confianza al detectar que puedo acompafiar en su proceso

terapéutico a personas que se encuentran etiquetadas por un diagndstico.
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ANEXO 1

“Querido profesor, me Uamo- Lolo-y tengo- 11 anos, me gustawriow contourte unow historios En el aio
de 1940, viviow enw Austriov unw nivio-de 5 aioy Uamado Harro. Le habian ingresado- enw lav cinica
de educaciow especial del Hospital Universitowioy Infantil de Viena por ovdew de ww pediatro
que se Uamaba Hang Asperger, quier describiov o Hawro- de estow manero:

“...Tw clerto- modo; Hawro parece wnw adulto enw miniatura... Sw mivaday, tipicamente perdida,
siempre pawvece lejanau.. Ew ocasiones parvece ausente como s estwvieras concentrado- ew
persaumientoy profundos, y entonces ey cuando arrugo las cejas y asuwme una actitud de
dignidad extravio que resultow bastonte divertida. Sw postura covporal también ey diferente a lav
de loy demds y poco- conmuin. Suy expresiones faciales y gestos manuales sovww minimos y rovamente
interrumpen sw expresiow de seviedad dignificada, excepto- cuando se reiov el solo-y ew secreto. A
menudo, ey imposible imaginarse queé tipo- de suceso- le havw pawecido tan divertido en ese
momento.

Sw voy es una voy profunda, habla despacio- y mondtonamente sine modulacion en el hablo.
Jamds miraw av sw interlocutor mientras habla. Tiene wv estilo- de comunicarse poco- conmuin
verdaderamente maduro-y adulio, no-como-el estilo- que ocasionalimente adoptan algunos ninos
que cobiow frases de los mayoves o- de lav television. Cuando- conwersa, ey comor sz inwentarar cadav
palabro paraw encajonlor de forma precisas env cada momento- de low covwersacidn. A menudo; no-
responde o lay preguntus que se le hacew sino- que covwersw covw resoluciow siguiendor
rigidamente la trayyectoriow que el haw marcado- Ty posible hablaw cow él como un adulto-y uno-
puede aprender de él... Durante sw estonciow ew el hospital, Harro- nunca participo- ew loy juegos
cow loy otroy ninos. Pasabo la mayor pawte del tiempo; sentado-en unov esquina de low habitacidn
ensimismado- con u libro-e indiferente al ruido- o al bullicio- alrededor de él... Loy otros ninoy le
percibion como- v nino-excentrico-y pronto-le hicierow el centro-de sus buwlas... (*)

Como-te deciay esto le pasabar av unw nivio- austriaco-de 8 anoy y hace mucho; pero- muicho-tiempos,
pero si te fijas env Loy sintomas que le describern y haces memorio de todos niioy que has conocido
a lo-largoy de tw experiencicw como- docente; quizds me podirias contestow lov siguiente pregunto..
;me conoces?”

Tuwyo afectisimos

Lolo-

(*) Extracto basado en el texto original de Asperger traducido por Uta Frith (1991)

al inglés en Zardain y Trelles (2009).
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ANEXO 2

Tabla 1. Clasificacion de los Trastornos Generalizados del Desarrollo.

CIE-10 DSM-IV

Trastorno hipercinético con retraso mental y
F 84.4 movimientos estereotipados
F 84.5 Sindrome de Asperger F 84.5 Trastorno de Asperger
F 84.8 Otros TG del D

Codigo Denominacidon Codigo Denominacién

F 84.0 Autismo infantil F 84 Trastorno autista (299.00)

F 841 Autismo atipico F 84.9 Trastorno generalizado del desarrollo no
especificado (incluye autismo atipico)
(299.80)

F 84.2 Sindrome de Rett F 84.2 Trastorno de Rett
Trastorno desintegrativo de la infancia

F 84.3 Otro trastorno desintegrativo de la infancia |F 84.3 (299.10)

Tabla 2. Clasificacion de los trastornos generalizados del desarrollo de
acuerdo a la CIF

B (Body)

Funciones corporales. Alteracion en las funciones mentales
b 117 funciones intelectuales;

b 122 funciones psicosociales globales

b 160 funciones del pensamiento

b 164 Funciones cognitivas superiores

b 167 funciones mentales del lenguaje

S (Structures)

Estructuras corporales
s 110 Estructuras del cerebro

D (Domains)

Actividades y participacion. Califica desempefio/ realizacion y capacidades.

d 175 resolver problemas,

d 177 tomar decisiones,

d 220 llevar a cabo multiples tareas,

d 240 manejo del esirés y otras demandas psicolagicas

d 315 comunicacion-recepcion de mensajes no verbales

d 320 comunicacion-recepcion de mensajes en lenguaje de signos
convencional

d 335 produccion de mensajes no verbales

d 710 interacciones interpersonales basicas

d 839 educacidn, otra especificada y no especificada

d 870 autosuficiencia economica

d 940 derechos humanos

E (Environment)

Factores ambientales.
e.465 Problemas con las normas y actitudes sociales
e. 1101 Medicamentos. Integracion al tratamiento farmacologico.

Fuente: OMS/IOPS/IMSERSO, 2001*
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ANEXO 3

Directorio de instituciones dentro de la Republica Mexicana dedicadas a la
atencion de personas con sindrome de Asperger y sus familias.

Aguascalientes

Centro de Orientacion Temprana Inteqral Infantil Aquascalientes (COTII)

Direccion: Priv. Damasco #101, Barrio La Estacion CP 20259. Aguascalientes,
Aguascalientes

Numero Telefénico: (449) 918 9074
Email: cotii_ags@hotmail.com

Servicios que ofrecen: diagndstico y evolucion temprana de dificultades en el
desarrollo, evaluacion neuropsicoldgica infantil, terapia de lenguaje vy
comunicacién, terapia Analisis Conductual Aplicado ABA, terapia de integracion
sensorial, programa de adaptacién curricular inclusiva, entrenamiento para
maestra sombra y programa de terapia a pacientes foraneos.

