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INTRODUCCION:

La presente investigacion se refiere al tema “Sindrome de Asperger, ceguera para el mundo.
Una discapacidad invisible para la sociedad” clasificada por el DMS — V (Manual Diagndstico
y Estadistico de los Trastornos Mentales, quinta edicion) dentro del diagnostico de trastornos
del espectro autista (TEA); sin embargo, la CIE — 10 (Clasificacion Internacional de

Enfermedades, 10° edicion) lo posiciona en una entidad separada.

Considerado como trastorno del neurodesarrollo, el sindrome de asperger presenta afectaciones
principalmente en areas de la comunicacion e interaccion social, su pensamiento es rigido; sin
embargo, el nivel de inteligencia es normal o superior a la media de la poblacion. Por el
contrario del autismo (a pesar de compartir caracteristicas similares) una persona con asperger

tiene habla fluida y la capacidad de interactuar con su entorno.

Es un trastorno relativamente nuevo en descubrirse, desde el planteamiento por Lorna Wing en
1981 con la denominada “Triada de Wing” y la incorporacién en el DSM - IV en 1994, las
investigaciones, teorias y tratamientos han avanzado; sin embargo, no lo suficiente para la

atencion que requiere esta discapacidad.

La falta de informacién afecta directamente a la calidad de vida de una persona con asperger,
desde el diagnostico y tratamiento hasta los riesgos de un desarrollo disfuncional en los
diferentes ambitos de la vida en areas como la educativa, profesional, econémica, afectiva,
intelectual, socioafectiva y salud. Como dafio colateral se presenta las afectaciones a los
responsables o tutores de los discapacitados que en muchas ocasiones recae en personas de edad

avanzada (concurridamente abuelos) lo cual duplica sus dificultades.

Por esta razon, el objetivo principal de este proyecto es exponer a través del reportaje escrito el
impacto que causa la desinformacion de la sociedad en la vida de las personas con sindrome de
Asperger y su entorno con el fin de que el lector (cualquier persona interesada o vinculada con
este trastorno) comprenda esta discapacidad no s6lo como un término y diagndstico desde un
enfoque médico / clinico; sino, como la vida de un ser humano mas, por este motivo cada pagina

pretende sumergirlo en su realidad.



Se eligi¢ la modalidad de reportaje escrito por la riqueza y diversificacion de herramientas que
permite este estilo periodistico, una de ellas, el uso de elementos narrativos con el fin de crear
empatia en el lector hacia el individuo objetivo; remitiéndome al Nuevo Periodismo, planteado

por Tom Wolf.

Propuesto en 1960, el nuevo periodismo impulsa un estilo libre donde el periodista es
protagonista y mediador de los hechos, a través del uso de las emociones, recreacion de
escenarios, descripciones, uso del lenguaje flexible, dialogos y mas recursos y técnicas literarias
se narra una historia llena de color con el fin de hacer participé al lector para convertirse en un
involucrado. Las interpretaciones del periodista son el punto central y tiene por reto atrapar la
atencion del lector. El nuevo periodismo deja de lado la frialdad y rigidez del periodismo clasico

y presenta una propuesta dindmica.

El ser humano aprende por imitacion y la narracién hace que nos unamos y comportemos bajo
ciertos modelos de conducta, es aqui donde la narrativa es de ayuda para ejemplificacion de un
nicho para que el resto de individuos comprendan otras realidades que transmitiéndolo desde
un enfoque exclusivamente cientifico, seria dificil de empatizar. Dentro del reportaje se hace
referencia y consulta del DMS con el fin de enriquecer el contexto para el lector, cabe resaltar,

que lo citado refiere a un modelo médico - rehabilitador.

Sumado a los recursos literarios, este reportaje escrito se sustenta de entrevistas, encuestas,
documentos, datos estadisticos e histdricos, manuales, guias, peliculas, series, documentales,
notas periodisticas, articulos cientificos, libros especializados, paginas web, testimoniales,
declaraciones, comunicados institucionales, documentacion de organizaciones, leyes y codigos

federales, entre otras herramientas y fuentes mas.

Es preciso mencionar, que dentro de la investigaciéon se encontraron hallazgos de
discriminacién contra este sector de la poblacion, por lo que en las siguientes paginas sera
abordado con mas profundidad; sin embargo, vale la pena aclarar que durante la redaccion se
hace uso de recursos literarios con palabras como “sufrimiento, malestar, entre otras™ con el
unico fin de involucrar al lector en la realidad y el sentir de una persona con sindrome de

Asperger.



Es importante resaltar que la discriminacidon es una construccion cultural que se sustenta en
estereotipos y prejuicios negativos que estigmatizan y denigran a otro, el que “no es como yo”
de acuerdo con el documento Escrito sin Discrimacion: Sugerencias para un Periodismo sin
etiquetas del Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion (Conapred), esta manera de
mirar a los demas desde el miedo a las diferencias se manifiesta en acciones, actitudes y palabras
que lastiman la dignidad de las personas, su identidad y sus valores, y vulneran su derecho a la

igualdad, que es la llave de acceso para el ejercicio pleno de todos los derechos.

En un inicio, este proyecto se delimit6 en la Ciudad de México; sin embargo, en el desarrollo
del reportaje y durante la investigacion se encontraron déficits en la informacion por lo que me
fue necesario apoyarme de aportaciones globales (tanto en conocimientos, teorias,
documentales, peliculas, etc) para contextualizar al lector sobre el sindrome de Asperger,
manteniendo la delimitacion exclusivamente para las entrevistas a padres y menores de edad

con este trastorno.

En el capitulo 1: Ven conmigo, jviajemos en mi agujero negro! Fue necesario primero entender
(qué es el sindrome de Asperger? ;como se presenta? ;Cuales son las causas? ja quienes afecta
y como? ;cuando se descubrio? ;Cuéles son las explicaciones? para comprender la
problematica, estas preguntas sirvieron de base para el primer capitulo que incorpora todo el
contexto cientifico, médico - clinico con aportes, teorias y conocimientos sobre esta

discapacidad entre otros detalles.

En el capitulo 2: Mi mundo, fragil y susceptible, se centra en dos tipos de personajes: los padres
y las personas con asperger, desde sus propias palabras se describen sus emociones,
sentimientos, vivencias y mas. El capitulo mas emotivo de la investigacion, centrado en las
entrevistas. La tristeza es perceptible en cualquiera de los papas o tutores con los que se hizo
contacto, una resiliencia impresionante, ser el responsable de un nifio con sindrome de Asperger
es un camino con muchos retos que implicitamente involucra dolor pero también, mencionado
por ellos, “alegrias que otros nifios no pueden dar”. Una oportunidad para sumergirte en cada
historia de vida acompafiada de una especialista en autismo y terapeuta. Personajes que le dan

vida a un porcentaje de casos que existen en México.

El capitulo 3: Desde la NASA me ven asi, se divide en dos subcapitulos donde el punto en

comun es /como la sociedad los percibe? El primer subtema refiere a las habilidades excéntricas



que en muchas ocasiones acompana el sindrome de Asperger, consideradas en muchas
ocasiones superiores a la media de la poblacion que en muchos casos ha jugado a su favor para
destacar en los ambitos de su interés, demostrado por personalidades mundialmente conocidas,
mismas que son citadas en este documento; algunas de ellas: Albert Einstein, Vladimir Putin,
Leonel Messi, Tim Burton, Greta Thunberg entre otros. Es también una invitacion a ver mas
alla de la discapacidad, evitar la discriminacion y abuso y reemplazarlo por apoyo y desarrollo.
El segundo subtema refiere al papel que ejerce la educacion y su impacto, la participacion de
los profesores en la formacion del individuo y las carencias y fallas en el sistema educativo,

ilustrado por un caso real de maltrato.

Por ultimo, el capitulo 4: La tinta para mejorar mi vida, estd dedicado a todos los esfuerzos
realizados por los medios de comunicacion y el mundo del entretenimiento en pro de este nicho,
el famoso cuarto poder y su influencia en la sociedad ¢hay peliculas y/o series que ilustran el
sindrome de Asperger? ;Como son representados sus personajes? ;Qué tanta exposicion hay

en la agenda publica sobre este tema? ;Como es la participacion de los periodistas en México?

Desde las teorias de la comunicacion, estan comprobados la influencia y el poder de los medios
sobre cualquier ambito de la vida social. Los medios no son solo parte esencial de los procesos
de comunicacion de las sociedades, sino que también aportan interpretaciones de la realidad
que la gente asume como propias y que pueden moldear actitudes, conductas personales y
sociales, por este motivo el aporte que pretende este proyecto es utilizar todos los recursos y
bondades del estilo periodistico para informar y concientizar a los lectores de la realidad de un

sector vulnerable que necesita apoyo de su entorno para estimular un desarrollo funcional.

Posteriormente y como cierre a este reportaje se encontraran los anexos, mismos que pretenden
darle rostro a aquellas voces que abrieron sus corazones para plasmar de manera resumida el
dolor y esfuerzos de afnos pero también sus alegrias y logros. También, se muestran las
instalaciones que brindaron soporte y apoyo en todo el desarrollo de documentacién e
investigacion. Se reconoce el aporte de cada contribuyente que hizo posible este escrito
periodistico, un extenso camino que no hubiera sido posible sin la ayuda de las personas
involucradas detras de “Sindrome de Asperger, ceguera para el mundo. Una discapacidad

invisible para la sociedad”.



“A un periodista con sentido de su profesion, nunca le faltan temas; siempre capta las

posibilidades de realizacion de un texto periodistico”

Manual del periodismo, Vicente Lefiero y Carlos Marin.



CAPITULO 1:

Ven conmigo, jviajemos en mi agujero negro! el sindrome de

Asperger

No soy ni loco, ni freak, ni raro
solo mi manera de percibir las cosas es diferente y,

también la de procesar la informacion.

Féderico,
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Desde su primer abrir de ojos en este mundo, su ADN determinaria que su vida seria diferente
hasta el final. En una frase podria describir a los aspies como “personas calladas con mentes
ruidosas y llenas de ingenio”, con un potencial escondido para quien rechaza y estigmatiza lo
que no comprende. Su peculiar hambre de conectarse con su entorno es un viaje estresante; su
condicionamiento neurologico limita su adaptacion y la poca informacion sobre su condicion
“sindrome de Asperger” crea un ambiente hostil que termina etiquetdndolos como “freaky”,

“agresivos”, “locos” o “inadaptados”.

El alcance de las redes sociales como medios de comunicacion son favorecedores para personas
que desean que otros conozcan temas que medidticamente no pertenecen a la agenda publica,
como es el sindrome de Asperger, en este caso, fui yo la audiencia captada por un video
publicado en Facebook con un titular “Los Sindromes mas raros” entonces, Féderico,

protagonista de la entrevista comenzaba a hablar:

“Hola, soy Federico y quiero contarles qué es el Asperger. Lo que hay que saber es que no es
una enfermedad, asi que no se le tiene que buscar una cura. Es una condicion que existe desde
mi concepcion, o sea que es parte de mi y lo seguira siendo toda mi vida.

Mi mamé me explicd que si suponemos que el cerebro estd hecho de piezas de lego, los
neurotipicos, o sea de la mayoria de las personas seria armado con las instrucciones pero los
asperger estan armados con las mismas piezas pero sin mirar al folleto...Y por eso puedo
parecer diferente pero soy un nifio cualquiera. La verdad es que soy un nifio como cualquier
otro, con suefios, ilusiones y solo quiero que me conozcan, me entiendan y me ayuden a encajar

en la comunidad. Por eso quiero contarles algunas cosas mas...”

Aquel video que pretendia ser uno mas en mi scroll down caus6 un impacto en mi. Permanecia
intrigada por conocer el fop ten y una declaracion de un pequefio nifio de 8 afios llamado
Federico Garcia Villegas atrapé mi mente, en el fragmento expresaba cémo es vivir con
Asperger haciendo una peticion para empatizar con su manera de ver el mundo. Réapidamente,

inicié mi busqueda por YouTube del material audiovisual completo para saber mas detalles:

“Nuestros sentidos son mas agudos, por eso los ruidos los siento insoportables, no puedo estar
donde hay muchas luces, no puedo comer algunas cosas o alguna ropa no la soporto.
Yo escucho todos los ruidos al mismo tiempo, como por ejemplo las chicharras, la vecina

hablando, mi hermana hablando, esos truenos. Todo. Y por eso a veces me quedo en shock. Yo
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me siento sobrecargado; todo lo que pasa por mis sentidos lo siento veinte veces, como ese
sonido, lo siento veinte veces aumentado asi que lo puedo escuchar, yo no sé si ustedes no, pero
yo si.

Las imagenes me llegaban como muchos flashes por eso no puedo mirar bien a los ojos; el tacto
se me siente como si estuviera usando veinte prendas al mismo tiempo; el gusto no puedo
soportar el sabor de algunas cosas que estan muy frias o muy calientes. Y el olfato es més agudo
de lo normal.

Me cuesta entender las emociones de los demas y las mias, también. Si quieres que sepa algo
dimelo con tus palabras; no entiendo muy bien el lenguaje no verbal.

Mi pensamiento es muy rigido asi que me enojo cuando las cosas cambian o no me salen como
yo quiero.

Solo me gustan ciertas cosas y temas, el problema es que me gusta hablar de eso todo el tiempo,
y la mayoria de mi edad les gusta el fitbol y no soy muy bueno corriendo, o sea mi parte motora.
O sea que no soy bueno en los deportes y, por esta misma dificultad, tengo problemas
escribiendo.

Por eso, me cuesta trabajo mantener la atencion y tengo dificultades para organizar lo que se
necesita en mi mente para hacer algo y por eso estoy distraido, mantengo mis cosas
desordenadas y por eso lo pierdo facilmente; por lo demds, me encanta tener amigos y soy feliz,

soy diferente, soy como td. ”

( Como era posible que existiera una discapacidad que solo afectara el area social? ;qué pasaba
en el cerebro de esas personas que habian nacido con esa discapacidad? ;podria mencionarse
como discapacidad? ;Coémo el no poder relacionarse con las personas alteraba la calidad de
vida de un ser humano?. Lo impresionante fue percibir que este video no solo me impact6 a mi,
al contar con mas de 100 mil reproducciones en YouTube, éste también fue el causante de una
iniciativa llamada “Soy diferente, Soy como ti” por una sociedad inclusiva con mas de 26 mil
seguidores en Facebook. Ademds de inspirar a los productores del canal televisivo
estadounidense Nat Geo Kids a crear la primera serie de live action animada llamada “Pablo”,
protagonizada por nifios y adolescentes con TEA (trastornos del espectro autista) con el fin de

concientizar y promover la diversidad e integracion de esta discapacidad.

La aventura estaba por comenzar...
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1.1

El principio de mi fin

En el planeta se calcula que mas de mil millones de personas - el 15% de la poblaciéon mundial
- presentan una discapacidad de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el
2.2% de éstas tienen dificultades importantes para funcionar, cifra que se estima incremente
con el paso del tiempo consecuencia del envejecimiento de la humanidad y aumento de la
prevalencia de enfermedades cronicas reporta el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia

(INEGI).

Pero ;qué es una discapacidad?, de acuerdo con la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) “es un término general que engloba
deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion. Se entiende por
discapacidad la interaccion entre las personas que tienen alguna enfermedad, (por ejemplo:
paralisis cerebral, sindrome de Down y depresion) factores personales y ambientales (actitudes
negativas, transporte, edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado)”. Por otra
parte, el Diccionario de Psicologia del autor Umberto Galimberti describe una discapacidad
como “una disminucion de una o mas funciones fisicas o psiquicas cuyo desarrollo y utilizacion

resultan limitados™.

Se refiere a una gama sumamente amplia y diferenciada de privaciones por lo que, segin las
funciones comprometidas, se habla de discapacitados sensoriales para referirse a quienes
presentan disminucion en los 6rganos de los sentidos; motores, para los sujetos afectados en la
locomocion, y mentales para referirse a los mongoloides, a las personas con retraso intelectual,
a los psicdticos o los individuos con graves trastornos de la personalidad. Sin embargo, la
Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad promulgada en 2006 por la
Organizacién de Naciones Unidas (ONU) establece que la discapacidad es un concepto que
evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras

debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion.

En este documento se introduce una nueva perspectiva basada en un modelo social el cual
propone un concepto enfocado en la diferencia y los limites de la sociedad que obstruye el pleno

desarrollo de los discapacitados. De acuerdo con el articulo Los modelos de la discapacidad: un
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recorrido historico de la autora Valentina Velarde explica la evolucion del concepto
discapacidad dividido en tres principales clasificaciones: modelo de presidencia, médico o

rehabilitador y social de la diversidad funcional.

e Modelo de presidencia: Esta ideologia se remonta a la Antigiiedad y la Edad Media “Ya
sea por haber recibido un castigo de los dioses o bien por considerarse que las personas
con discapacidad no tenian nada que aportar a la comunidad, se asumia que sus vi-das

carecian de sentido y que, por lo tanto, no valia la pena que la viviera.”

o Modelo médico o rehabilitador: Luego de la Primera Guerra Mundial, coincidieron dos
hechos para que este concepto cambiara: millares de soldados mutilados y el auge de
las leyes laborales. "Los impedimentos fisicos y mentales dejaron de ser considerados
castigos divinos y comenzaron a en-tenderse como enfermedades que podian recibir
tratamientos, por lo que, las personas aquejadas de alguna dolencia, no necesitaban ser
marginadas de la sociedad". En la actualidad, esta ideologia acerca de la discapacidad

es la que predomina.

e Modelo social de la diversidad funcional: Por tltimo, plantea un cambio de paradigma
desde la perspectiva social, con base en las experiencias de las personas discapacitadas
se plantea un enfoque de lucha a favor de los derechos civiles. "En lugar de entender la
discapacidad como una carencia de la persona que se debe remediar en pos de la
insercion, se pasa a mirar las deficiencias como un pro-ducto social, resultado de las

interacciones entre un individuo y un entorno no concebido para él".

Sin importar la clasificacion a la cudl su discapacidad pertenezca (visual, auditiva, motriz,
intelectual o visceral) todas las personas que lo presentan tienen derechos humanos para una
vida digna; debido a la condicién que presentan, este sector de la poblacion es mas vulnerable
lo cual requiere mayores atenciones en pro de mejorar su existencia. Una de estas necesidades
demandantes es la asistencia sanitaria, de acuerdo con el articulo 25 de la Convenciodn sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (instrumento internacional emitido por las
Naciones Unidas) menciona que los Estados Parte reconocen que las personas con discapacidad
tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de

discapacidad.
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Sin embargo, el incremento de atenciones médicas para esta poblacion también se convierte en
mas necesidades insatisfechas que de no ser atendidas a tiempo suma malestares a su condicion
alterando su calidad de vida. Datos extraidos del sitio web de la OMS muestran que en una
encuesta reciente se observo que en los paises desarrollados hay entre un 35% y un 50% de
personas con trastornos mentales graves y en los subdesarrollados entre un 76% y un 85% que
no recibieron tratamiento en el afio anterior al estudio. La intervencion clinica es trascendental
en el paciente, el correcto diagndstico y su tratamiento que dote las herramientas necesarias

para superar las limitaciones y adaptarse en la sociedad.

Dentro de las paginas del sitio web Asperger México A.C. se encuentran testimoniales de
personas anénimas que expresan en sus propias palabras esta discapacidad y el impacto positivo

de esta organizacion en su calidad de vida:

“Para mi, el diagnodstico que encontré en Asperger México fue un parteaguas en mi vida. Pasé
por algunas emociones: Tranquilidad por saber que no soy de otro planeta; ansiedad por lo que
iba a suceder después; y tristeza, porque me senti inutil al creer que no tenia suficientes

herramientas para encarar la vida.

Por afios me acostumbré a guardar mis emociones y pensamientos. Pero comencé a compartirlos
en el grupo de acompafiamiento. La mejoria llegd en forma de apoyo, cariio, ensefianzas de
qué hacer en momentos de crisis, que no son pocos en nuestras vidas. Con ustedes estoy
aprendiendo a abrirme. A salir de mi carcasa. A decir lo que me sucede. Gracias Asperger

México. “

El sindrome de Asperger -descrito por primera vez por el psiquiatra austriaco Hans Asperger
en 1943- es una condicién neurologica asociada con problemas sensoriales que forma parte de
los trastornos del espectro autista (TEA), presenta alteraciones en el neurodesarrollo, el
sindrome de asperger tiene afectaciones principalmente en éareas de la comunicacion e
interaccion social, su pensamiento es rigido; sin embargo, el nivel de inteligencia es normal o
superior a la media de la poblacion. Por el contrario del autismo (a pesar de compartir
caracteristicas similares) una persona con asperger tiene habla fluida y la capacidad de

Interactuar con su entorno.
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El TEA “son trastornos de origen bioldgico que afectan al neurodesarrollo y que van a producir
variaciones en la construccion de los procesos psicologicos superiores” de acuerdo con la autora

Maria Angeles Martinez y José Luis Gémez en su libro Todo sobre el autismo.

En 1990, Lorna Wing (psic6loga y psiquiatra de origen britanico) retoma el tema cinco décadas
después de las investigaciones de Hans y bautiza este diagndstico con el nombre de “sindrome

de Asperger” en memoria y honor al aporte principal del psiquiatra austriaco.

Con la incorporacion de este trastorno al Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos
Mentales en su cuarta edicion (DSM - IV) en 1994, este término se publica internacionalmente
por la asociacion American Psychiatric Association (APA) como una categoria diagnostica

independiente al autismo, aunque esta discusion sigue hoy en debate.

Bajo el respaldo de clinicas neuropsicoldgicas y evolutivas, la Clasificacion Internacional de
Enfermedades 10ava version (CIE - 10) lo encuadra dentro de los Trastornos Generalizados del
Desarrollo (TGD), posteriormente, a raiz del constante debate entre la separacion de
diagnosticos pertenecientes a este cuadro (sindrome de asperger, TGD y autismo) se agrupa en

una sola categoria diferenciandose por subcategorias que se clasifican por niveles de severidad.

Tabla II. Niveles de gravedad del Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Categoria dimensional del TEAen Comunicacién social Comportamientos restringidos y repetitivos
el DSM5
Grado 3 Minima comunicacién social Marcada interferencia en la vida diaria por
"Necesita ayuda muy notable” inflexibilidad y dificultades de cambio y foco
atencion.
Grado 2 Marcado déficit con limitada iniciacién o Interferencia frecuente relacionada con la
"Necesita ayuda notable" respuestas reducidas o atipicas inflexibilidad y dificultades del cambio de foco.
Grado 1 Sin apoye in situ, aunque presenta Interferencia significativa en, al menos, un
"Necesita ayuda" alteraciones significativas en el area de  contexto.
la comunicacién social
Sintomas subclinicos Algunos sintomas en este o ambas Presenta un inusual o excesivo interés pero no
dimensiones, pero sin alteraciones interfiere.
significativas.
Dentro de la normalidad Puede ser peculiar o aislado, pero sin No interferencias.
interferencias.

Fuente: American Psychiatric Association, 2014,

De acuerdo con el articulo Sindrome de Asperger: diagnostico y tratamiento de la Revista de
Neurologia, se cita que la prevalencia desde su descubrimiento ha sido condicionada por los
criterios de diagndsticos, con una frecuencia de tres a cinco veces superior en varones respecto

a mujeres. Existe una incidencia superior comparada con el autismo, hasta cinco veces mas
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elevada. Desafortunadamente no todos son diagnosticados a tiempo e inclusive, muchos de ellos

nunca se enteran.

En 2014, Autism Society registr6 alrededor del 1 por ciento de individuos con TEA por cada
1,000 nacidos. De acuerdo con cifras de los Centros para el Control y Prevencion de
Enfermedades en Estados Unidos (CDC) se diagnosticd de 3 a 7 bebés con esta condicion, la
incidencia es cinco veces mayor en nifios (1 de 42) en comparacién con las nifias (1 en 189),
tan solo en este pais se registraron mas de 3.5 millones de personas que viven con TEA.

Un estudio impulsado por Autism Speaks impulsado por México en 2016 se calculd que 1 de
cada 115 nifios tiene autismo, es decir, casi 1% de la poblacion infantil; sin embargo, la
incidencia en la vida adulta, asi como el conocimiento de su situacion en la adolescencia se

desconoce.

De acuerdo con la OMS,

1 de cada 160 nifios presenta

8 g esta condicién en el mundoy la

En México, 1 de cada 115 nifios v incidencia se incrementa un

estd dentro del espectro autista. C : 17% al ano. Cada ano se diagnostican

mas niflos con autismo que con SIDA,
cancer y diabetes juntos.

Alrededor de 6 mil 200 personas
nacen al aflo con autismo. en México,
de acuerdo con el Consejo Nacional
para el Desarrollo y la Inclusion de
las Personas con Discapacidad

Es mas comun por 5 veces
en nifos (1 en 42)
que en nifnas (1 en 189).

Se estima que 1 de cada 54 ninos recibe un
diagnéstico de TEA para cuando cumplen 8

anos de edad, de acuerdo con los Centros para el
Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC)
de los Estados Unidos.

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito)

De acuerdo con expertos de la UNAM, mencionan que este trastorno lo padecen 400 mil nifios
en México; sin embargo, la Secretaria de Salud Federal de este pais menciona que alrededor de
120 mil pacientes presentan sindrome de asperger y el 50% de ellos, llegan a la adultez sin
diagnostico. Fructuoso Ayala Guerrero, académico de la Facultad de Psicologia en la UNAM

precisa que el diagnostico se conoce pasando los cuatro afios de edad, cuando los sintomas son
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perceptibles por su nucleo familiar; sin embargo, pueden existir casos en donde la madre note
inconsistencias en el desarrollo del bebé. Los autores, Mariscal y Olmedo mencionan que en
México por cada 10 nifios con autismo uno presenta sindrome de asperger; sin embargo, la falta

de informacion sobre este diagndstico y su tratamiento influye en este resultado.

De acuerdo con la revista médica del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), en 1994 el
autismo no figuraba en el Perfil Epidemiolégico de Salud Mental en México; sin embargo, 17
afnos mas tarde, en 2013, este trastorno se convierte en una de las primeras cinco motivos de

asistencia psiquiatrica infantil.

La forma de atender, procesar, integrar e interpretar la informacion sensorial en el cerebro y el
sistema nervioso de las personas Asperger es diferente a la mayoria de la gente. De acuerdo con
la teoria planteada por la psiquiatra britdnica Lorna Wing en 1981 denominada “Triada de
Wing”, postula las siguientes tres areas afectadas en este diagnostico: interaccion social,

comunicacion y lenguaje.

- Incapacidad para ajustarse a las normas

- Dificultades para identificar sentimientos

- Reacciones emocionales desproporcionales
- Dificultates en relaciones sociales e interacciones INTERACCION
- Deficiente interpretacion del lenguaje corporal de los de SOCIAL

- Gesticulacion limitada

- Ausensia de expresion facial
- Carece de empatia

TRIADA DE WING

- Literales

- Extenso vocabulario
- No muestran problemas en fonologia, sintaxis, semantica y
|éxico.

- Carece de énfasis al hablar monétomo y plano

- Dificultad en conceptos abstractos

- Disminucion en la comunicacion verbal y no verbal.

- Afectacion del area creativa
- Incapacidad en juegos simbolicos
- Preferencia con la rutina

- Tendencia a ser impulsivos

- Baja tolerancia a la frustracion

- Escasa estrategia de imitacion

- Vulnerabilidad emocional

- Dificultad en habilidades organizativas y resolucion de
problemas

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito)
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A estos sintomas se pueden agregar comorbilidades (se refiere a la suma de més de dos
trastornos que presenta una persona) a su cuadro clinico lo que puede complicar en su

desarrollo, se mencionan las mas comunes:

e Ansiedad, depresion, Trastorno Obsesivo Compulsivo, bipolaridad, esquizofrenia,
hiperlexia, entre otros.

Es preciso indicar que cada caso es completamente diferente, por lo que en funcidon de las

herramientas que tengan en su desarrollo, rasgos de personalidad y la capacidad en el

aprendizaje influirdn en la calidad de vida, dos personas con asperger pueden presentar

diferentes patrones de conducta, respetando las caracteristicas marcadas del asperger.

Vivir bajo esta condicidon también tiene sus fortalezas, diferencias positivas dignas de reconocer
como la transparencia en estas personas, pues su honestidad sobresale, la inteligencia superior
al promedio de la poblacion, orientacion y alta atencion al detalle, presumen de una memoria

superior apegada a las areas de su interés y su peculiar sentido del humor.

Un aspie se sumerge en el tema de su interés, investigan a profundidad hasta convertirse en
expertos que buscan una solucién a los problemas detectados, logrando cosas muy importantes.
Se menciona que personajes genios como Albert Einstein, Charles Darwin, Nikola Telsa, Isaac
Newton presentaba sindrome de Asperger, también algunos personajes en el ambito artistico y
deportivo como Andy Warhol, Susan Boyle, Steven Spielberg, Tim Burton, Woody Allen,
Michael Phelps, Leonel Messi son vinculados a esta condicidon neuroldgica por sus

comportamientos.

En el canal oficial de Youtube de la organizacion Asperger México, cita en su video con titular
“Vivir con sindrome de Asperger, de la creatividad a la normalidad” que las personas con esta
discapacidad llegan a ser muy creativas, personas que piensas fuera de lo comn socialmente,

cosas que la gente normalmente no hacen donde llegan a tener problematicas sociales por eso.

El caso de Stephen Wiltshire es impresionante, tan solo con unos cuantos parpadeos puede
grabar imagenes complejas en su memoria y luego, dibujarla en un lienzo, la exactitud entre

cada trazo y la exactitud en los detalles es asombroso, este joven inglés ha sido reconocido
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como artista por sus espectaculares obras dibujando paisajes, en 2016 fue el turno de la iconica
Ciudad de México, bastd con un viaje en avion con duracion de 40 minutos por todos sus

alrededores para que Stephen la plasmara en un lienzo blanco a mano alzada.

Imagen de Stephen Wiltshire dibujando la Ciudad de México. Fuente: HispanTV

Las limitaciones son barreras mentales construidas por sistemas de creencias, potencializar las
virtudes de las personas aspies para mejorar la calidad de vida es imprescindible como sociedad
a través de especialistas y la cooperacion de la sociedad; por esta razon el oportuno diagndstico

y el adecuado tratamiento es fundamental en la vida de las personas con sindrome de Asperger.

El diagnoéstico es una etapa abrumadora para la familia del aspie, las pocas sefiales del nifio que

presenta y la escasa informacion del tema son desventajas que retrasan una deteccion temprana.

“Hace seis afios mi unica hija fue diagnosticada con esta condicidon de vida, pues yo no me iba
a quedar cruzada de brazos, obviamente me puse a investigar, a leer muchisimo, ver que es lo
que habia y joh sorpresa, no habia nada! muy poca informacién sobre todo en México, hay

otros paises que tienen mas avances en el tema pero en México estibamos como en panales”
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comparte Susana de la Fuente, Presidenta de la asociacion Asperger México en el programa

iQu¢ tal Fernanda! en Imagen Radio

De acuerdo con el planteamiento del psiquiatra britdnico Digby Tantam, el trastorno del
desarrollo puede ser invisible en la infancia y adquirir notoriedad con el transcurso del tiempo,
a partir de la adolescencia donde las habilidades sociales y comunicativas toman relevancia y
hace que se diferencie de forma significativa de los otros miembros pertenecientes a grupos
sociales dificultando su adaptacion y retrasando el tratamiento que frene comorbilidades,
consecuencia del aislamiento. La escasa informacién de la discapacidad social (se considera
una discapacidad reciente luego del reconocimiento por parte de Wing hace treinta afos) puede
causar diagnosticos erroneos o retardados en los individuos, lo que implica un tratamiento
incompleto o ineficaz alterando su vivir del individuo o por el contrario, el aspie puede transitar
todas las etapas de su vida sin conocer su condicion sobreviviendo al ambiente hostil

refugidndose en la soledad y aislamiento.