Diplomados y cursos: certificacion en diagnéstico del autismo, diplomados de
autismo, diplomado en neuropsicologia, escuela para padres de nifios y jovenes
con TEA y Asperger, diplomado para padres con el objetivo de brindar recursos y
estrategias eficaces en la educacion y manejo conductual de sus hijos y diplomado
Maestro de inclusion.

Baja California

Centro de atencion al nifio autista de Mexicali

Direccién: Av. Lago Xochimilco s/n, Ejido Xochimilco, CP 21380. Mexicali, Baja
California.

Numero telefénico: (686) 837 6183

Email: c.a.n.a.m@hotmail.com
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Servicios que ofrecen: programa de atenciéon e intervencién temprana para
autismo y trastornos generalizados del desarrollo, evaluacion del desarrollo,
atencion conductual y psicoeducativa, integracion escolar y asesoria de padres y
maestros.

Pasitos Centro Psicopedagogico

Direccion: Campestre Oriente L18 Mz. 38 s/n, Col Rio Tijuana 3era etapa CP
22226. Tijuana, Baja California

Numeros telefénicos: (664) 216 3333 / (664) 102 3990

Email: autismo@pasitos.org / www.pasitos.org

Servicios que ofrecen: terapia infantil (terapia de juego, psicologia clinica,
conductismo, terapia de juego y terapia del lenguaje) y psicoterapia familiar (para
todos los miembros de la familia ya sea por separado, terapias individuales, o en
forma colectiva y terapias grupales).

Baja California Sur

Centro de Entrenamiento Psicoléqgico Infantil CEPI

Direccion: Ignacio Ramirez #4415, Col. Minero CP 23097. La Paz, Baja California
Sur

Numero Telefénico: (612) 123 3169 / (612) 131 3096

Email: anyracs@hotmail.com

Servicios que ofrecen: atencion personal (con el objetivo de manera activa integral
y sistematica herramientas para potencializar el desarrollo de las habilidades para
el aprendizaje, la conducta, el lenguaje, la vision y la audicion), programas
disefados individualmente para cada nifo, seguimiento en casa, seguimiento en
escuela, evaluaciéon semanal del programa, trabajo coordinado con los mejores
neurdlogos y paidopsiquiatras de la comunidad y asesoria y valoracion a escuelas.

110


mailto:autismo@pasitos.org
http://www.pasitos.org/
mailto:anyracs@hotmail.com

Chihuahua

Instituto José David

Direccion: Periférico de la Juventud #2900, Col. Abraham Gonzalez. Chihuahua,
Chihuahua

Numeros Telefénicos: (614) 411 9737 / 411 0792

Servicios que ofrecen: evaluacion, diagnostico y terapia (individual y/o grupal)
para personas con alteraciones en las areas de : audicion, lenguaje, autismo,
trastornos generalizados del desarrollo y aprendizaje; estimulacion temprana;
terapia de voz y articulacion para nifios con secuela de labio y/o paladar hendido;
terapia de lenguaje para personas con afasia; escuela para padres; desarrollo de
las habilidades cognitivas para nifios y adolescentes; programa de implante
coclear: Ayudame a oir; cursos, talleres y diplomados para profesionales de la
educacion; terapia de psicomotricidad; programa de estimulacion cerebral (Master
Mind) y formacion de terapeutas a nivel licenciatura en el area de la comunicacién
humana incorporados a la Universidad Autonoma de Chihuahua.

Ciudad de México

Apoyando Angelitos con Autismo AC

Direccion: Andrea del Castagno #54, Col. Mixcoac Nonoalco CP 03700. México,
D.F.

Numero Telefonico: (65) 1518 1323

Email: angelitos autismo@hotmail.com

Servicios que ofrecen: programa terapéutico (individualizado para cada persona y
de forma integral), programa de profesionalizacién (capacitacion y formacion de
personal capacitado para atender a personas con autismo o TEA), programa de
inclusién escolar (integracion y supervision de nuestros nifos en las escuelas en el
caso de controlar con las habilidades adecuadas), programa de adaptacion al
medio( adaptacion y manejo en visitas a lugares publicos), programas de padres y
familia ( cursos, talleres y actividades que apoyen de forma integral a la familia) y
programa de actividades recreativas, artisticas, deportivas y culturales (integracion
y participacion en todas estas actividades).
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APYRE Apoyo vy Rehabilitacion A. C.

Direccion: Arteaga y Salazar #794, Col. Contadero, CP 05500. México, D.F.
Numero telefénico: (55) 5812 6269

Servicios que ofrecen: terapias especializadas (programa personalizado integral),
escuela terapéutica (educacion individualizada), centro de autismo C.A.N.T.A.
(programa interdisciplinario), integracién escolar (inclusion exitosa de nifios con
necesidades especiales en una escuela regular), Clinica de Integracion Sensorial,
y Talleres intensivos.

Asperqger México

Direccion: Leibnitz #270, Col. Anzures. México, D.F
Numero telefonico: (55) 5227 7354

Servicios que ofrecen: diplomado acerca del Sindrome de Asperger, diagnostico,
platicas y talleres para padres y todo aquel interesado en el tema con el objetivo
de formar profesionales en el campo de la educacién y la salud con un amplio y
solido sustento tedrico-practico, para la intervencidn psico-educacional y
terapéutica de las personas con sindrome de Asperger y sus familiares.