En el documental Asperger: Aprendiendo a vivir del canal de YouTube Atras del mostrador,
uno de los entrevistados comenta “me costaba relacionarme con otros nifios, siempre estaba
sola y si estaba con otros compaieros no hablaba y veia que hacian su grupito de amigos y yo
no entraba entre ellos, amigos de salir de noche y contarle tus problemas cotidianos y esas cosas,

yo nunca, desde pequefia nunca he tenido de esos amigos”.

Actualmente, existe una diversidad entre sistemas de clasificacion para el diagndstico del
sindrome de asperger, cada especialista puede regirse bajo un criterio diferente al de su colega
lo que impacta en la obtencion de diagnostico, presentando inconsistencias en la obtencion de
datos estadisticos para estudios y analisis de investigacion que contribuyan a la mejoria de esta
condicidn; por esta razon, se recomienda a todos los responsables de orientar en una terapia o
intervencion se basen en los criterios de diagnostico de la CIE - 10 y del DSM - IV con el fin

de estandarizar.

La intervencion con la familia y las personas que viven con esta condicion son personalizadas,
se adecuan a las areas que hay que desarrollar en cada paciente con el fin de independizar al
individuo y dotarlo de herramientas suficientes para disfrutar de una calidad de vida apropiada
que permita su desempefio adecuado en cada una de las areas de su vida, incluyendo la inclusién

educativa y la insercion laboral.
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““...recibir un diagnostico de una condicion en uno de nuestros seres mas queridos es muy fuerte,
vivimos un proceso de duelo los padres, primero lo negamos, después nos sentimos culpable
hasta que realmente logramos aceptarlo y tenemos que trabajar con ellos, entonces nos vemos
realmente solos, cuando nos damos cuenta que no somos las unicas familias con esta dificultad,

con esta condicion.” expresa Susana de la Fuente para el programa jQué tal Fernanda!

Luego de conocer el diagndstico y su tratamiento, los padres y su entorno cercano comienzan a
modificar su estilo de vida para adaptarse al aspie, es importante reconocer la gran hazafia que
¢stos desempefian y la dificil tarea que esto suele representar cuando el medio en que se

desenvuelve su hijo no empatiza con su comportamiento.

“... no es facil encontrar a gente socialmente abierta que esté dispuesta a conocer gente nueva,
yo también me daba cuenta de que mi rareza, mi forma de ser no encajaba con el resto de las
personas “normales”, yo también me preguntaba qué es lo que me hacia ser diferente. Yo me
siento como un cero a la izquierda en esta sociedad, la gente no muestra la menor inquietud por
conocer el tema de Asperger. Es que la vida de un asperger desde el punto de vista
socioemocional es muy dura porque vives en un mundo que no esta hecho para ti...” afiade una

de las entrevistadas del documental Asperger: Aprendiendo a vivir.

En 2007, la Asamblea General de las Naciones Unidas estipul6 el 2 de abril como el Dia
Mundial de la Concientizacion sobre el Autismo, haciendo un llamado a la sociedad y a todos
los gobiernos a actuar en favor de este sector y realizar acciones que minimicen la
desinformacion. Por otra parte, se declara el 18 de febrero como el Dia Internacional del
sindrome de Asperger y finalmente, en 2005 se establece el 18 de junio como el Dia del orgullo

autista.

En México, desde 2018 el laboratorio de Neurociencias de la Facultad de Psicologia a cargo
del Dr. Fructuoso Ayala trabaja en un programa de tratamiento con Estimulacion Magnética
Transcraneal para menores de edad entre los 7 y 12 afios con el objetivo de mejorar los sintomas

del autismo.

De acuerdo con la doctora Elisa Ortiz, colaboradora e integrante del programa, menciona que
“la estimulacién magnética transcraneal es una técnica no invasiva que consiste en la aplicacion

de pulsos magnéticos sobre el cuero cabelludo para modular la excitabilidad neuronal y con
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ello promover mecanismos de plasticidad cerebral, no contraponiéndose con el tratamiento

farmacoldgico, cognitivo o conductual”.

Ademas, el Laboratorio de Cognicion y Desarrollo ubicado en la Facultad de Psicologia de la
UNAM trabaja en la estrategia Funcionalizacion Cognoscitiva encabezada por el Dr. Felipe
Cruz Pérez, quien ha implementado esta propuesta durante 35 afios, esta estrategia es un disefo
a la medida de cada paciente que tiene por objetivo promover las habilidades del individuo de

modo que sean aprovechables en su contexto.

Por su parte, académicos del Instituto Politécnico Nacional (IPN) también actian en pro de este
sector, tal es el caso de Erika Aguilar del Villar, ganadora del Premio al Mejor Software 2022
emitido por esta institucion, quien propone un software llamado “Mi Principe Azul” para nifos

con autismo que determina la eficacia en el tratamiento de terapia con delfines.

En una entrevista publicada por la gaceta naimero 157 emitida por el IPN, Erika menciona que
“si bien, el contacto con delfines tiene un efecto terapéutico en muchos padecimientos humanos,
tanto fisicos como psicologicos, los resultados positivos en el tratamiento de nifios dentro del
espectro autista solamente han sido reportados por padres, cuidadores directos y/o terapeutas,
por lo que este trabajo contribuira a aportar un sustento cientifico en este tema. Con el registro
de estas mediciones, un neurdlogo puede valorar el estimulo que los pacientes tienen durante
una terapia, estudiar los puntos en los que se genera mayor reaccion, asi como comparar las
graficas en los diferentes momentos para crear un plan personalizado”. Este programa ha sido

probado en 25 menores con esta condicion en Delfiniti Ixtapa.

En tanto a las instituciones gubernamentales, la Secretaria de Cultura en 2018 presento la obra
teatral “El loco y la camisa” en el Foro Shakespeare, escrita por el argentino Nelson Valente.
Una historia que relata con humor 4cido los retos a los que el nucleo familiar se enfrenta al
tener un integrante con sindrome de asperger, las complicaciones que viven al ser una familia
disfuncional. Esta presentacion sensibiliza al espectador a empatizar con personas que viven
estas realidades, quienes en muchas ocasiones no reciben un diagnostico y ni la misma familia

sabe como tratarlos.

El Centro Integral de Salud Mental (CISAME) hasta 2017 atendié mas de 500 intervenciones
por dia donde se dio deteccidn, atencion, tratamiento y rehabilitacion en salud mental gratuita

con calidad a enfermedades mentales incluyendo el sindrome de Asperger.
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Organizaciones como I[luminemos de Azul y Asperger México son soportes en nuestra nacion

para la difusion, diagnoéstico, tratamiento y formacion en los trastornos del espectro autista.

Cabe mencionar la labor que empresas privadas aportan en el tratamiento del autismo,
Fundaciéon Teleton desarrolld el Centro Autismo Teleton (CAT) ubicado en el Estado de

Meéxico, considerado como la sede dedicada a este trastorno mas grande de Latinoamérica.

La contribucion de CAT con la sociedad son las intervenciones que ofrecen a autistas y sus
familiares con ayuda de especialistas y profesionales en el ramo, de acuerdo con la pagina
oficinal de la fundacion cita que se atienden 200 nifios y nifias en dos turnos, quienes reciben
un tratamiento individual apoyandose de metodologias conductuales y de ambiente

estructurado.

Los medios de comunicacion a nivel global y nacional a través de contenidos como
documentales, peliculas, series, notas, reportajes, caricaturas, libros, entrevistas, eventos, entre
otros formatos se suman a la tarea de transmitir desde su diversos formatos y enfoques qué es
el sindrome de Asperger. Titulos como “El contador”, “Pablo”, “Atipico”, “Conoces a Tomas”,
“The A World”, “The Young Sheldon” e inclusive la aclamada serie de comedia “The Big Bang

Theory” ilustran un personaje aspie y su universo interior.

Cada aportacion en la construccion de un mejor mafiana para las personas con sindrome de

Asperger crea la posibilidad de una adaptacion mas funcional que eleve su calidad de vida.

“Siempre he sido Asperger, soy Asperger y voy a morir Asperger.
No te debes limitar a eso, siempre puedes ser mejor, conocerte mas,
ser una mejor persona y mejorar tu calidad de vida.”

Sarah Cortés, Psicologa
Imagen Noticias, Sindrome de Asperger NO es una enfermedad y

tampoco es autismo - Noticias con Yuriria
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1.2

Detras del telon

Luego de una investigacion general que engloba areas médicas, psicologicas, psiquiatricas y
periodisticas para comprender el universo de un aspie surgia en mis pensamientos las siguientes
preguntas /cudles son las investigaciones, teorias o aportaciones cientificas que explican su

peculiar mundo?

Todo comienza con Hans Asperger quien postuldé un cuadro con variabilidades del autismo
expuestas por Leo Kanner, el nombre del sindrome lleva su nombre en honor a las primeras
investigaciones. Cincuenta anos después Lorna Wing desempolvaria lo que el contexto social
(Segunda Guerra Mundial) habia dejado desapercibido. En el camino y hasta la actualidad,
investigadores especializados en el area clinica (tanto médica como psicologica) compartiran

sus hallazgos.

En la cuna de Viena

Hans Asperger nacio el 18 de febrero de 1906, de nacionalidad austriaca era el hermano mayor
de su familia, desde una corta edad sus habilidades para el lenguaje eran distinguibles: le
apasionaba la poesia citando entre conversaciones diarias a su autor favorito, Franz Grillparzer,
era comun que se expresara de si mismo en tercera persona, todas estas diferencias con respecto
a otros nifos de su edad hacen creer a muchos que él padecia el sindrome que anos mas tarde

describiria.

Graduado en la carrera de medicina por la Universidad de Viena en 1932, destacd por su
inteligencia, con tan solo 12 meses de practicas el austriaco es nombrado director del
departamento de educacion especial en el Hospital Infantil Universitario de Viena. Once afos
mas tarde, el médico comparte una investigacion basada en 400 casos para su tesis doctoral,
estos menores presentan los siguientes rasgos de acuerdo con su libro Pedagogia curativa “falta
de empatia, poca capacidad para formar amistades, conversaciones unidireccionales, intensa
absorcion por un interés especial y movimientos torpes” llamandolos “pequenos profesores”
por su inteligencia y dominio sobre un tema en concreto de interés personal a los que

diagnostica con un nuevo cuadro clinico: Psicopatia Autistica de la Infancia. Contradiciendo
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parcialmente las teorias de Leo Kanner, padre del trastorno del espectro autista. Un afio después

es publicada en aleman.

El libro, Sindrome de Asperger ;variacion de la normalidad o discapacidad? menciona que
algunos de sus hallazgos en su investigacion fueron los siguientes: alteraciones gustativas,
tactiles y / o auditivas que podian aparecer, ya sea en variaciones cualitativas o cuantitativas;

“...Ia hipersensibilidad y la mas tosca insensibilidad”.

“Hay tipos entre ellos de muy
diverso nivel personal: desde
individuos originalisimos que
lindan con lo genial; pasando
por tipos raros, ensimismados,

ajenos a la realidad y de escaso
rendimiento... hasta ciertos débiles
mentales, seme{antes autdbmatas,
gravemente perturbados en

su contacto”

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito) que toma como fuente el libro Sindrome de

Asperger jvariacion de la normalidad o discapacidad? del autor, Tallis Jaime.

Son sexualmente indiferentes

y frigidos, sus instintos sexuales

son débiles y nunca en su vida
llegan a desarrollar una libido sana

y fuerte. En otros casos por el
contrario, aparece una sexualidad
precoz que a menudo se manifiesta en
forma de masturbacion intensa,
temprana y tenaz.Incluso puede
darse cierto comportamiento
homosexual en nifios relativamente
pequeiios. También pueden aparecer
rasgos sadicos”.

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito) que toma como fuente el libro Sindrome de

Asperger jvariacion de la normalidad o discapacidad? del autor, Tallis Jaime.

“Su comportamiento ante cualquier
clase de afecto no solo es de
incomprension, sino de una marcada
hostilidad (...) Los actos de maldad
de los autisticos se dan sobre todo
en la familia (...) Nos encontramos
en ellos también con una vision

objetiva de la propia maldad (...)
una maligna satisfaccion intima (...)
falta de los instintos protectores y
un trastorno de los mas intimos
sentimientos personales, asi como
acusa una estrecha relacion casual
con la propia criminalidad”

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito) que toma como fuente el libro Sindrome de

Asperger jvariacion de la normalidad o discapacidad? del autor, Tallis Jaime.
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“Conocemos toda una
serie de ninos con rasgos
autisticos tipicos, pero en

los que diversos sintomas
inducen a pensar que fueron
precedidos de algun trastorno
cerebral organico”.

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito) que toma como fuente el libro Sindrome de

Asperger ;jvariacion de la normalidad o discapacidad? del autor, Tallis Jaime.

Asperger fija el comienzo del cuadro alrededor de los dos afos de vida, si bien gran parte de
los sintomas hasta ahora descritos siguen siendo guia para el diagnoéstico actual del sindrome
de Asperger, cabe mencionar que muchas observaciones son cuestionables hoy en dia. Por
ejemplo, comentarios sobre una maldad intrinseca que los acerca a la criminalidad no son
senaladas en la actualidad por los autores como un rasgo frecuente de los pacientes que

habitualmente son diagnosticados.

“...no acusa los vivos y
alarmantes sintomas
(alucinaciones,

graves estados de angustia,
etc.) caracteristicos del
comienzo de la esquizofrenia

infantil, que no corresponde,
naturalmente, al de las formas
hebefrénicas,ni tampoco desarrolla
Su proceso tipico, ni conduce
evidentemente a una desintegracién
de la personalidad”

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito) que toma como fuente el libro Sindrome de

Asperger jvariacion de la normalidad o discapacidad? del autor, Tallis Jaime.

27



®

ANALISIS DE 74 HISTORIAS CLINICAS DIAGNOSTICADOS POR

HANS ASPERGER

- FUNCIONAMIENTO INTELECTUAL
J\ )}’ De 62 chicos evaluados en su funcionamiento intelectual, 27%

presentd una inteligencia promedio. el 57% por encima de lo
/ normal y solo el 2% descendia. el 14% no fue evaluado por su edad.

RENDIMIENTO VERBAL Y DE
EJECUCION

Solo el 48% mostraba superioridad en lo verbal, el 18% lo contrario y el
restante no mostraban diferencias entre las escalas.

P HABILIDADES ESPECIALES

- -
- — Del total de pacientes solo 46 fue completada su historia clinica, los
cuales se observé que el 23% portaba un talento matematico
extraordinario. el 19% procesos de pensamientos originales, el 17%
L 3 capacidad de autorreflexion y au ciencia, 14% d ba su
~

pensamiento abstracto y razonamiento légico, 14% memoria
eidética y el restante talento musical o artistico.

TRANSTORNOS DE
APRENDIZAJE

17% en lectoescritura, 9% en tareas gafomotoras y selo une
presentaba problemas en matematicas.

DIFICULTADES DE INTEGRACION

B De las 74 historias clinicas en el 90% de los nifios se hallo esta
incidencia: 74% presento torpeza motriz, 28% problemas de
atencion, 27% problemas de conducta, 23% aislamientos marcado,
20% actitudes de agresién, 20% actitud de distanciamiento con
otros, 19% estereotipias y tics 16% hiperactividad, porcentaje similar
con ansiedad y fobias, y un 13% con labilidad afectiva.

INTERESES

De la muestra, 44 nifios fueron estudiados en este ambito. Un alto
porcentaje (82%) tenia intereses especialmente desarrollados: 30%
animales y naturaleza, 27% temas técnicos o cientificos, 24% eran
coleccionadores y lectores obsesivos, el 18% en sistemas de
transportes, 12% en religién y un 12% les interesaba el dibujo.

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito) que toma como fuente el libro Sindrome de

Asperger ;variacion de la normalidad o discapacidad? del autor, Tallis Jaime.
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De acuerdo con uno de los anélisis realizados por Hans sobre 74 historias clinicas de pacientes
diagnosticados por €l y su equipo en la clinica entre 1950 y 1986. De estos, 37 pacientes con
claro diagnostico de psicopatia autistica que fueron escogidos, 27 de ellos (73%) fueron
examinados por el mismo Asperger, mientras los otros 10 fueron diagnosticados por el Dr.

Kuszen, un colaborador directo, u otros profesionales del equipo.

Dos genios con enfoques distintos

En el mismo afio, 1943, Leo Kanner hace la publicacion del articulo “Autistic Disturbances of
Affective Contact” en la revista Nervous Child (hoy considerado como un clasico en la
literatura clinica - psiquiatrica) donde expone el caso de once nifios que no interactiian con su
entorno, en este estudio expone las observaciones desde una perspectiva profunda y sistematica
sobre los comportamientos de estos menores, lo que afios después se nombraria como sindrome

de Kanner, ahora, autismo.

Attwood afirmdé que "Tanto Kanner como Asperger describieron nifios con pobreza de
interaccion social, con deficiencias de comunicacion y el desarrollo de intereses especiales. Leo
Kanner describi6 a nifios con una expresion mas severa de autismo, mientras que Hans Asperger
a nifios mas capacitados", ambas investigaciones serian los cimientos para las bases del autismo
(lo que hoy se clasifica por niveles), sin conocerse compartieron hallazgos similares con
enfoques distintos; sin embargo, su contexto (la Segunda Guerra Mundial) limito6 los alcances

de Kanner y qued¢ en el olvido el libro de Hans.

. Qué sucedioé después?

Se introduce por primera vez el término Psicopatia Autistica en los paises angloparlantes por

Van Krevelen en 1963 “el paciente con asperger vive en nuestro mundo a su manera, mientras

que el autista esta fuera de ¢é1” diferenciandolo del Autismo Infantil Precoz descrito por Kanner.

Diez afios después, la psiquiatra britanica Lorna Wing rescatarias de las cenizas los estudios

que Hans Asperger habia hecho publicos, fue en el afio de 1981 cuando Wing publica

“Asperger’s Syndrome: a Clinical Account” donde integr6 las investigaciones del psiquiatra
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vienés y sumo 34 casos que por su parte habia hallado. Fue en ese momento cuando Lorna

introdujo el término sindrome de Asperger.

La autora descarta la vinculacion de causas emocionales con el sindrome, propone que cada
caso debe ser analizado y evaluado con base en la historia del desarrollo, separando el trastorno
de la esquizofrenia, neurosis obsesiva y la depresion a diferencia de Hans, colocandolos como
comorbilidades. Otra diferencia en sus argumentos en comparacion con el austriaco es la idea
de intereses especiales descritos por Hans, para ella se trata mas de una memoria de repeticion
mas que un acto de creatividad. Ademas, suma la posibilidad de afectaciones patologicas que

causan afectaciones en las areas de comunicacion, desarrollo e interaccion social.

TIMELINE

1992
1981 - ;

1943 1990

1998 2001

I } '~|' }il‘s H +5| }? ﬁ }? }5}110}“1}12

1044 1080 1001 1997 1999 2008

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito) que toma como fuente el libro Sindrome de

Asperger ;variacion de la normalidad o discapacidad? del autor, Tallis Jaime.

Por otra parte, existen diversas teorias multidisciplinarias para explicar el funcionamiento del
cerebro de los aspies al tener una discapacidad en la interaccion con el exterior, algunos creen
que es un trastorno del desarrollo de base neurobioldgica en donde existen anormalidades que

afectan las habilidades sociales, la comunicacion y el lenguaje, comportamientos.
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FIRER

EORIAS
SINDROME DE
ASPERGER

Teorfa de la =

mente i <

Las personas con 5A tienen
que aprender patrones
sociales

Disfuncién del
_.--hemisferio derecho

Teoria de la
&°"~.  empatizacién
sistematizacién-

La divergencia entre
empatia y sistematizacion
explicaria la tendencia de

una personaa
desarroliar algin TEA.-

Teorii; de la
baja
conectividad-

Hipotetiza un bajo
nivel de funciona-
miento de las cone-
xiones neuronales de

Teorfa del déﬁ

en coherencia

Los aspies se caracterizan por
una débil coherencia central.

Teoria del s alto nivel y de su

déficit en funcién---~ 5 Sl
; §

ejecutiva \.\ Teoria de las neuronas

Explica las limitaciones en el Hipotetiza que las alteraciones en el desarrollo del
comportamiento de las SNE dificultan los procesos naturales de imitacion,
personas aspie lo que provoca el deterioro de |a interaccion social

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito) que toma como fuente el libro Sindrome de

Asperger jvariacion de la normalidad o discapacidad? del autor, Tallis Jaime.

De acuerdo con todos los estudios y avances cientificos, el sindrome de asperger no tiene una
cura y se coloca como discapacidad; sin embargo, obtener un diagnostico a temprana edad y

apegarse a un tratamiento mejora la calidad de vida de los aspies.

Después de comprender el detras del sindrome de Asperger me preguntaba ;como es vivir en
carne propia el sindrome de asperger? ;Como experimentara su condiciéon un nifio? ;como
afecta esto a sus padres? no era suficiente entender como funcionaba queria conocerlo y

adentrarme, entonces... esto fue lo que encontré.
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CAPITULO 2:

Mi mundo, fragil y susceptible

“Para personas como yo que tienen SA,
el mundo puede parecer un lugar muy

confuso donde no siempre todo tiene sentido.”

(Podemos hablar acerca del autismo?, Jude Welton
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2.1

iDetectado! se encuentra en Marte, fuera de mi orbita

Las dudas maduraban, no me bastaba con leer lo que otros cientificos especialistas habian
descubierto; desde mi opinidn, no hay mejor herramienta que tenga un periodista para generar
empatia y conexion con la causa de un tercero vulnerable que escucharlo, interpretar y ser el

portavoz de su mundo interior.

Pero habria que iniciar con los creadores, aquellos testigos que experimentaron en carne propia

por primera vez el asperger, aunque ellos, no eran conscientes de esto: los padres.
Actores principales

Rostro 1. Se muestra en las imagenes de anexo al primer personaje, de piel blanca y una estatura
alrededor de 1.70 metros, Jos¢ Antonio Hidalgo Aguilar me permite adentrarme a su hogar en
la habitacion mas privada que cualquier persona pueda compartir, el cuarto principal, las
arrugas de su piel son evidentes, el padre de Paolo muestra una sonrisa predominante; sin
embargo, sus expresiones marcadas muestran las preocupaciones y dificultades con las que se
ha enfrentado. De edad de 49 afos, José tiene dos hijos de diferentes parejas, el mayor quién
comparte su mismo nombre y el segundo, Paolo, joven de 19 afios diagnosticado con sindrome

de asperger y quien vive con él.

Rostro 2 y 3. Por medio de una plataforma digital (Zoom) y durante mas de una hora conoci el
planeta de dos personajes mas, ambos compartian caracteristicas similares, tez apifionada, una
sonrisa amable y una mirada cansada que denotaba esperanza al hablar de Claudio, su hijo; sus
nombres, Claudia Zufiiga Santoyo se dedica al 100% al cuidado de Claudio y Luis Antonio
Moran Mora actualmente desempefidndose como arquitecto. Ellos serian los testigos
principales y portadores de voz sobre la discapacidad social del joven quien a sus 16 afios
continlla estudiando. En el anexo se muestra una peculiar fotografia, una familia de tres
integrantes felices de viajar y conocer un nuevo pais... la evidente alegria no deja de lado las

expresiones de cansancio que su rostro denota.
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Rostro 4 y 5. Con una voz aguda y quebradiza se presenta via telefonica conmigo Melissa
Hernédndez Garcia de 69 afios, abuela de Pedro para regalarme 20 minutos de su tiempo y
platicarme sobre el asperger de su nieto, mas tarde a la llamada se suma Virginia Molina
Hernandez, quien es la madre del pequefio de 12 afios para describir el dolor que se vive en la

Tierra, ese planeta donde todos habitamos, todos menos los aspies.

Cinco personajes que me permitieron ir detrds del telon para entender lo que hay en aquel

backstage, fuera de la funcidon que dia a dia presentan ante la sociedad.

Desde la raiz

Hasta 2022, la poblacion mundial alcanzé una cifra de 8000 millones de personas, todas en este
planeta llamado Tierra, pero ;realmente todos habitan en ella? En un sentido metaférico, podra
tu cuerpo estar en ella, pero tu mente estar en marte, en un planeta desconocido para los
neurotipicos que son la gente promedio, donde interactuar con alguien ajeno a su realidad pasa

por la indiferencia, la discriminacion o simplemente por el desconocimiento.

El sindrome de Asperger es un trastorno invisible, caminas por la ciudad y ves pasar cientos de
caras y cuerpos transitando sin saber que al menos 1 de cada 115 nifios estd dentro del espectro
autista, desde su interior la realidad es completamente diferente ;como llevar una vida plena
cuando no entiendes el lenguaje que hablan en marte? ;Cémo hacer parte del rol social a tu ser

mas amado llamado hijo cuando esa misma sociedad discrimina lo diferente?

“Como todos los papas, teniamos expectativas diferentes, nadie espera a que le den una noticia
asi y menos esperas a un beb¢ asi, tomando en cuenta que el autismo no se nota a diferencia por
ejemplo del sindrome de Down que inclusive antes de nacer lo sabes, entonces... nos cambid

toda nuestra vida desde el dia que nos dieron el diagnostico”, comparte Claudia Zufiiga.

Durante la formacién del vinculo parental, es comun que los padres tengan expectativas del
nuevo ser que vendria al mundo y de quienes ellos serian los responsables, esta proyeccion que
los adultos fijan en los hijos es una accién inconsciente y natural en los seres humanos, por lo

que, ver que la realidad no corresponde con lo que esperan es impactante para quien lo vive.
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“Digo, uno nunca espera eso, lo que pasa es que mi primer hijo fue sumamente sano, lo

acompafié toda su infancia y fue buena. Me separé de su mama y tuve a Paolo con otra mujer,
t 1 t b ;no?”’ José Antoni irad

entonces, realmente yo no esperaba eso ;jno?”, expresa Jos¢ Antonio con una mirada que

enfatiza tristeza envuelta con una amable sonrisa.

Las ideas preconcebidas de como deben ser los hijos en ocasiones difieren de la realidad, es
justo cuando las expectativas generan conflictos tanto para los padres como para los nifios.

“Para los dos fue una etapa de duelo, nadie esta preparado para recibir una noticia asi y menos
de la manera en como la recibimos, el neurélogo psiquiatra fue muy frio, nos dijo que nuestro
hijo tenia Trastorno Generalizado del Desarrollo sin especificar el grado y nos indic6é que nos
hiciéramos a la idea que nunca iba a hablar ni tener una vida normal, nos receté medicamento
para que no nos diera problemas y, nosotros no buscabamos eso, queriamos ayuda, una guia

para entender qué pasaba” agrega Luis Antonio Moran, padre de Claudio.

(Como adaptarse a ese planeta arido sin ningin manual? El camino habria que trazarlo...

“Después del diagndstico comenzd nuestro peregrinar con médicos, terapeutas, clinicas,
escuelas y demas desde hace ya 13 afios que estamos en este proceso y nos sentimos muy
afortunados de toda la gente que hemos encontrado en el camino, excelentes profesionales y
también otros que pues sin ser médicos nos han ido redireccionando al lugar donde hoy esta

Claudio”, concluye Luis.

“Pensabamos que no iba a tener una vida normal, a nosotras la psicologa en aquel entonces nos
dijo que ¢l tenia un problema en el habla no en el aprendizaje, que podia llegar a ser una persona
adulta con carrera y familia, eso nos tranquilizo bastante porque nosotros no somos eternos”,

expresa Melissa Herndndez, abuela de Pedro.

El autismo no solo es un trastorno que impacta al autista, repercute y altera la calidad de vida
de su nucleo familiar, la poca informacion deja al descubierto a los tutores, sin saber qué esta
pasando y como resolverlo, es un camino nublado donde el entorno también desconoce del
tema, lo que convierte este camino en un sendero devastador, descrito por los padres como

dificil, doloroso, molesto, complicado, desilusionante o traumatico.
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“Los que acabamos tomando medicamento fuimos nosotros, es que el trance es muy

complicado, yo te podria decir que te destruye” afiade Claudia.

La culpa acompaia a los padres durante su camino, la primera pregunta es ;por qué mi hijo
tiene asperger? ;La genética tendrd algo que ver? De acuerdo con un proyecto
multidisciplinario donde Instituto Politécnico Nacional colabord con la Francois Rabelais
University de Tours, Francia encontraron hallazgos de genes de novo que asocian con la posible
causa del autismo, Amalia Gémez, especialista del Centro Interdisciplinario de Ciencias de la
Salud (CICS), Unidad Santo Tomas agrega que “probablemente las cifras en aumento se deben

a estas mutaciones.”

Afnade, Amalia en una entrevista para un comunicado oficial del Gobierno de México que
113 . , . . .,
aunque los padres no sean portadores de ningiin gen que cause dicha condicion, por
circunstancias aleatorias ocurre un problema genético sin antecedentes, por este motivo, es
comun que una pareja tenga un hijo con autismo y otro que no lo presenta, ya que el gen que lo

ocasiond pudo aparecer sin que lo hayan heredado de los progenitores™.

“No sé si el Asperger de Paolo venga de familia o si los genes tienen algo que ver, siempre tuve
esa duda jte digo por qué? Su tia tiene esquizofrenia, la hermana de su abuelo fue abusada
sexualmente por uno de sus hermanos y termindé deambulando por las calles, ese mismo
hermano que la viol6 se quité la vida, el papa del abuelo por parte de su mama estuvo en el
manicomio y yo creo que hasta su propia madre padece de Asperger porque vive retraida en su
mundo”, con una sonrisa que simula amabilidad, pero denota incertidumbre comparte José

Antonio.

Sin embargo, los estudios e investigaciones siguen avanzando para encontrar el origen de este
trastorno y hasta el momento solo hay teorias que se mantienen bajo prueba para demostrar si
el autismo tiene causas genéticas. En algunos casos, los padres muestran ligeros problemas de
comunicacion social o comportamientos repetitivos; existen también probabilidades que
familias que presentan enfermedades psiquiatricas como bipolaridad o esquizofrenia tengan un

integrante con autismo.
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“De mi lado, tengo un hermano que su hijo tiene autismo, ¢l si para que veas estd mas
ensimismado, Paolo no, ¢l todavia hace mas cosas” afiade Jos¢ al indagar mas sobre los posibles

origenes del asperger.

La fuerte tension que somete a las familias puede parecer el fin del mundo al principio, sobre
todo en los primeros afios de vida donde se enfrentan los mayores retos y el miedo a lo

desconocido.

“El primer aiito no te das cuenta, solo se tardaba en hablar hasta que lleg6 al afio y medio o dos
y percibi que se le iban los ojos, Osea, le hablabas y no te pelaba y tardé6 muchisimo en decir

palabras fue hasta los 3 o 4 afios” agrega José Antonio.

De acuerdo con el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) los primeros aios
de vida en el ser humano tienen gran repercusion en el futuro: desarrollo cerebral, capacidad de
aprendizaje, bienestar, salud e inclusive la felicidad; en esta etapa formativa el bebé crea
millones de conexiones neuronales nuevas por segundo, un ritmo que nunca se vuelve a

alcanzar.

Por esta razon; conocer, entender y comprender el sindrome de Asperger en la nifiez es

significativo para su propio desarrollo.