Centro de Integracion Infantil Nonino’s

Direccion: 17 de Mayo #151, Col. Planetario Lindavista. México, D.F.
Numeros telefénicos: (55) 5119 2477 / 04455 5407 2842
Email: noninos_2006@yahoo.com.mx

Servicios que ofrecen: terapia de lenguaje, terapia de aprendizaje, terapia de
audicion, valoracién de maduracion, valoracion de habla y lenguaje y valoracién de
aprendizaje.

Centro de Integracion Sensorial A.C.- CISAC

Direccion: Cerrada Amatista #7, Col. Valle Escondido C.P. 14600. México, D.F.
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Numeros telefénicos: (55) 5675 8579 / 04455 1682 1998
Email: cisac.edu@gmail.com

Servicios que ofrecen: atender a personas autistas y con alteraciones del
desarrollo de escasos recursos con el fin de adquirir los conocimientos necesarios
para valerse por si mismos, por medio de la practica de actividades de la vida
diaria y de programas educativos como: el desarrollo del lenguaje, auto cuidado,
desarrollo de la psicomotricidad fina y gruesa, programa emocional y sexual.

Centro Hacer para Ser

Direccion: Alejandro Dumas #231, Col. Polanco. México, D.F.

Numeros telefénicos: (55) 5294 4713 / 5294 8415
Email: hacerparaser@gmail.com / www.hacerparaser.com

Servicios que ofrecen: diagndsticos de autismo o TEA, tratamientos, asesorias y
sensibilizaciones, evaluacién del habla (orofacial, miofuncional, alimentacion y
articulacion), terapias del habla, terapia de lenguaje, valoracién y evaluacion de
lenguaje, valoracion de terapia ocupacional, tratamiento de terapia ocupacional,
terapias de aprendizaje, cursos teorico-practico para padres certificados por el
Hanen Centre, curso para formacion de monitores y grupo de apoyo para padres.

Clinica Mexicana de Autismo y Alteraciones del Desarrollo A.C.

Direccion: Van Dyck #66, Col. Mixcoac, CP 03700. México, D.F.
Numeros telefénicos: (55) 5611 8541 / 5615 0615

Email: clima ac@hotmail.com / www.clima.org.mx

Servicios que ofrecen: deteccion y diagndstico, evaluacién y desarrollo, evaluacién
temprana: modelo Denver, terapia educacional, integracion educativa a escuelas
regulares, programas de ensefianza para familias, programas para profesionales
(diplomado en terapéutica del sindrome de Asperger) y cursos para instituciones
afiliadas.
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Cuba México por la vida, S.C. CUMEVI

Direccion: Anaxagoras #1360, Col. Letran Valle. C.P 3650. México. D.F

Numeros telefénicos: (55) 56 01 42 52/ (044) 55 14 00 64 63
Email: direccion@cuvemi.com

Servicios que ofrecen: valoraciones (psicopedagdgicas, emocionales, lenguaje y
aprendizaje), terapia (lenguaje, articulacion, aprendizaje, atencion-concentracion,
emocional, tanatologia, fisica, ocupacional, cognitivo-conductual y sensorial) y
actividades extra académicas y otros (musica, actividades deportivas, visitas
guiadas, talleres para padres, nutricion, regularizacion y arte).

Hospital Psiquiatrico Infantil “Juan N. Navarro”

Direccion: Av. San Buenaventura No. 86, Tlalpan, Belisario Dominguez, 14080
Ciudad de México, D.F

Numeros Telefénicos: (55) 5573 9161

Servicios que ofrecen: fomento y operacion del tratamiento inter y multidisciplinario
que incluyen los servicios de paidopsiquiatria, psicologia, trabajo social,
enfermeria y servicios médicos, diagnosticos; terapéuticos y rehabilitatorios de
apoyo, en las modalidades de consulta externa, hospitalizacion y hospitalizaciéon
parcial. También cuentan con otro tipo de servicios como son: neuropediatria,
pediatria, dental, medicina fisica y rehabilitacién; laboratorio, rayos X vy
electroencefalografia; rehabilitacion social y psiquiatria comunitaria.

Instituto DOMUS

Direccion: Malaga Sur #44, Col. Insurgentes, CP 03920. México, DF
Numeros telefénicos: (55) 5563 9966 / 5563 9874

Email: domus@institutodomus.org / www.institutodomus.org

Servicios que ofrecen: a personas con autismo o TEA (modelo de atencién
DOMUS, diagndstico y evaluacion, atencion temprana, integracién educativa,
atencion a adultos), a familias (servicios a familias, canalizacion, capacitacién,
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orientacién, atencion a distancia) y a estudiantes y profesionistas (practicas
profesionales, servicio social, voluntariado, etc.).

Coahuila

Instituto de Desarrollo integral de la Laguna

Direccion: Carretera La Unidon S/N, Col. Nueva Laguna CP 27420. Torredn,
Coahuila

Numeros telefénicos: (871) 750 8697 / 750 7700

Email: idi 97@hotmail.com / www.idilaguna.org.mx

Servicios que ofrecen: departamento de psicologia (orientacién a los padres,
valoraciones psicoldgicas fichas clinicas, estimulacion multisensorial, asesoria ya
poyo emocional a los padres de familia que lo solicitan), terapia de lenguaje,
rehabilitacion fisica, terapia psicomotora, terapia ocupacional, apoyo pedagogico,
nutricidn y centro de hidroterapia.

Colima

Fundacién Mexicana de Autismo TATO

Direccion: Mexicali #100, Col. Villa Izcalli Caxitlan CP 28979. Villa de Alvarez,
Colima

Numero telefonico: (312) 330 40 00

Email: fundacion.tato@agmail.com / www.fundacionautista.gob

Servicios que ofrecen: atencion médico-educativa a nifos y jévenes con autismo,
sindrome de Asperger y trastornos del desarrollo optimizando sus habilidades para
una mejor calidad de vida.