Por su parte, Hans Asperger menciona que a partir del segundo afio es posible encontrar rasgos
caracteristicos que permanecen de manera constante e inconfundible a lo largo de toda la vida

y lo tnico que cambiara sera el tipo de problemas alineado a la etapa en que se encuentre.

Interferencia en la sefial: no estoy entendiendo.

“Notaba algo diferente en Paolo, ya habia tenido un hijo previamente y me percaté que andaba
mal, tenia la mirada perdida y los sonidos los percibia muy fuerte, tenia que taparse los oidos
eso hasta los 13 afios, no te hacia caso cuando le hablabas ni te dejaba que lo tocaras, conforme
crecia se aislaba de los nifios y tampoco le interesaba algun tema, era muy inteligente con los
nameros pero habia cierto tipo de temas sobre todo los abstractos que no los entendia y se iba,
ademas, se mecia mucho por eso me daba la sensacidon que era autismo”, agrega Jos¢ Antonio

Hidalgo.
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De acuerdo con el autor Jaime Talli en el libro sindrome de Asperger ;variacion de la
normalidad o discapacidad? En los primeros afos, las conductas alteradas se manifiestan por
indiferencia, no responder al llamado de los padres, permanecer enfrascado en un juego o
actividad, periodos de aislamiento, no entender algunas consignas, por momentos, caprichos,

gritos, tirarse al piso y verdaderos berrinches.

“En realidad nosotros no percibimos gran cosa hasta los tres afios, no hablaba, tenia un
vocabulario limitado a diferencia a otros nifios de la misma edad” agrega Claudia “también
patrones clasicos, por ejemplo, caminaba de puntitas, giraba, se obsesionaba con ciertos
juguetes, con ciertos ruidos o cosas, de repente corria y regresaba” aporta Luis “¢l se echaba a
correr en un parque y podiamos estar hablandole y nunca nos hacia caso, pensabamos que tenia

un problema auditivo” concluye la madre de Claudio.

De acuerdo con el autor, Jaime Talli, este retraso inicial en el lenguaje abarca a casi el 50% de
los nifios, pero los trabajos muestran que a los 6 afios casi todos ellos presentan un lenguaje

normal en los aspectos fonologicos y sintacticos, en algunos casos de gran sofisticacion.

“El no soportaba los ruidos muy fuertes como los ladridos de los perros, la licuadora o ir al cine

le molestaba, lloraba mucho, se estresaba” comparte Melissa Hernandez, abuelita de Pedro.

Talli argumenta que otras veces la conducta se altera por una reaccion desmedida a estimulos
sensoriales, habitualmente auditivos y tactiles, mas raramente visuales, a los cuales el nifio
parece ser sensible. En esos momentos puede taparse los oidos, apartarse bruscamente del
contacto, actuar con mucha angustia, gritando o entrando en una hiperactividad motriz que
desencadena estereotipias que aparentemente en un estado normal se controlan perfectamente,
“como Pedro no soportaba ciertos sonidos, no sabiamos realmente qué tenia y junto con su

mama tuvimos que buscar un diagnostico” expresa Melissa.

“Fijate, desde los 2 afios descubrid la computadora y fue su maximo y cuando entr6 al kinder
se escapaba del salon y se iba a las oficinas de enfrente a las computadoras de los maestros,
justo ahi fue cuando una de las psicélogas de la escuela nos recomendo6 llevar a Claudio con un
especialista ya que sus comportamientos no eran normales”, menciona Claudia “fue cuando nos

da una lista de médicos y ahi supimos el diagndstico” complementa Luis.
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“Todas esas anomalias me inquietaron y fui al seguro, primero a una consulta general y de ahi
me mandaron a una especialidad con neurélogo donde me dieron el diagnostico de Autismo,
esto comenzo6 a los 9 afios hasta los 13, tardamos cuatro o cinco afios en tener algo final porque
pas6 con diferentes doctores como psiquiatria, neurologia, con estudios como

electroencefalograma, etc.”, me comparte Hidalgo.

Gabriela Juarez es psicologa especialista en condicion del espectro autista y terapeuta en
AUNAR (Centro especializado en brindar servicios de intervencion temprana y terapéuticos a
nifios con autismo), de estatura baja alrededor del metro 50 centimetros, piel morena clara,
lentes y cabello chino oscuro se percibe en los anexos la calidez y el amor con el que tiene los
acercamientos con menores que presentan autismo “tener un diagnostico a temprana edad es
muy importante, el cerebro es como una esponjita, entre mas chiquito esta, mas absorbe y crea
conexiones neuronales, hay mas plasticidad cerebral y es cuando mas rapido se moldean y

aprende nuevas cosas”.

“Ademas de la poca tolerancia a ciertos sonidos, Pedro se quedaba sentado en un solo lugar y
cuando veia gente extrafia se ponia nervioso y lloraba, esto hasta el kinder empez6 a hablar; asi
que fuimos con especialistas y le realizaron un electroencefalograma, ahi nos indicaron la
probabilidad que fuera autismo y lo canalizaron con un especialista para conocer en qué grado

tenia tal afectacion” externa Melissa.

“El diagnostico temprano es vital porque mientras mas pequefios llegan, mas fécil es detectarlo,
trabajar con ellos y aprenden mas rapido, més grandes conforme vamos creciendo seguimos

aprendiendo, pero el proceso es mas lento” argumenta Juarez.

“Después de la recomendacion por parte de la psicdloga de la escuela fuimos con un especialista
y ahi nos indicaron que tenia un Trastorno del Desarrollo Generalizado, nos pusimos a
investigar que fue a sus 3 afios y medio y eso nos permitido que buscdramos una escuela que
permitiera maestras sombra como el Montessori donde avanzé mucho en su desarrollo, fue muy
enfocado y eso le permitid aprender a leer y escribir, hablar mas” me comparte Claudia y Luis
al hablar sobre el proceso del diagndstico “paséd por cinco valoraciones diferentes, a los 7 afios

fue su segunda valoracidon con electroencefalograma y le hicieron diferentes pruebas donde
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detectaron que tenia asperger, que es el nivel 1 del autismo y nos indicaron que su retraso

madurativo era de 3 afios 6 meses”.

“Este diagndstico se logra con observacion, una de las cuestiones del autismo por lo que no se
ha podido ver la causa es porque no hay un estudio entre el cerebro que pueda detectar algin
dafio o gen como el sindrome de Down” explica Judrez “bésicamente el diagnostico es una
observacion, evaluacion y diferentes pruebas; se aplican diferentes materiales que consta de
entrevistas con los papas para ver su infancia temprana, seguimos con las pruebas con el nifio
para revisar dreas de comunicacion, socializacion, conductas inflexibles o del patron que tengan

que son las caracteristicas basicas del autismo y de ahi se desprenden el resto de tamizaje”.

“En el caso de Pedro primero lo vio un neur6logo pediatra, donde le realizaron una tomografia
y salid normal, luego un electroencefalograma donde salié normal y luego nos mandaron con
neuropsicologa quien le realizé varias pruebas, una de ellas ADI — R y ADOS — 2, luego nos
citd para comentarnos que era autismo y para complementar nos dio muchas hojas con las
valoraciones que hizo en el area cognitiva, social y lenguaje donde nos indic6 que estaban
afectadas ambas; por otra parte, el area Visio — espacial estaba mucho mas desarrollada que los

nifios normales pero necesitaba terapia para trabajar las carencias” me explica Virginia.

La evaluacion del desarrollo es un proceso que tiene como objetivo profundizar en la
comprension de las competencias y recursos, entornos de aprendizajes y cuidado,
fundamentalmente para ayudar al nifio a hacer uso mas completo de su potencial de aprendizaje
de acuerdo con los autores, Greenspan y Meisels. Se examinan diversos aspectos, tales como el
comportamiento social, el lenguaje, las capacidades cognitivas, los intereses del nifio y las
habilidades motrices. Se proponen situaciones especificas para evaluar las areas nombradas

anteriormente.

Attwood recalca la relevancia de la comunicacion con los padres para obtener informacion en
relacion con la historia del desarrollo del nifio y su comportamiento en situaciones especificas.

Algunos instrumentos de evaluacion:

e Entrevista diagndstica para el sindrome de Asperger
e Escala de Autismo (ADOS)
e Cociente de Espectro Autista (AQ)
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e Test del sindrome de Asperger en la Infancia (CAST)
e Escala Australiana para el sindrome de Asperger (A. S.A.S)

No existe un acuerdo universal sobre los criterios diagnosticos del sindrome de Asperger, estos

han sido descritos de diferente manera en manuales diversos:

e DSM-V
e CIE-10

“Un mal diagnostico en general afecta mucho porque impide que tenga la orientacion y
tratamiento adecuado” enérgicamente comparte Gabriela “pasan como consentidos o nifios
problema tanto en casa como en escuela, por ejemplo los pequefios que se saturan con mucho
ruido y se quieren salir del salon, entonces muchas veces las maestras se molestan y los
etiquetan; caso contrario, cuando hay un diagnostico comprenden que requieren herramientas
distintas y en casa que debe haber una adaptacidon, un proceso de estira y afloja con los
familiares que lo regafian y luego se sienten culpables. Al final, tener un mal diagnostico crea
una pared en su desarrollo porque no los deja avanzar al no tener intervencion adecuada y

necesaria”.

Me hacia consciente con toda la informacidén que habia encontrado que hay muchos casos de
personas mal diagnosticadas, escuchaba atentamente lo que Juarez tenia por compartir “existe
mucha falta de informacion, te das cuenta cuando platicas con los papas, inclusive han llegado
adolescentes que apenas tendran un diagnostico y los comentarios en comun de los padres son
— si, yo lo veia raro, como que no interactuaba y las maestras me decia- pero como hay poco
conocimiento sobre el Asperger, en muchas ocasiones solo permanece la etiqueta de

introvertido, raro, etc.”.

De acuerdo con informes del XX Congreso Virtual Internacional de Psiquiatria, Psicologia y
Salud Mental INTERPSIQUIS “el sindrome de Asperger parece mostrar una incidencia
claramente superior al autismo, sefialando frecuencias hasta 5 veces mas elevadas. Sin embargo,

mas de la mitad de los casos alcanzan la edad adulta sin diagndstico”.

“Tener un diagnostico desde nifio es favorable a esperar unos 5 u 8 afios mas cuando el nifio ya

tiene muchas conexiones neuronales hechas. Muchos héabitos se empiezan a crear en esta etapa
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y mientras mas tardemos mas se va atrasando, desarrollar las herramientas que requieren para
la adaptacion. Hay comorbilidad que es muy probable que aparezcan como la depresion,
muchas veces también influidos por la genética, pero contar con un diagnoéstico permite reducir
el malestar si en la escuela y en casa hay un buen acompafnamiento va a disminuir que en la
adolescencia se presenten mas trastornos. El prevenir desde antes, tener un equipo que apoye

en el colegio, los compaifieros inclusivos pueden ayudar mucho al nifio” sefiala Juarez.

Al ser un trastorno reconocido recientemente por la comunidad cientifica, es l6gico que sea atin
desconocido para la poblacion general e incluso por muchos profesionales. Por esta razon,

muchos casos de Asperger no estan diagnosticados o reciben un diagndstico equivocado.

Por su parte, el Instituto Politécnico Nacional (IPN) cre6 el diplomado Terapéutica en Autismo,
para personal clinico interesados en especializarse en este trastorno que tiene aportes de
instituciones mexicanas y extranjeras para enriquecer el background de los psicologos con el
fin de mejorar la rehabilitacion en areas de interaccion social, lenguaje, insercion educativa y

laboral de los pacientes.

Entre la Tierra y Marte, hay un tratamiento de distancia

“;Cuadl es el tratamiento?” preguntaba inquieta al dimensionar el problema, “basicamente es

terapia” anadi6 Gabriela con una mirada apacible.

De acuerdo con la psicologa especialista, existen casos donde se recetan medicamentos y son

para controlar alguna conducta, pero una persona con asperger no necesita de ello.

“Cada semana tenia que ir a terapia y nunca recibié medicamentos, asi fue hasta sus 16 afos
donde termind su tratamiento” me comparte Jos¢€, “el psiquiatra no le mando6 nada de

medicamento, solo terapias porque le dijo que el asperger que tenia no era muy severo”.
Por su parte, la abuela de Pedro comentd “me dijo que no necesitaba firmacos ni maestra

sombras, €l podia hacer una vida practicamente normal como ir a la escuela, pero obviamente

teniamos que trabajar en las otras areas porque siempre le iban a costar trabajo”.

42



Sin embargo, no en todos los casos los especialistas comparten el mismo tratamiento:

“De tratamiento le dieron Ritalin en dosis muy pequeias y terapias pero yo realmente no veia
una diferencia sustancial, lo que notamos es que esas primeras dosis Claudio estaba sedado y
no me gustaba la forma en la que era porque estaba como drogado y yo le dije al doctor no le
voy a dar medicamento”, era la voz inconforme de Claudia quien abrié su corazéon “después
probamos el tema de alimentos pero vimos que en la practica tampoco habia una diferencia, asi

que no tuvimos €xito ni con farmacos ni con la comida” agrega Luis a la conversacion.

Juarez explica que una persona con asperger ird a terapia un largo tiempo de su vida porque es
su principal apoyo, dependiendo de la etapa en la que se encuentre serd el desarrollo de
diferentes areas, sus objetivos, necesidades para que logre una vida independiente, ser

autosuficiente lo mas normal posible.

“Entonces lo que hemos trabajado por afios es que ¢l aprenda a adaptarse a la sociedad, porque
lo que hemos aprendido de inicio es que la vida le quité muchas oportunidades”, expresa Luis.
Juarez afiade, “la terapia dependera de la etapa en la que se encuentre el nifio porque se maneja
diferentes aspectos: comunicacion, desarrollo social como por ejemplo juegos simbdlicos para
que puedan socializar con sus compaifieritos, etc. Posteriormente la terapia se enfoca a
cuestiones socioemocionales, situaciones como el sentirse no aceptados, saber como responder
por ejemplo cuando se pelean con su amigo y qué pueden hacer, las soluciones, habilidades
adaptativas para la vida diaria como el manejo del dinero, la socializacion, relaciones afectivas,
etc. Aqui se habla del término de funciones ejecutivas, entender qué pasos tiene que seguir para
lograr una meta, el planear a muchas personas con asperger les genera dificultad porque no

tienen una nocion de tiempo™.

La revision teorica del sindrome de Asperger, un trabajo fin de grado en Psicologia 2014 por
Fernandez Almudena indica que el tratamiento ideal se coordina con terapias que abordan los
tres sintomas esenciales del trastorno: malas habilidades de comunicacion, rutinas obsesivas o

repetitivas y torpeza fisica:
e Terapia de suelo o Floor time

e Terapia de grupo

e Terapia cognitivo - conductual (TCC)
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e Psicoterapia Analitica Funcional (FAP) combinada con Terapia de aceptacion y
compromiso (ACT)

e Tratamiento farmacolédgico

Aunque este ultimo, como aclara la especialista Judrez, no es necesario y es utilizado

exclusivamente en el control de una conducta.

Voces silenciadas

“;Como viven los padres este duelo?”, intercedi en este didlogo que conforme los minutos
avanzaban las emociones florecian para convertirse en un despertar de consciencia, “para los
papés es un martirio buscar el diagndstico por esperar o creer que estd consentido su hijo y que
en algiin momento avanzara. Al final ellos son quienes conocen mejor a sus hijos y saben que
algo no estd bien”, responde Gabriela “entonces, aqui es buscar quien los oriente y cuando por
fin dan con el diagnostico << autismo o asperger>> les ayuda en el proceso de duelo y aceptar
que la expectativa del nifio que tenian no es asi, aqui nosotros como terapeutas trabajamos con
los nifios pero a la par con los padres para irlos jalando, es dificil pero tienen que entender que
como padres es necesario que se pongan las pilas y que lo que ellos aprenden lo tienen que
llevar a la casa con sus abuelos, hermanos, etc. porque mientras mas gente esté comprometida

mas rapido seré el avance”.

Sumergirse en las profundidades de cada mirada de los 5 personajes que abrian su corazén fue
un viaje que al empatizar fue doloroso “realmente creo que les queda muy poco tiempo para
poder tener el duelo y asimilarlo, muchas veces no logran hacer su proceso y ya de grandes les
sigue pesando” comenta Gabriela, entonces, comprendi mas esos rostros que escondian

frustracion y una profunda tristeza.

José Antonio Hidalgo

“Al principio no sabia como hacerle, si pensaba, pues chale ;qué paso? ;de donde viene esto?
(por qué? Pero como toda su vida ¢l ha crecido conmigo, me fui adaptdndome a €I, algunas
cosas me daban pena, pero de ahi en fuera, no cambia nada, yo lo sigo viendo, es mi hijo y lo

protegeré, aunque ya sea grande y como es €1, no cambia nada”.
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El asperger cambi¢ el estilo de vida de José Antonio, desde los 9 afios que la madre de Paolo
lo abandono, Hidalgo con ayuda de su maméa asumieron la responsabilidad y hoy, su abuela es
la figura materna para ¢l. Durante afios, Antonio fue vendedor, un oficio que le permitia tener
cerca a su hijo, fueron estos miles de traslados para compra y venta de mercancia donde Paolo

lo acompaiid y hoy, el metro es una de las pasiones de este joven.

Para Hidalgo el trance ha sido complicado, buscar trabajos donde pudiera cuidar de Paolo para
no cargar la responsabilidad completa a aquella abuela con mas de 70 afios quien hoy en dia, se

moviliza en una silla de ruedas “mi mama y yo sabiamos que seria dificil”.

Una sonrisa y un buen sentido del humor distrae a cualquiera, pero lo cierto es que Hidalgo,
externaba constantemente lo dificil que era entender la vida en Marte, ver como otros habitantes
de esta Tierra evitaban a Paolo por ser diferente y los escasos amigos que su hijo pudiera tener
“tenia una amiguita por ahi con la que luego se comunicaba, se llama Lidia pero ella tenia
bipolaridad, imaginate, los dos se entendian, igual de lurias [risas], casi siempre ha estado solo

y obviamente que siento feo, por eso trato de acercarme a €l pero hay veces que no se puede”.

Antonio me comparte que su primer hijo, llamado como ¢él, Jos¢ Antonio estudié psicologia
para poder ayudar a su hermano Paolo “José cuando comenzé a estudiar me explic6 muchas
cosas para entender el asperger, pero ;sabes qué? No entendi mucho, solo hago lo que mi hijo

me recomienda, pero dice que Paolo va bien”

Un ejemplo tangible de como el asperger marca el camino de todos los integrantes de la familia.

Melissa Hernandez y Virginia Molina

“Antes de tener un diagnéstico yo no podia entrar a ningin lugar publico, ni al cine o al teatro
porque €l lloraba, lloraba todo el tiempo, le daba miedo los ruidos, el brote de las fiestas y me
tenia que ir asi que me perdi esas cosas, no ibamos ni a las fiestas infantiles y obviamente no

tiene amigos y en la escuela tampoco”, con una voz quebradiza profundiza Molina.

Virginia es doctora, una mujer quien en quince minutos abrié su interior y dejo entrever

sentimientos como: resentimiento, tristeza y molestia revestida de fortaleza. Una mujer que sin
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ahondar en su pasado enfatiza que las responsables de Pedro solo son ella y su madre, Melissa

Hernandez.

El asperger puede ser un fantasma que te roba la felicidad, momentos de alegria o la misma
ilusion de un futuro mejor, es un acompanante que es mejor afrontarlo que omitirlo y Virginia
es un ejemplo de aquellas que luchan sola con el porvenir de sus hijos “ahorita nada mas tiene
un amigo y los hijos de mis amigas porque obviamente lo conocen y saben su condicion, tratan

de platicar con ¢l y un amigo que tiene en la escuela”.

Molina expresa con profundo dolor lo que es experimentar el rechazo social en la infancia,
aquel mal compartido del que José Antonio hablaba durante la nifiez de ambos “es un nifio, ¢l
quiere jugar con otros, pero no lo dejan porque Pedro no entiende el rol que tiene que tomar,
obviamente para ellos no es divertido y no lo invitan ni se le acercan, solo le dicen -quédate ahi
parado- y se queda solo, entonces, ¢l mismo se aparta”

“;Qué sienten?” intervine, “pues feo, pero ;/qué puedo hacer?, nada, no puedo estar en la escuela
para decirle a los demas nifios, jueguen con ¢l, solo me queda decirle y explicarle que ¢l tiene
que acercarse y preguntarles si puede jugar, pero como madre no tienes la seguridad que lo

vayan a invitar y eso duele”.

El amor es el ingrediente clave para seguir adelante todos los dias de la vida de un aspie,
mientras la infancia juega un papel determinante para su progreso la maternidad puede
convertirse en una etapa dificil “yo quisiera obviamente estar con ¢l todos los dias o todo el
tiempo pero no puedo, pienso que a lo mejor con el tiempo, con las terapias ¢l puede mejorar
poco a poco, incrementar su confianza y cuando ¢l me dice que los nifios no quisieron jugar con
¢l para mi es muy triste pero no puedo hacer nada, no puedo decirle a las mamas diganle a sus

hijos que jueguen con é1”.

Luis y Claudia

Durante dos horas Claudia y Luis me hablaron de como es vivir en Tierra cuando tu hijo transita
por Marte, dos personajes que en sus palabras connotaban dolor, pero también perseverancia,
una sesion que me mostrd una arista diferente a la realidad de los neurotipicos, una experiencia
donde el asperger puede convertirse en un meteorito que si no lo enfrentas con esperanza puede

colapsar la vida que habita dentro de cada planeta.
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“Nadie esta preparado para esta noticia, en ese momento es un duelo porque ya sabes que el
hijo que ti habias pensado ya no existe y no va a estar, tienes que aceptar que es lo que tienes
y que todas las oportunidades a las que deberia tener derecho, €l las tiene que luchar”, externa
Luis, “el mundo no se va a adaptar a Claudio, ni la sociedad, ni el gobierno, ni las
instituciones... dsea, eso ya nos quedo claro, entonces tenemos que trabajar para que ¢l

aprenda”.

“Nuestro camino se ha limitado a buscarle un lugar y siempre procurarselo porque la sociedad
no se lo dara, muchas veces me cuestionaron sobre nuestra insistencia para que Claudio tenga
estudios, comentarios como -ay para que lo quieren- asi lo quiera colgar en la sala él lo necesita
y yo nunca lo voy a limitar” enfatiza Claudia, “a lo mejor un dia se adapta, pero en ese camino
vamos porque si hemos visto avances y llevamos 13 afios luchando después de recibir el
diagnostico”.

El duelo tiene muchas manifestaciones y es este dolor que te mueve a tomar decisiones dificiles,
cada familia afronta a su manera un trastorno como lo es el asperger, en el caso de José Antonio

modifico el tipo de empleo para compartir tiempo con Paolo; Claudio y Luis harian lo siguiente:

“Decidimos no tener mas hijos y dedicarnos completamente a é1” expresa Claudia, “tienes que
tomar decisiones muy drasticas y no ha sido facil como pareja porque obviamente si queriamos
tener mas hijos pero pensamos que tan benéfico hubiera sido tener un hermano para Claudio,
pensamos que podia ayudarlo pero también comprendimos que el futuro de €l seria pesado al
cargar con la responsabilidad de cuidar a Claudio, no seria equitativo y menos considerando
que mucha atencion se iria con él por la energia que te demanda el asperger” interrumpe Claudia
“y los gastos que implican, una maestra sombra, terapias, etc. Es como si dos hijos estuvieran
en la universidad”, “fue un periodo muy complicado y tuvimos que aceptar ese duelo” finaliza

Luis.

La dindmica que demanda un buen tratamiento a un asperger deja poco espacio a los padres
para experimentar su duelo “justamente al no tener tiempo para vivirlo empiezas a guardarte
todo y obviamente llegan las depresiones, ansiedades” agrega Claudia “a nosotros nos
medicaron y estdbamos con ansioliticos, asi duramos bastantes afios, pero tu misma
personalidad comienza a cambiar, Claudio dejé de tomar desde nifio pero nosotros

continuamos. Comprendimos que eso no era la solucion, los problemas seguian ahi y nada
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cambiaba, entonces decidimos dejar los medicamentos pero el tiempo de recuperacion es de
190 dias” externa con asombro y molestia “imaginate cuanto tiempo es, una adiccion de un
alcoholico o de cualquier otro tipo de droga es de 90 dias” contintia enfatizando a manera de
alerta “cuando dejé de tomarlos mi cuerpo tuvo muchas reacciones, fue muy dificil dejarlos y
nos daba dolores de cabezas muy extrafios y hoy estamos mejor, més conscientes porque cuando

tomas eso andas en otro rollo y no te permite pensar adecuadamente”.

Por su parte, Luis nos habla de como es vivir el rechazo social “es muy complicado porque
aunque Claudio es muy sociable notas como los nifios se burlan de ¢él, yo daria todo para que
no pasard porque vemos como lo segregan pero hemos aprendido que la sociedad tiene un
problema con todo, estigmatizan todo, entonces nos hemos enfocado en que Claudio sea una
persona feliz, educado y aprenda adaptarse”, complementa Claudia “bueno, uno quisiera tenerlo
en una burbuja y que nadie lo molestara pero eso no va a pasar, no puedo”.

“Las mamas con este tipo de problemas nos pasa algo muy particular y es -te sientes mal de
sentirte bien- dsea, yo si veo un nifio en sillas de ruedas o con una paralisis cerebral y luego veo
como el mio corre me siento alegre porque la discapacidad de mi hijo lo tiene en una mejor
condicion que otros, podria ser peor”, con cierta incomodidad aporta Claudia “la vida es asi, no
porque tengas dificultades se detiene; todo lo contrario, se acrecientan y entonces, desarrollas

empatia con las otras discapacidades” puntualiza Luis.

“;Claudio sabe que tiene asperger?” agregué, “justo eso me lo pregunté muchas veces, como
decirle, pero la situacion se da en el momento que €l cobra consciencia, una vez €l escuchd que
yo le decia a una persona sobre el SA y ¢l me pregunt6d que qué era, le pedi que investigard y
luego volviera con nosotros para explicarle, ¢l comienza a tener mas entendimiento de su
entorno y hay que estar atentos para guiarlo de la manera correcta, que aprenda a aceptarse y
que no espere que la sociedad le dé todo el apoyo, es importante que conozca sus caracteristicas,

limitaciones y con eso aprenda a vivir” finaliza Claudia.

Bandera de esperanza

“¢Cual es la expectativa de vida de un aspie?” pregunté a la especialista, “como cualquier otro
ser humano pero hay que tener claro que hay habilidades que se tienen que trabajar, a esto sumo
las alteraciones de suefio y alimentacion, se ha visto en investigaciones recientes que los nifios

con autismo o asperger tienen comorbilidades gastrointestinales; pero fuera de esto una persona
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con asperger no tiene ninguna limitante fisica que impida tener una vida larga y disfrutar de una

calidad” finaliza Gabriela.

Juédrez por afos ha tratado con cientos de nifios con autismo y es espectadora de historias
complicadas “es un trastorno donde se aprende mucho de ellos, mas que verlo como un
problema es una forma distinta de percibir el mundo, es valida la diferencia ;no? Porque es lo
que mas me ha ensefiado a mi el autismo, no hay una regla ni todos tenemos que ser iguales; al
contrario, la diferencia es lo que nos hace tnicos y eso nos permite interactuar, conocer al otro,
discutir, eso es lo que le da sabor a la vida. Todos somos diferentes, todos tenemos cosas que
aprender de nosotros, yo aprendo de mis niflos, ellos me ensefian cosas como los pequenos
logros que nosotros damos por hecho y ellos tienen que aprender, como ir al bafio es un gran
reto y que lo logren me hace valorar cada detalle de la vida, cositas tan basicas qué me hacen
pensar <t que lo tienes todo da lo mejor de ti>y yo he aprendido a no verlo como un problema,
cuando los papas llegan y entienden el diagnoéstico es dificil para ellos y evidentemente porque
ningln papa suefia con un hijo con alguna discapacidad pero el hecho que sepan que todo va a

estar bien y que solo es una manera distinta de vivir, les ayuda a sobrellevar la situacion”.

“Lo que hemos aprendido es que el asperger es muy complicado, ha sacado lo peor de nosotros
pero también lo mejor, nos ha hecho entender en qué tenemos que enfocarnos, qué hacer por ¢l
y lo que ¢l tiene que hacer por si mismo” expresa Luis, “esta discapacidad nos quité muchas
cosas pero somos afortunados porque seguimos juntos, hemos conocido casos donde la mayoria
de parejas se separan, las dificultades te destruyen” complementa Claudia “pero hemos logrado
avanzar, enfocarnos en que Claudio sea autosuficiente y pueda tener una vida plena”, afiade
aquel padre con un rostro que expresaba cansancio y esperanza en su mirada “nuestra vida es
como un waze, vas sobre un camino y de repente te manda a otro y recalcula el tiempo, hemos

aprendido a decidir que no sirve y qué ruta tomar para llegar a un logro mas”.

Luis y Claudia son una pequefia muestra de los miles de casos que existen en el mundo “siempre
te vas a sentir culpable pero entendimos que la vida es asi y hoy tenemos clara la meta y los
recursos para lograrlo, ya no somos los mismos de hace 13 afios y hemos hecho lo que podemos,
en esta ocasion nos tocd a nosotros pero sabemos que a diario hay un nifio diagnosticado y la
falta de informacién es uno de los principales problemas” comparte Luis “yo me acuerdo
cuando me dieron el diagnoéstico lo veia todo en blanco y negro, posteriormente entendimos

que eso era depresion pero hoy me siento muy orgullosa de Claudio, de los avances que ha
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tenido, ha superado muchos retos y nos ha sorprendido, tenemos experiencias que otros padres
no como la capacidad intelectual que tiene y hemos aprendido a disfrutar su diferencia, es

nuestro hijo y lo amamos tal cudl es” finaliza la voz de una madre perseverante.

Como José Antonio, Melissa, Virginia, Luis y Claudia; existen miles de historias dignas de

contar en esta discapacidad invisible para la sociedad.
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2.2

Como de otro planeta, asi soy yo

“Ta no puedes ver que tengo el sindrome de Asperger. Yo me veo
como la mayoria de los otros nifios. Pero podras notar algunas cosas
en mi que son un poco diferentes. Esto es porque el SA puede hacer
que me comporte y hable un poco diferente de la forma que podrias
esperar. Como todos los demaés, las personas con SA son individuos,
el SA afecta a cada persona un poco distinto. Asi que otros nifios con
SA seran como yo en muchas cosas, pero no exactamente iguales.”

(Podemos hablar acerca del autismo?, Jude Welton

Por unas efimeras horas me inmergi en tres historias representativas que resumian afios de
perseverancia y lucha, curiosamente al concluir las entrevistas con los padres me percaté que
ellos compartian un punto en comun: después de tener un hijo con Asperger no volvieron a
intentarlo. Escucharlos me hizo atribuirlo a el caos que implica un sindrome que afecta el area
social y todas las batallas que enfrentan para lograr la adaptacion del aspie, pero... ;qué pasa
en Marte? ;como se vive ahi? ;como piensan, sienten, experimentan? ;como es la interaccion
con ellos? habia leido libros enteros sobre ello, visto documentales, peliculas y series al
respecto... queria conocer en carne propia lo que es vivir con SA, entonces habia llegado el

momento de ponerle rostro y voz.