Edo. De México

Asociacion por amor y amistad “Un rayito de Luz”
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Direccion: Reforma Oriente #154 1er piso, Col Centro, CP 54240. Jilotepec, Edo.
de México

Numero telefénico:(761) 734 2981

Email: rayitodeluz iap@hotmail.com

Servicios que ofrecen: asociacion sin fines de lucro que ofrece atencion a las
personas con discapacidad y atencion psicoldgica integral.

Caritas de Amistad, A.C.

Direccion: Av. Jardines de San Mateo #167, Col. Sta. Cruz Acatlan. Naucalpan,
Edo. de México

Numero telefonico: (55) 4167 1910

Email: Sharon pini@hotmail.com

Servicios que ofrecen: asociacion de padres interesados en realizar actividades
encaminadas a proporcionar una atencion continua y en forma integral, para una
mejor calidad de vida e integracion a la sociedad de nifo, jovenes y adultos con
sindrome de Asperger.

Centro de Autismo Teleton (CAT)

Direccion: Marte #3, Col. Valle de Anahuac, C.P: 55210. Ecatepec de Morelos,
Edo. De México.

Numero telefonico: 56992122
Email: autismo@teleton.org.mx

Servicios que ofrecen: su vision se centra en consolidar un modelo replicable de
atencion al autismo que sea un referente de calidad e inclusion, los menores
acuden al CAT por lo menos 20 horas a la semana, donde reciben atencion en las
areas de comunicacion, conducta, socializacién, habilidades de la vida diaria,
integracion sensorial y habilidades académicas, siendo el objetivo final que los
nifios desarrollen habilidades académicas, siendo el objetivo final que los nifios
desarrollen habilidades basicas que les permitan participar en su contexto social.
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Centro de Inteqgracion Leo Kanner

Direccion: Pino Suarez #125, Col. Santa Ana, C.P. 50160. Toluca, Edo. de México
Numero telefonico: (722) 275 2417

Email: info@leokannerautismo.com / www.leokannerautismo.com

Servicios que ofrecen: educacion integral y especializada para nifios y jévenes con
trastorno autista, apoyo a la integracion escolar, atencion a nifios y jovenes con
trastornos emocionales y/o de la conducta severos y apoyo en domicilio para
intervencion intensiva temprana.

Centro Educativo Especializado Amanecer

Direccion: Naranja #22, Col. Jardines, C.P. 55040. Ecatepec, Edo. de México
Numero telefonico: (55) 5770 5300

Email: despaman@yahoo.com.mx

Servicios que ofrecen: evaluaciones psicopedagdgicas, terapias psicoldgicas y
pedagdgicas y regularizacion primaria y secundaria.

Coconéh Autismo

Direccion: Av. de la Herradura #1, Col. Lomas Hipédromo, CP 53900. Naucalpan,
Edo. de México

Numero telefonico: (55) 5294 4933

Email: favy armas@hotmail.com / www.coconeh.com

Servicios que ofrecen: programa educativo integral de calidad para los nifios que
presentan un diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA), brindando
servicios educativos y terapéuticos, con el fin de establecer e incrementar
procesos cognitivos y asi lograr una mayor autonomia e independencia.
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Creciendo juntos (CETI)

Direccion: Av. Fuentes de Satélite #30, Col. Lomas de Bellavista. Atizapan de
Zaragoza, Edo. De México

Numero telefonico: (55) 1663 7006

Email: ceticreciendojuntos@hotmail.com / creciendojuntos.com.mx

Servicios que ofrecen: escuela para nifios, adolescentes y adultos con diferentes
discapacidades; programa de RDI: consultoria para personas dentro del espectro
autista; evaluaciones psicopedagogicas y diagndsticos; terapias integrales:
psicoterapia general, terapia de juego, terapia de lenguaje, terapia de aprendizaje,
grupos sociales; estimulacion temprana; talleres: manualidades, pintura; natacién
y educacion continua: platicas, conferencias, grupos de apoyo y talleres para
padres y profesionales interesados en su crecimiento personal.

Fundacion Autismax I.A.P.

Direccion: Ahuehuetes #77, Col. Jardines de San Mateo, CP 53200. Naucalpan,
Edo. de México

Numero telefonico: (55) 5560 2518 / 5373 9490

Servicios que ofrece: diagnodsticos, terapias fisicas, terapias familiares y terapias
de aprendizaje.

Guanajuato

Asociacion de padres de hijos autistas de Guanajuato

Direccion: Francisco Navarrete y Guerrero #608, Col. Alameda, CP 37220. Ledn,
Guanajuato

Numero telefonico: (477) 764 6954 / 711 14 60
Email: contacto.autismo10@gmail.com
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Centro de Atencion Inteqral para Personas con Autismo (AMAAC)

Direccion: Pefagrande #26, Col. Centro, CP 36000. Guanajuato, Guanajuato
Numero telefonico: (473) 731 0900

Email: centroamaac@prodigy.net.mx

Servicios que ofrecen: intervencidén multidisciplinaria: médica, psicologica de
alumnos, familiares, educativa, conductual, y el desarrollo de habilidades sociales.
Las intervenciones estan disefiadas para remediar los sintomas especificos de
cada uno de los individuos en tratamiento. También se realizan talleres,
entrevistas y fiestas por motivos variados para fortalecer la comunidad y promover
el intercambio.