Me impacté percibir ciertos rasgos que compartian -era como lo habia planteado Lorna Wing o
el mismo Hans Asperger-: ninguno de los tres hacia contacto a los ojos de su interlocutor -si no
hubiera sido por todo el background que tenia, hubiera interpretado un desinterés-, no entendian
la dindmica de intercambiar opiniones, el tono de voz robotizado me parecié peculiar, su
lenguaje corporal no reforzaban sus palabras, era discordante, la manera de expresar sus ideas
me parecio extrafia y un poco dificil de entender al principio, sin capacidad de identificar las
intenciones del otro, tan literales, transparentes y honestos, ajenos a todo entendimiento sobre
los juegos sociales... entonces me percaté que el primer bloque por atravesar entre los aspies y
la sociedad es la desinformacion, una discapacidad invisible que cobra fuerza en las

Interacciones.
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Muchos autores los han descrito como “disfuncionados emocionales” término injusto para
quienes presentan dificultades de expresarlas y entenderlas adecuadamente, esa manera de auto
percibirse distintos, como de otro planeta nos abre la puerta a su mundo interno, su sufrimiento

que desde temprana edad los aspies enfrentan.

INFANCIA

Pedro Israel Ramirez Molina
12 afios
Estudiante: 6to de primaria

Nivel 1 — Autismo funcional, sindrome de Asperger

“Generalmente en esta etapa los nifios aspies son etiquetados como timidos, callados o

introvertidos, muchas conductas pasan desapercibidas contrario al autismo donde los

comportamientos son estereotipados” detalla Gabriela Juarez, psicologa especialista en autismo

u 1V cmi u i j u ia rapida,

“logran un alto nivel académico por su capacidad en el manejo de nimeros y memoria rapida

materias apegadas a la logica son donde destacan contrario en aquellas con tematicas
t d la 1 donde dest t 11 temat

abstractas”.

— (Cual es tu materia favorita? — pregunté via zoom a mi primer
entrevistado llamado Pedro.

— Matematicas porque ese siempre como que saco 30

— (Cuadl es la materia que menos te gusta?

— Historia

— (Por qué?

— Porque me da el presentimiento como que no la paso, es muy
dificil, solamente es que como lo que hacen las culturas eso me
confunde demasiado

— ¢ Cuanto sacaste de calificacion?

— La verdad 24 de 30, no me fue tan mal como pensaba

“Son retraidos en el habla, se limitan en su comunicacién, son muy concretos en lo que sienten
y expresan” continuaba explicandome Gabriela, eso complementaba lo que, en su libro, Martin

Borreguero senalaba “el paciente con el sindrome tiende solo a expresar sus intereses y
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necesidades; no comunica, ni le interesa conocer, estados emocionales; es incapaz de regular la

conversacion en funcidn de variables sociales o deseos de los interlocutores.

— ¢ Qué es lo que mas te gusta?

— Me gusta ir a la escuela, me gusta descansar, también pasear a mis
dos perros

— Y (/qué haces en un dia normal?

— Cuando me despierto simplemente desayuno, luego me visto, me
lavo los dientes, luego me peino y voy a la escuela. Luego como,
hago mi tarea, paseo mis perros y ya.

—Y los fines de semana ;qué haces?

— Descanso, voy a otros lugares

— (Cual es el momento mas feliz que te acuerdes?

— El momento mas feliz son las vacaciones, una vez fui a la playa
— (Qué es lo que te pone mas triste?

— Cuando mi mama no me quiere contestar por algo que esta
ocupada

—Y ;qué haces?

— Pues me pongo triste

— Pero ;no haces nada?

— No

Previo a la entrevista, tenia mil y una dudas sobre Pedro, mismas que ¢l contest6 de una manera
concreta y practica en menos de 10 minutos, - jwow! Debe ser complejo entablar una amistad
con una conversacion asi de precisa siendo nifios, no te sientes participe- pensaba a mis
adentros... “Tienen dificultad en sostener vinculos afectivos con amigos por el manejo de
empatia desde la perspectiva del otro, por lo que ni suelen entablar relaciones de amistad; por
ejemplo: al ver a uno de sus compaifieros llorar se pueden ir sin aparentemente importarles la

emocion del otro”, complementa Judrez.

— (COomo se llaman tus amigos?
— Solo tengo uno, se llama Jaime
— ¢ También va en tu salén?

—Si
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— Y ;qué juegas con €l cuando estas en el recreo?
— Solo comemos y después platicamos
— ¢ No juegan nada, ni la pelota, correteadas, nada?

— No, nada.

El mismo autor (Borreguero) describia una particularidad mas: la conducta se altera por una
reaccion desmedida a estimulos sensoriales, habitualmente auditivos y tactiles, mas raramente
visuales, a los cuales el nifio parece ser sensible. En esos momentos pueden taparse los oidos,
apartarse bruscamente del contacto, actuar con mucha angustia, gritando o entrando en una
hiperactividad motriz que incluye el desencadenamiento de estereotipas que parecian
controladas en periodo normal. jClaro! Habia recordado lo que su abuelita y su mama me habian

compartido sobre Pedro.

— El no soportaba los ruidos muy fuertes como los ladridos de los
perros, la licuadora o ir al cine le molestaba, lloraba mucho, se
estresaba, nos comparte Melissa Herndndez, abuelita de Pedro.

— Antes de tener un diagndstico yo no podia entrar a ningtn lugar
publico, ni al cine o al teatro porque ¢l lloraba, lloraba todo el
tiempo, le daba miedo los ruidos, el brote de las fiestas y me tenia
que ir asi que me perdi esas cosas, no ibamos ni a las fiestas
infantiles y obviamente no tiene amigos y en la escuela tampoco, con

una voz quebradiza profundiza (la mama de Pedro).

Durante la entrevista procuré abordar este punto ahora desde su propia narrativa:

— (Te gusta ir al cine?

— Si, pero solamente cuando se estrena algo.

— (Te gusta ir al teatro?

— Bueno, casi nunca voy al teatro, pero un dia mi mama me dijo que

me iba a llevar.

Las conductas estereotipadas no fueron visibles en este acercamiento con ¢l, “Pedro presenta
movimientos como aleteos, también tiene dificultad en la escritura y cuestiones practicas como

agujetas, abotonarse, etc.... estd aprendiendo a adaptarse” complementa Gabriela, “es frecuente
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ver esto en aspies pequenos, pueden ser aleteos o apretar sus manos cuando quieren externar
algun sentimiento o emocion, porque conforme van creciendo disminuyen o se convierten en

tics”.

Diversas manifestaciones clinicas de los individuos con el sindrome dan pauta de una alteracion
en la percepcion sensorial, ya sea una hiposensibilidad o més frecuente, una hipersensibilidad.
Estos trastornos afectan alrededor del 40% de los pacientes con el sindrome “Pedro presenta
hipersensibilidad tactil y auditiva, no le gusta tocar cosas pegajosas, después de determinado

tiempo puede molestarse por el ruido”, manifiesta Gabriela.

La preocupacion excesiva por ciertos temas se presenta en la mayor parte de los individuos con
sindrome de Asperger, no solo eso; también en algunos casos, una necesidad de mantener un
orden fijo en sus pertenencias y actividades, con una resistencia a los cambios que lo asemejan
a un sintoma obsesivo, las alteraciones de estas rutinas provocan un desorden interno con
incremento de la ansiedad y a veces con verdadera angustia y crisis nerviosas “el perfil de Pedro
es mas funcional, un nivel intelectual promedio, comunicacién normal. Su dificultad y reto es
el area social, presenta poca empatia, muy directo en sus comentarios, no le interesa mucho
socializar, tiende a ser muy inflexible cuando se le cambian rutinas o se enferma o algo asi,
siempre busca culpables y le es dificil todavia manejar sus errores, aqui es donde el estrés le

pega mucho” me comparte Gabriela, terapeuta de Pedro.

A veces el juego en soledad parece tener un contenido creativo importante, pero una

observacion rigurosa muestra que es imitativo, y que suele repetirse sin modificaciones.

— (Qué es lo que mas te gusta hacer?

— Jugar, casi siempre juego. Me gustan las escondidas y también
los videojuegos.

— (Cudl es tu videojuego favorito?

— Es que todos me gustan

Pedro, como todos los casos de asperger, tiene incapacidad del entendimiento simbolico por lo
que chistes, adivinanzas, metaforas, etc. son dificiles de comprender; el beneficio, en este caso
particular es el esfuerzo que tanto su madre como su abuelita (personas responsables de su

formacidn) hacen en colaboracion con su terapeuta que consta de trabajo por medio de video y
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situaciones reales con opciones a la solucidén para que armen la historia completa y asocien

emociones con situaciones.

Ese pequeno de 12 afios que mientras me respondia a mis cuestionamientos interactuaba con
un juguete sensorial me habia impactado — no s¢ de qué mas hablar, es dificil mantener una
conversacion fluida- pensaba mientras su expresion era de cansancio, entonces comprendi lo

que en un inicio planteaba: son mentes ruidosas expresadas en pocas palabras.

— (Eso es todo?
— Si, Pedro, he concluido jgracias! Cuidate mucho

— Aja, si

Cualquiera que no conoce el asperger podria interpretar erroneamente su comunicacion,

dimensioné la distancia que habia de la Tierra a Marte.

ADOLESCENCIA

Claudio Moran Zuniga
16 anos
Estudiante: 3ro de secundaria

Nivel 1 — Autismo funcional, sindrome de Asperger

“Durante esta etapa las relaciones sociales cobran una mayor importancia por lo que el asperger
es visible; sus principales dificultades seran: la comunicacion, el lenguaje fluido, la incapacidad

de tener un didlogo mas profundo”, detallaba Juarez sobre las principales caracteristicas.

— (Como es un dia normal en tu vida?, le preguntaba a Claudio, mi
segundo entrevistado quien atendié mi llamado via online en la
plataforma zoom.
— Me despierto en la mafiana como sea posible, juego en la
computadora, me como el desayuno, pero saliendo a la calle, haciendo
unas cositas, regresando a la casa, jugando otra vez, comiendo,

cenando, banandose y ya hasta dormir. Me llevan a la escuela.
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No podia creerlo, habia leido al respecto, su tono de voz sonaba robotizado, fue evidente lo que
Martin Borreguero detallé como “alteraciones prosodicas que implica la entonacidén y melodia,
es comun que en un asperger pueda ser mondtono con tonos agudos, carentes de modulacion
que afectan el ritmo y el volumen” era justo lo que estaba descubriendo, sumado a “las fallas
en la cantidad del discurso (escaso o verborraico), en la relevancia del contenido (atado
habitualmente a propios intereses), en la calidad y la claridad del intercambio” que el autor
mencionaba “teniendo el receptor que decodificar una cadena de palabras habitualmente

desconectadas y descontextualizadas.”

— (Cuando entraste a la escuela?
— Yo, en 2010 ingresé a Happy Kinder, en 2011 estuve en
Montessori, en preescolar en 2014 y también 2017 en primaria, en

2020 ingresé alla en Colegio México

Estaba sorprendida, su madre me habia ya comentado las habilidades con los numeros que

Claudio poseia, pero no podia dejar de interesarme en lo que ocurria frente a mi monitor.

— Y aqui conmigo ;cudndo entraste Claudio?, complementd
Gabriela quien acompanaba la entrevista.

— 18 de junio del 2020

— Aja, y ;cuando volviste a regresar después de la pandemia?

— Ok, el 27 de agosto del 2022

No podia dejar de maravillarme con dos caracteristicas evidentes en este escaso minuto que
llevaba mi acercamiento; en primera instancia, algo que Gabriela previamente menciond como
“dificultad en su comunicacion, donde se observa un déficit en el desarrollo del lenguaje, orden

de ideas y la forma de expresarlas”, Borreguero (2005) las enlistaba de la siguiente manera:

e Uso peculiar del lenguaje. Lenguaje pedante.

e Dificultad en utilizar términos referidos a estados mentales
e Inadecuacion pragmatica de los enunciados

e Dificultad en saber de qué hablar

e Utilizacion inadecuada de pronombres
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e Tendencia a la interpretacion literal

— (Qué me estabas contando ahorita, Claudio, que pas6 con
Mexicana? Platicale también, intercedia su terapeuta.
— Mexicana quebr6 en 2014, después de estar en un concurso

mercantil.

Entonces, googlee el dato y estaba en lo correcto:

"ﬂ':" elfinanciero.com.mx
hitps:i v_elfinanciero.com.mx > empresas » 2023/01/06

Asi quebré Mexicana de Aviacion, la marca que hoy ...

— Un mes despué ese mismo afio, Mexicana de Aviacién no
encontrd otra altemativa y entré en concurso mercantil, razon por la cual .

hitps-/fwww. elfinanciero.com.mx » empresas » juez-decl...

Juez declara la quiebra de Mexicana de Aviacion - El Financiero

4 4 — La aerolinea fue declarada en quiebra después de mas de tres aiios de
encontrarse en concurso mercantil, durante el cual diversos actores __.

@ delasalle.edu.mx
hitps://bajio_delasalle. edu.mx » derecho » numero_13:a..

Concurso mercantil de la aerolinea mexicana de aviacion "La ...

Concurso mercantil de la aerolinea mexicana de aviacion "La lucha de Mexicana por
conservarse en los aires” (1) Articulo elaborado por: Karla Noemi Guerrero .

Captura de pantalla de consulta en el buscador de Google.

En segunda instancia, la caracteristica mas bella “cuando se encuentran fascinados por algin

tema en particular buscan informacion estadistica sobre el mismo, continuamente,”

— Oye /cuéntale como ganabas dinero, lo que me contaste?, afiadia
Gabriela como aquella madre que es consciente de los déficits de sus
hijos, pero antepone el orgullo por sus virtudes.

— Puedo conseguir dinero con los juegos, hice muchisimos planes
para obtenerlo, tienes que ser preciso y hasta cierta fecha especifica
ese plan debe cumplirse para que te paguen. También soy bueno en

los videojuegos, en las operaciones y sumas.
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Los asperger pueden tener un especial interés por las maquinas: computadoras, television,
calculadoras, celulares, etc. y esto los relacionan con temas de su interés (supermercados que
las distribuyen, mercados, algoritmos, etc.), pero no estaba segura de que estos temas fueran

del agrado de otros chicos de su edad.

“Aqui es donde generalmente los nifios llegan a pasarlo mas mal, en la adolescencia, son
personas con una alta probabilidad a sufrir bullying porque no se dan cuenta muchas veces que
estan siendo bulleados. No tienen la capacidad del doble sentido, de la mentira (ellos son muy
literales). Por esta razon llegamos a detectar en muchas ocasiones aqui una comorbilidad con
la depresion, el sentir que no encajan les lastima, al tener una consciencia a diferencia de un
autismo severo, ellos perciben cuando no hay aceptacion del grupo a pesar de su intento por ser

parte”, comparte Juarez.

— Platicame un poco sobre tus amigos

— Mis amigos podrian ser los siguientes, Abraham Serratos
Escalona, Lucas Alessandro que va a regresar con nosotros en enero,
Mariela Pérez de Rosas que se fue en diciembre, se fue en la noche
navidefia y probablemente regresara en enero, Natalia Villavicencio,
bueno, mis amigos son Rodrigo Emmanuel Gémez Sanchez, quien
estuvo desde 2016, Lucas Alessandro Curiel Sanabria que se fue el
20 de octubre y que regresara en enero.

— Y cuando estés con tus amigos ;qué te gustaria hacer?

— Mariela Pérez de Rosas que se fue en la noche navidefia que
regresara en enero, Natalia Villavicencio Arriaga que estuvo desde
2011 en Colegio México, Daniela Novales quien estuvo entre 2013 y
2015 pero es el unico del ingresado en 2022 que ha estado en estos
dias de septiembre, octubre, noviembre y diciembre pero Daniela
tiene 20 afios es la mas longeva de los compafieros del Colegio
México

— Todo eso ya le platicaste, ahora escucha la pregunta que te va a
hacer, ya vamos a cambiar, interrumpio la terapeuta.

— (Qué es lo que mas te gusta hacer con tus amigos?

— Los veo, pero los juego. A las porterias de futbol o de basquetbol.