Clinica Mexicana de Autismo CLIMA

Direccion: Villa Imperial Interiores #197, Col. Quinta Villas, CP 36643. Irapuato,
Guanajuato

Numero telefonico: (462) 693 26 17 / 044 462 152 1294

Email: clima.irapuato@gamil.com / www.clima.org

Hidalgo

Asociacion Inteqgral de Asistencia a los Trastornos del Espectro Autista ATREA

Direccion: José Maria Bandera #710, Col. Doctores, CP 42090. Pachuca, Hidalgo
Numero telefonico: (771) 108 2508

Email: atreahgo@hotmail.com

Servicios que ofrecen: diagndsticos, apoyo terapéutico en las siguientes areas:
comunicacién-lenguaje, aprendizaje, conducta, psicologica, motricidad, autonomia,
fisica y estimulacién multisensorial en la camara snoezelen.
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Centro de Terapias Yasko

Direccion: I. Allende #116, Col. Centro, C.P 4200. Pachuca, Hidalgo
Numero telefonico: (771) 715 0902 045 / 221 2407

Email: centrodeterapiasyasko@hotmail.com

Servicios que ofrecen: diagnostico, intervencion educativa, formacion de habitos y
manejo de conducta, cuarto de estimulacion multisensorial, arte terapia y terapia
fisica.

Jalisco

Centro de Educacion Especial Providencia- Jean Piaget

Direccién: José Ma Vigil #3186, Col. Prados Providencia. Guadalajara, Jalisco
Numero telefonico: (33) 3641 8350

Email: musita 78@yahoo.com.mx / ceepjeanpiaget@hotmail.com

Servicios que ofrecen: servicios educativos: orientacion, logopedia, educacién
musical, educacion fisica en el medio acuatico, intervencién en habilidades de
autonomia personal, fisioterapia.

Nuevo Ledén

Asociacion Regiomontana de Ninos Autistas- ARENA

Direccion: Antonio Caso # 600, Col Valle del Contri, C.P. 67174. Guadalupe,
Nuevo Ledn

Numeros telefénicos: (81) 8348 8000/ 8115 6165

Email: desarrollo@autistoarena.org.mx / www.autismoarena.org.mx

Servicios que ofrecen: evaluacion y diagnéstico: valoracion inicial, impresion
diagnostica y evaluacion diagnostica; servicios de intervencion educativa:
programa matutino, programa vespertino y seleccion, capacitacion y monitoreo del
maestro inclusivo; servicios para la informacion y actualizacién del TEA: induccion

120


mailto:centrodeterapiasyasko@hotmail.com
mailto:musita_78@yahoo.com.mx
mailto:ceepjeanpiaget@hotmail.com
mailto:desarrollo@autistoarena.org.mx
http://www.autismoarena.org.mx/

al trastorno del espectro autista, el TEA en la escuela, los retos del TEA en casa,
nutricion y cocina; espacio para el fortalecimiento familiar: circulo de apoyo a
hermanos de personas con autismo, conociendo a mi hermano con TEA,
desarrollo humano; y capacitacién y entrenamiento para profesionistas.

Centro de Orientacion Temprana Integral Infantil COTII

Direccion: Carlos Orozco romero # 152-A, Col. Valle Dorado. San Nicolas de los
Garza, Nuevo Ledn

Numero telefénico: (81) 1935 7719

Email: www.cotii.com

Puebla

Autismo Mente Corazén

Direccion: 20 de Noviembre #5511-A, Puebla, Puebla
Numeros telefonicos (222) 5716711 / (044) 222 299 9400

Email: autismo-mentecorazon@hotmai.com

Querétaro

Centro para la Atencion del Autismo y Desordenes del desarrollo- CAADD

Direccioén: Fray Sebastian de Aparicio #35-3, Col. Cimatario, CP 76030. Querétaro,
Querétaro

Numero telefénico: (442) 212 3364

Email: informes@caadd.org.mx / www.caadd.com.mx

Servicios que ofrecen: apoyo a escuelas, grupo de intervencion temprana, grupo
de apoyo para padres, curso de verano e intervencion psicologica: analisis
aplicado de conducta (ABA), entrenamiento de intento discreto (DTT/ Método
Lovaas), psicomotricidad, sistema de comunicacién por intercambio de figuras
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(PECS), uso de tecnologia en medios de comunicacion (Assistive technology),
sistemas de juego y socializacion, historias sociales, desarrollo de habilidades de
autoayuda (TEACCH) y musicoterapia.

Centro de Orientacion Temprana Inteqgral Infantil Querétaro COTII

Direccion: Clemencia Borja Taboada int. 6, Plaza Acueducto. Juriquilla, Querétaro

Numero telefénico: (442) 234 3233
Email: cotiidireccion@cotii.com / www.cotii,com

Quintana Roo

Asociacion de Ayuda a Nifios con Trastorno en el Desarrollo A.C.- Centro ASTRA

Direccién: Punta Tulbayab 6, Col. Super Manzana 24. Cancun, Quintana Roo
Numero telefonico: (998) 892 0173

Email: astracancun@gmail.com / astraa@prodigy.net.mx /
www.astracancun.org.mx

Servicios que ofrecen: deteccion temprana, diagnostico, capacitacion, centro
documental especializado y terapia psicolégica: ABA, TEACCH, PECS, integracién
sensorial y Teoria de la mente.

Sinaloa

Asociacion Sinaloense de Autismo, |.A.P.

Direccion: Batalla de Churubusco #1230, Col. Chapultepec, CP 80040. Culiacan,
Sinaloa

Numeros telefénicos: (667) 715 6586 / 752 1075

Email: asac44@hotmail.com

Servicios que ofrecen: atencion psicoldgica integral a nifios y jévenes con autismo
y otras alteraciones del desarrollo y sus familias.
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Tamaulipas

Autismo y Educacion Especial AMA

Direccion: 15 Anaya #226 Col. San Francisco. Victoria, Tamaulipas

Numero telefonico: (834) 316 4795
Email: autismovictoria@hotmail.com / www.autismovictoria.com.mx

Servicios que ofrecen: informacion; tratamiento: terapia individual, terapia grupal,
terapia a distancia; valoracidon, diagnostico, capacitacion, asesoria técnica y
programacion.

Tlaxcala

Centro Educativo Hans Asperger (CEHA)

Direccidn: Progreso #88, Col Texcacoac. Chiautempan, Tlaxcala

Numeros telefonicos: (246) 464 4442 | 462 4124
Email: hans asoerger@hotmail.com / www.fundacionhansasperger.org

Servicios que ofrecen: evaluacion y diagnostico; tratamiento psicopedagdgico:
terapia de lenguaje, modificacion de conducta, terapia ocupacional, actividades
académicas basicas; terapia fisica; natacidén; musicoterapia; orientacion familiar;
escuela para padres; asesoramiento a la integracion escolar; consulta externa
para terapia medica; y asesoramiento a instituciones.
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ESPECIALISTAS

Resefia del trabajo y experiencia de los expertos en Sindrome de Asperger en
CDMX:

El Dr. Carlos Marcin es director y presidente fundador de CLIMA quien cuanta
con un gran trayectoria en la docencia y la terapéutica del TEA. Es doctor en
psicologia clinica por la Universidad |Iberoamericana, cuenta con un posgrado
avanzado en autismo por el Polytecnic Institute and State University, en la
actualidad cuenta con una certificacién en capacitacion de familias con el Modelo
Denver de intervencién temprana para nifios y nifias con TEA o autismo. Es
asesor de 20 instituciones en el interior de la Republica Mexicana, las que replican
el modelo de atencion psicoeducacional de CLIMA. ElI Dr. Marcin organiza y
participa constantemente en congresos nacionales e internacionales sobre el
autismo, ademas de ser un ferviente investigador en la materia, actualmente
desarrolla un estudio epidemiologico, ademas de participar en un proyecto de
investigacion sobre la genética del autismo. Resumir su trayectoria profesional
resulta muy dificil, basta con decir que en México es el unico profesionista del
autismo y TEA con presencia e incidencia en la investigacion internacional.
Anualmente imparte diplomados de Intervencion y Terapéutica del Autismo, vy
recientemente también del sindrome de Asperger, de manera hace que CLIMA se
mantenga a la vanguardia en los tratamientos con el objetivo firme de capacitar y
asesorar a la sociedad para lograr la inclusidon optima de las personas con TEA
(Olivera, 2013).

El Dr. Jorge Escotto Morett es otro investigador reconocido dentro del tema de
los TEA, éste cuenta con la profesion de psiquiatra y paidopsiquiatra, pertenece al
comité de bioética del Centro Medico 20 de noviembre del ISSSTE, asi como
también director operativo de AUTISMEX durante 30 afios ( Asociacion Mexicana
para el Estudio del Autismo y otros Trastornos del Desarrollo), dicha institucion
tiene dos convenios de sinergia con la Secretaria de Salud: terapia ambiental en el

hospital infantil Juan N. Navarro en donde se atienden 200 nifios con autismo,
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institucion donde también es director del departamento de Ensefanza vy
Capacitacion; y Centro Integral de Salud Mental del Consejo Nacional de Salud en
donde se brinda tratamiento permanente a mas de 900 nifios y adultos autistas.
Dentro del interior de la Republica es director operativo de instituciones como:
Hospital del nifio de Pachuca Hidalgo del DIF (servicio de autismo), Fundacion
“TATO” para el autismo en Colima y en la Fundacion “MIRA” en Yucatan

(Trascendiendo el Autismo, 2014).

Diego Reza Becerril, psicologo que se ha especializado en el programa RDI
(Relationship Development Intervention) para desarrollar procesos de interaccion
social en personas con autismo por la institucion Connections Center, es traductor
del libro “The RDI Book” (Forging New Pathways for Autism, Asperger and PDD-
nos); también se ha especializado por parte del SEPIME en México y la
Universidad de Flinders (Australia) para la aplicacion del FOSPAC-R para la
deteccidn temprana del autismo o algun tipo de TEA; otra importante labor que
desempefa es la de ser asesor técnico de la Federacion Latinoamericana de
Autismo, conferencista y miembro del comité cientifico del Ill Congreso Mundial de
Autismo y de la Organizacién Mundial de Autismo; actualmente es coordinador del
departamento de evaluacion y diagnostico y asesor de manejo conductual
preventivo en DOMUS. (Fundacion Teleton, 2014).
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ANEXO 4

METODOLOGIA “LIDERES DE OPINION PUBLICA (LOP)”
Esta metodologia de intervencion esta encaminada a la prevencion y reduccion del
riesgo de adquirir el VIH y otras infecciones de transmisiéon sexual (Garza y

Aguilar, 2013). Este tipo de intervencién tiene como objetivo principal:

“Identificar, sensibilizar, capacitar e involucrar a las personas que tienen
un liderazgo reconocido en la poblacion clave, para que transmitan
mensajes entre otros integrantes de su comunidad o red social’® sobre los
que tienen influencia. Dichos mensajes tienen el propdsito de motivar a
reducir las practicas...” de riesgo y “contribuir en la reducciéon” de ITS y VIH

en la poblacién de interés. (Garza y Aguilar, 2013, p. 5).

La teoria en la que se sustenta este tipo de intervencion es la “La Teoria de

la Difusién Social” propuesta por Rogers, la cual es una:

“Teoria socioldgica en la que la difusién es el proceso de comunicacién que
tiene como objeto socializar nuevas ideas entre los miembros de un
determinado sistema social... a través de diversos canales de
comunicacion... El destaca la importancia de la comunicacién interpersonal
(relaciones de homofilia: afinidad por los iguales) y el papel de las redes

sociales... en donde la tendencia es que las noticias se propaguen en los

16 E| término de redes sociales se refiere a las redes de personas que estan vinculadas por lazos sociales
(escuela, trabajo, comunidad, sitio de encuentro); es decir, en este contexto no se limita al ambito de las
redes sociales virtuales. (Garza y Aguilar, 2013)
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medios interpersonales mediante relaciones de homofilia” (Garza y Aguilar,

2013, p.10).

Rogers menciona que la difusion de innovaciones produce un cambio social
ya que al divulgar ideas nuevas y diferentes a las acostumbradas; y éstas al ser
aprobadas o no por la gente desencadenaran un cambio en la estructura social

(Garza y Aguilar, 2013).

La forma de llevar a cabo la intervencién de lideres populares es mediante
conversaciones cara a cara con amigos y pares dentro de una poblacion objetivo.
El primer paso de la intervencion es detectar dentro de la poblacion a los lideres
populares, éstos son identificados a través de un mapeo de los sitios de encuentro
social con una alta concentraciéon de personas que son parte de la poblacion
objetivo, una vez establecidos los lugares mas concurridos se hace una
identificacion de redes sociales, es decir un grupo de personas que comunmente
socializan, de esa red social se identifica al lider de éstas y son ellos los que
podrian ser candidatos a ser “lideres populares”, las caracteristicas de los lideres
son: “Son personas muy sociales, son las personas mas populares dentro del
grupo que se quiere intervenir, son personas que tienen varios amigos de un
grupo y son muy aceptados dentro de su comunidad y la gente acude a ellos para

pedirles informacion y consejo” (Garza y Aguilar, 2013, p. 17).

Una vez identificados los lideres, se le hace una invitacién para acudir a una
capacitacién donde se formaran como lideres populares. La capacitacion se divide

en cuatro fases de una duracion de una a dos horas, donde la primera se centra
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en dar la bienvenida a la gente que acudid6 y explicar en qué consiste la
intervencidn que se pretende llevar a cabo, asi como también se le brinda la
informacion basica del tema de interés; en la segunda fase se le brindan a los
lideres los conocimientos que permitan romper con los mitos y malos entendidos
(que son las normas sociales y los elementos de una conversacion efectiva); en la
tercera sesion se habilita a los lideres en la implementacion de conversaciones
efectivas orientadas a posicionar entre sus amigos y pares, asi como también
normas sociales prosperas a través de modelaje de conversaciones y mensajes
favorables para promover el cambio, al finalizar la sesién se les indica a los lideres
de opinién en formacién que inviten a dos o tres amigos que consideren puedan
convertirse en nuevos lideres; y por ultimo en la cuarta sesion, se les da la
bienvenida a los nuevos integrantes y de forma aparte a los lideres que ya
estaban se les brinda la primera sesién, a los lideres reclutados que acuden a su
cuarta sesion se les invita a platicar sus experiencias; los moderadores supervisan
y los demas lideres retroalimentan a los nuevos integrantes, también se haran
revisiones de si cumplieron los objetivos claves de una conversacién efectiva, por
ultimo se les comisiona a realizar un numero determinado de conversaciones de
reduccion de riesgo que se comprometen a realizar en una o dos semanas. El
mantenimiento de esta intervencion se dara a través del procedimiento de la
capacitacién, asi aumentando a cada vez mas nuevos lideres (Garza y Aguilar,

2013).
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ANEXO 5

Un cargador de agua de la India tenia dos grandes vasijas que colgaba a los
extremos de un palo y que llevaba encima de los hombros. Una de las vasijas
tenia varias grietas, mientras que la otra era perfecta y conservaba toda el agua al
final del largo camino a pie, desde el arroyo hasta la casa de su patron, pero
cuando llegaba, la vasija rota solo tenia la mitad del agua.

Durante dos arios completos esto fue asi diariamente, desde luego la vasija
perfecta estaba muy orgullosa de sus logros, pues se sabia perfecta para los fines
para los que fue creada. Pero la pobre vasija agrietada estaba muy avergonzada
de su propia imperfeccion y se sentia miserable porque sélo podia hacer la mitad
de todo lo que se suponia que era su obligacion.

Después de dos aros, la tinaja quebrada le habl6é al aguador diciéndole:

“Estoy avergonzada y me quiero disculpar contigo porque debido a mis grietas
solo puedes entregar la mitad de mi carga y solo obtienes la mitad del valor que
deberias recibir’.

El aguador, apesadumbrado, le dijo compasivamente:

“Cuando regresemos a la casa quiero que notes las bellisimas flores que crecen a
lo largo del camino.”

Asi lo hizo la tinaja. Y en efecto vio muchas flores hermosas a lo largo del camino,
pero de todos modos se sintié apenada porque al final, sélo quedaba dentro de si
la mitad del agua que debia llevar.

El aguador le dijo entonces

“¢ Te diste cuenta de que las flores solo crecen en tu lado del camino? Siempre he
sabido de tus grietas y quise sacar el lado positivo de ello. Sembré semillas de
flores a todo lo largo del camino por donde vas y todos los dias las has regado y
por dos afios yo he podido recoger estas flores para decorar el altar de mi
Maestro. Si no fueras exactamente como eres, con todo y tus defectos, no hubiera
sido posible crear esta belleza.”
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ANEXO 6

Fundacién

AiiRsperger Yo soy una =
@ )
As...perger

YOincluYo

Soy madre, trabajo como peluquera
canina, presidenta de una
Agrupacion que busca dar
orientacion y apoyo a padres,
familias, docentes del Espectro
Autista.
Soy una As...perger de 43 anos, que
puede decir que se puede, yo
presumo competencia.

L Paola, Chile
18 de Febrero . Dia Internacional del Sindrome de Asperger

Asperger México (10 de febrero de  2015). [Actualizacion de  Facebook]. Recuperado  de:

https://www.facebook.com/comunicacionpoliticaeafit/photos/a.613150968797585.1073741828.608330859279596/73749074

3030273/?type=3&theater

Fundacion
AMAsperger YO S Oy unge-

As...perger

Soy estudiante de fotografia, escritora
y narro juegos de rol en una
Comunidad de mi ciudad; también
toco la guitarra y he participando de 3
foros de Filosofia saliendo ganadora
de uno.
Soy una As...perger de 18 afios, que
puede decir que se puede, yo
presumo competencia.

Diana, Colombia

18 de Febrero . Dia Internacional del Sindrome de Asperger

Asperger  México (3 de febrero de  2015). [Actualizacion de Facebook]. Recuperado  de:

https://www.facebook.com/105490756149294/photos/a.727390443959319.1073741825.105490756149294/895674 3637975

92/?type=3&theater
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AMAsperger YO S oy u nvoo

As...perger

Siendo el mismo me reinvento cada
dia: soy artista visual, filésofo y
musico. Con orgullo me he levantado
para dar lo mejor.

Soy un As...perger de 37 afios, que
| puede decir que se puede, yo
presumo competencia.

Julio
Meéxico

18 de Febrero . Dia Internacional del Sindrome de Asperger

Asperger México (6 de febrero de  2015). [Actualizacion  de  Facebook]. Recuperado  de:

https://www.facebook.com/105490756149294/photos/a.727390443959319.1073741825.105490756149294/8973652402951

71/?type=3&theater

Fundacién Q

AMAsperger YO Soy una vosm

As...perger

Soy estudiante de Medicina, y Activista
por la Concienciacion sobre el Espectro
del Autismo.
Soy una As...perger bastante capaz,
haciendo frente a las dificultades, y
demostrando que un diagndstico no es
una sentencia de vida.
Soy una As...perger de 20 afios, que
puede decir que se puede, yo presumo
competencia.

Sandra Guadalupe, México

18 de Febrero . Dia Internacional del Sindrome de Asperger

Asperger  México (9 de febrero de  2015). [Actualizacion de Facebook]. Recuperado  de:

https://www.facebook.com/105490756149294/photos/a.727390443959319.1073741825.105490756149294/8989880867995

53/?type=3&theater
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Fundacién

sperger voo
pramemer . Yo SOy una
As...perger

YOincluYo

Soy maestra universidad ,soy
abogaday aparte tengo una maestria en
métodos alternos para la solucién de
conflictos , Y soy mediadora vy
conciliadora .
Soy una orgullosa As..perger de 25
afios, que puede decir que se puede, yo
presumo que tu puedes, yo presumo tus
talentos y competencias.

Jazzime, México.

\ ».
18 de Febrero . Dia Internacional del Sindrome de Asperger

Asperger México (11 de febrero de 2015). [Actualizacion de Facebook]. Recuperado de:

https://www.facebook.com/105490756149294/photos/a.727390443959319.1073741825.105490756149294/9004037766579

84/?type=3&theater

Fundacién

AMAsperger YO Soy unvoo
I As...perger

Trabajo como docente de TIC'S en una
escuela primaria y estoy en espera de mi
nombramiento como director de una
institucion educativa, tengo una Maestria
en Educacion e Investigacion, de pequefio
todos dudaban de mi por que no podia
hacer mucho y expresarme con palabras
Soy un As...perger, que puede decir que se
puede, yo presumo que td puedes, yo
presumo tus talentos y competencias.

Aldo Samuel, México

18 de Febrero . Dia Internacional del Sindrome de Asperger

Asperger México (12 de febrero de  2015). [Actualizacion de  Facebook].  Recuperado de:

https://www.facebook.com/105490756149294/photos/a.727390443959319.1073741825.105490756149294/9004037766579

84/?type=3&theater
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Fundacién

G2
AMAsperger YO Soy una vo%o

As...perger

Soy mujer, pronta a ser educadora

diferencial, conferencista y participe

de diferentes agrupaciones sociales,

porque quiero una sociedad mas

. justa, colaborativa y consciente.

Soy una As...perger de 29 afos, que

puede decir que se puede, yo
presumo competencia.

Tamara Sudrez

Chile

18 de Febrero . Dia Internacional del Sindrome de Asperger

Asperger  México (6 de febrero de  2015). [Actualizacion de Facebook]. Recuperado  de:

https://www.facebook.com/105490756149294/photos/a.727390443959319.1073741825.105490756149294/897 1366703180

28/?type=3&theater

Fundaciol
AﬁACsBerger vo

Yo soy una

As...perger

Soy madre de una nifia asperger
también, me fascina la psicologia y la
musica, con amor y valor todo es
posible, nunca te rindas, sigue
adelante.
Soy una As...perger de 32 afios, que
puede decir que se puede, yo
presumo competencia.

Jacqueline, Nicaragua

18 de Febrero . Dia Internacional del Sindrome de Asperger

Asperger México (8 de febrero de  2015). [Actualizacion  de Facebook]. Recuperado  de:

https://www.facebook.com/105490756149294/photos/a.727390443959319.1073741825.105490756149294/8987617001555

25/?type=3&theater

133
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