— Y ;en la escuela como te llevas con tus compafieros?, pregunté
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— Muy bien

— (Hay alglin profesor que no te caiga bien?

— No

— El es muy correcto, dificilmente pasaré eso ;verdad Claudio?
complementa la terapeuta con risas inocentes.

— Si, concluia el adolescente.

Estaba envuelta en esta nueva experiencia, Claudio quien tiene 16 afos fue detectado con un
retraso madurativo de 3 afios, su vestimenta era como ver a un chico en adolescencia temprana,

sus respuestas evidenciaban la inocencia del aspie.

— ¢;Cuales son tus hobbies o pasatiempos favoritos?

— Estudiar, jugar videojuegos

— (Cuales te gustan?

— El minecraft, el pou y otras. También el rompecabezas, en la

escuela tienen muchos rompecabezas.

Lo cierto es que muchos de sus intereses no son populares entre personas de su edad, lo que
dificulta la integracion a grupos de jovenes o el cortejo a la persona de su género opuesto “los
individuos asperger tienen toda la gama de sentimientos humanos y por eso no nos puede
parecer extrafio que llegado su momento madurativo se sientan atraidos y sientan tanto amor
como deseo sexual, una situacioén problematica por la dificultad de manifestar sus sentimientos,
entender codigos no habituales para ellos o la decodificacion de sefiales de aceptacion o

rechazo”

— (Qué opinas de tener novia?
— Pues nada, no tengo novia
— ¢ No te gusta alguien?

— No, porque no tengo novios ni amigos no tienen nada que hacer
Entender las emociones de otros no quiere decir que puedan implicarse en ellas; por ejemplo,

ven el acto fisico del llanto y lo asocian al dolor o sufrimiento, pero no pueden sentir en

profundidad su significado.
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— (Qué es lo que maés te hace sentir triste?

— Cuando una persona muere o que pasaria

— No sabe que pasaria cuando alguien muere, pero tiene entendido
que es algo triste, aporta Juarez.

— Y con tus papas /te acuerdas de algo que te haya hecho muy feliz?
— Me han hecho muy feliz

— (Qué te hace sentir feliz?

— No s¢. Cuando estoy jugando a la computadora o cuando me sacan

a las calles de la ciudad.

“Con ¢l su mayor reto es lo social porque le cuesta mucho poder interpretar pensamientos de
otros y comportarse con otros de acuerdo con las reglas sociales” detallaba la terapeuta “dentro
de la terapia abordamos mads la parte social que la académica, hacerles entender la cuestion del

pensamiento del otro y que tengan las herramientas o habilidades para poder socializar”.

— ;/Qué le quieres preguntar a Jes?
— Sobre la importancia de la cultura en México, una pregunta atipica
para alguien de su edad, asi que procedi a responderle.

— (Coémo es la calle donde vives? Me gusta conocer las direcciones

Percibia cierto cansancio en Claudio, luego de compartirle mi direccion se levant6 de la silla 'y
se retird de la nada, hasta que su terapeuta lo vio y le indicé que se tenia que despedir y como

quien se aprende un didlogo pronuncié “adios, Jessica cuidate mucho” y se marcho.

JUVENTUD

Paolo Hidalgo
20 afios
Estudiante: 3ro de preparatoria

Nivel 1 — Autismo funcional, sindrome de Asperger

Mi tercer entrevistado estaba preparado para recibirme, esta ocasion la cita era presencial y

aprovecharia la oportunidad para sumergirme en su realidad. Tras tocar el timbre, un chico de
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20 anos de estatura promedio 1.80 metros, tez blanca, complexion delgada y una gran sonrisa
caracteristica de su familia abre la puerta “pasa” menciona Paolo; ingresé a la residencia y en
medio del patio se encontraba una persona de la tercera edad en silla de ruedas “ella es nuestra
abuela” me presentaba Antonio Hidalgo, medio hermano del joven aspie “jbienvenida! pasa,
esté listo el cuarto para que puedas platicar en privacidad con €l " cortésmente me indicaba,

"gracias " respondi, estaba emocionada por entender la vida en Marte.

Al igual que Pedro y Claudio, habia nulo contacto visual al interlocutor y el dialogo continuaba
siendo unilateral, pero en esta ocasion, Paolo daba la percepcion de un mayor entendimiento,
la conversacion fluia hasta un punto de ser verborraico, el tono robotizado era menor, la

discordancia en su lenguaje corporal era visible al igual que ligeros aleteos al hablar.

— Soy Paolo Hidalgo y estudio en el Instituto de Educacion Media
Superior de la Ciudad de México, IEMS Iztacalco, la entrevista
habia iniciado.

— Cuéntame ;como es un dia normal en tu vida?

— Bien, pues no digo mucho, hago algunas ciertas cosas en la casa
que es tender mi cama, desayunar, comer, ayudar un poco aqui y
bueno, pues no tengo mucho que decir de eso

— Cuéntame sobre tu escuela

— Asisto cada cuatro dias, no soy ahorita muy comunicativo asi que
digamos, no tengo muchos amigos. Mi rutina es hacer tarea y los
exdmenes ahorita eso me tiene un poco de nervios porque es mi

ultimo afo de prepa.

“El reto principal para una persona con Asperger sera la parte social, desde chiquitos hasta su

vejez” aportaba Gabriela.

— Mi pasatiempo es cuando iba a las fiestas y todo, bueno, ese sigue
siendo mi hobbie

— (Qué haces cuando vas a las fiestas?

— Pues cuando yo era nifio, jugar con otros pero lo que no me
gustaba y no me termina de gustar es que hay algunos nifios que son

un poquito latosos
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— (Y ahorita, a esta edad, has salido con amigos?

— No mucho, pero cuando yo iba en la secundaria en Colegio Patria
aqui en Nezahualcoyotl como que tenia mas comunicacién con mis
amigos del pasado y ahorita es como un poco diferente, como que no

tengo mucha ayuda como la tenia antes

“Esto se explica con lo que llamamos Teoria de la mente, que basicamente es entender que el
otro tiene postura distinta a la mia, que el otro se siente diferente a mi, o que percibe otra
realidad; nosotros tenemos la capacidad de tener una perspectiva del otro; es decir, que ti a lo
mejor en estos momentos estas pensando en lo que estoy diciendo y percibir si es interesante o
es aburrido, pero una persona con autismo no tiene ese filtro, no logra entrar en tu pensamiento

ni deducir que es lo que podrias estar pensando”, explica Juarez.

— (Quién es tu mejor amigo?

— Yo tenia muchos amigos, mi mejor amiga que se puede decir en la
secundaria se llama Valeria. Aunque también Lidia, iba en un grupo
con ella y llegamos a tener ciertas diferencias, nuestros tutores
decidieron cambiarnos de salon porque no era posible que le siguiera
hablandole porque luego teniamos problemas

— (Qué tipo de problemas?

— Ella iba cada ocho dias al psiquiatra, éramos amigos, nos
haciamos llamadas y nos poniamos a platicar, yo me sabia su
teléfono, entonces pasa que era una persona de primer momento
dulce y agradable y en otro momento no le parecia algo y se enojaba.
Mi abuelita me dijo que tenia una enfermedad que se llama
bipolaridad, entonces, los problemas con ella, me quejaba para que

se arreglard la situacion entre nosotros, pero ella se alejaba

Una de las caracteristicas de los aspies son las alteraciones pragmaticas, que son aspectos
lingtiisticos vinculados al intercambio social, se refiere a lo que se intercambia entre individuos
a través del lenguaje como ideas, sentimientos, sefialamientos, 6rdenes, etc. Por lo que las
conversaciones tienden a ser unilaterales centradas habitualmente en temas de interés limitados,

haber interrupciones frecuentes del discurso del interlocutor, no hay utilizacion de formas de
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cortesia, tendencia a dar mas informacion mas que deseo del didlogo y falta de lenguaje gestual

acompaiiado del oral e inclusive hablarse a si mismo en voz alta.

— Y te hizo en algin momento algo?

— Bueno, no voy a mentir, si. En otras ocasiones, no le parecia algo
y se enojaba, decia cosas hirientes y se ponia agresiva, me pellizcaba
o me dejaba de hablar. Pero bueno, ahorita ya no nos hablamos.
Cuando se enojé conmigo pues luego sentia feo porque yo veia
primero que era una persona dulce conmigo y al otro dia me trataba
mal, tardé en estar bien como 4 afios. Le contaba a la psicopedagoga
de la escuela y se dieron cuenta que era una nifia conflictiva y
problematica. Vale me decia que no estuviera mucho tiempo con
Lidia porque veia que me trataba mal algunas veces, pero yo queria
estar con Lidia no sé por qué tenia la impresion que me gustaba estar

con ella.

“A todos en esta vida la parte afectiva nos cuesta entenderla mas, puede que lleguen a sufrir
mas porque muchas veces para ellos sera dificil entender porque los dejaron, no entienden por
qué pasan ciertas circunstancias o es mas dificil entender a la pareja”, agrega Gabriela. Los
sentimientos de los pacientes asperger han sido objeto de distintas interpretaciones. Por un lado,

estan quienes sostienen que poseen poca capacidad de sentir emociones profundas.

— (Y no te gustd en algin momento alguna de las dos?

— Pues si, pero daba la casualidad de que las dos tenian novio

— ¢ Has tenido novia o tienes?

— En ningin momento he tenido novia, para nada. Ahorita yo me
relaciono mas con amigos hombres que van en mi grupo. Ahorita no
estoy en plena edad para andar, ahorita no se me ha dado la gana de
tener alguna novia y asi, algun dia voy a tener novia, pero no tengo

la suficiente preparacion para tenerla.

Un tema discutido es la sexualidad, de acuerdo con el autor Jaime Talli “son sexualmente
indiferentes y frigidos, sus instintos sexuales son débiles y nunca en su vida llegan a desarrollar

un livido sano y fuerte” pero por otra lado, le opone una sexualidad desbordada en otros casos
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por el contrario, “aparece una sexualidad precoz que a menudo se manifiesta en forma de
masturbacion intensa, temprana y tenaz” incluso refiere desviaciones de esta sexualidad “puede
darse cierto comportamiento homosexual en nifios relativamente pequefios. También pueden

aparecer rasgos sadicos”.

— Trato de integrarlo o como decirlo, que se interese mas por la vida,
le digo que conozca mujeres porque ya va para los 20 afios y me
preocupa mucho, no he querido moverle porque ¢l es muy sano, pero
por ejemplo, un dia estdbamos viendo una pelicula y pasé una escena
dura en lo sexual y le pregunté qué ;qué opinaba? Y me dijo, esta
bien pues es su vieja. No quiero moverle porque pienso, no lo vaya a
confundir o chingar. Le he tocado también con mucho miedo el tema
si le gustan los hombres y me dice que no, que los respeta, pero no le

gustan” me confia José Antonio Hidalgo, padre de Paolo.

Durante la sesion, notaba su lenguaje corporal, se encogia en respuestas que le confundia, se
tocaba la cara en momentos de estrés, sobre todo, cuando implicaba hablar de emociones y si

estds eran negativas, los aleteos los enfatizaba en momentos de alegria.

Jaime Talli en su libro “Sindrome de Asperger ;variacion de la normalidad o discapacidad?
Mencionaba que “la alegria y el amor pueden vislumbrarse cotidianamente en los pacientes en
la relacion que establecen con sus seres cercanos y entusiasmo que despiertan algunas
propuestas de actividades”, “mi hermano presenta ligeros aleteos acompafiado de aleatorios

saltos inicamente al sentirse contento o motivado” me explicaba Antonio.

Por otro lado, las manifestaciones de sentimientos negativos como la ansiedad excesiva y el
sentimiento de ira también pueden encontrarse habitualmente, mientras que algunos presentan

una apariencia triste que puede llevar a la adolescencia a un estado depresivo.

— (Qué haces cuando te sientes triste?

— Trato de pensar en otra cosa y de entretenerme con otra cosa que
me haga estar bien. Algunas veces por la ansiedad me pongo a llorar,
cuando me pongo mal me da ansiedad. Cuando siento ansiedad

mejor no digo nada, me aguanto, aunque no me gusta que me traten

65



asi

— (Te aguantas mucho lo que sientes?

— No sé porque tengo ese defecto, si deberia de sentir una emocion
asi de ponerme a decir lo que esta pasando porque yo no digo

sentimientos de lo que esta pasando en ese momento

Adentrarme a Marte era echar un vistazo a su condicion de vida, un planeta donde expresar lo
que sucede dentro es complicado y emitir un S.O.S. es incomprensible para los habitantes de la
Tierra.

— Sentia ansiedad porque el profe levantaba mucho la voz al dar la

clase y llamar la atencion -respondia Paolo, luego de indagar mas

sobre la emocion - ese profesor era muy duro y estricto, tenia una

actitud severa en las clases cuando una persona no le ponia atencion

y alzaba la voz y eso como que me daba ansiedad asi que me salia de

clases y luego me llevaban con la psicopedagoga.

Asociaba la ansiedad a lo que Antonio (su medio hermano) previamente me habia compartido
“tiene hipersensibilidad acustica, la reaccion esperada es cubrirse sus oidos con las manos y

usualmente se manifiesta al estar en contacto con gritos elevados o ruidos externos

— (Tus profesores saben que tienes sindrome de Asperger?

— Hay algunos maestros que no lo sabian

Entonces, me adentré mas...

— (Has tenido alguna mala experiencia en la escuela?

— En la secundaria, una ocasion pusieron de suplente momentaneo al
profesor Julio de tercero de inglés y su manera de explicar las cosas
era muy dura y autoritaria, bueno, una vez aventé mi mochila de un
coraje como llaméndome la atencion y luego pregunt6d que quién
habia dejado la mochila, dsea, no era paciente con los alumnos. Al
hacer eso yo digo que me agredio. Senti que no tenia que haber
hecho eso porque no entiendo por qué lo hizo. A lo mejor no le puse

atencion y no hice las cosas, pero no era la manera para que aventara
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mi mochila. Mis compafieros en el momento no dijeron nada y luego
se preguntaron ;por qué aventd la mochila? Y luego preguntd quién
habia sido y luego me regafio por dejar las cosas ahi. Después mi
mama se quejo con la psicopedagoga y ya después el profe Julio y yo

quedamos bien

Algo que a nuestros ojos es un claro abuso, ante los aspies es un hecho sin sentido, pero su
nobleza y transparencia caracteristica se puede convertir en un problema en el ambiente

incorrecto.

Jaime Talli explica que sus pacientes no tenian dificultades para identificar los rostros, pero si
para entender cognitivamente qué expresan emocionalmente, el 46.6% de los 58 pacientes
adultos estudiados por Nieminen — Von Wend presentaban este sintoma. Linder y Rosen
estudian 14 nifos con asperger en comparacion con 16 pares normales, de lo que resulté que
los nifios con el trastorno presentaban mas dificultades en identificar emociones, tanto frente a

rostros estaticos como dinamicos.

Esta discapacidad pone propensos a los aspies a ser victimas de abuso, maltrato o
discriminacién en ambientes donde se deberia promover el respeto e inclusion como son las

escuelas.

— (Has recibido apoyo de tus profesores?

— Bueno, tenia una maestra en primer y segundo semestre que su
actitud era muy dura. Tenia una maestra en quinto y sexto que me
daba clases en matematicas y como que era un poquito especial, es
buena persona solo que conmigo era especial porque yo no tengo la
suficiente capacidad en matematicas y ahorita lo que me estan
ensefiando me pone mas nervioso y la maestra me intenta explicar,

pero no le entiendo.
“La inclusion dependerd mas del contexto que del nifo. Y el término inclusion refiere a que

nosotros como sociedad tenemos que eliminar las barreras para que este nifio pueda estar

involucrado en las actividades como cualquier otro”, agrega Juérez.
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— Perdi un afio por falta de comprension y las materias que mas me

costaban era logica, educacion fisica y geografia

El sistema educativo publico actual no tiene las herramientas suficientes para atender casos
como el de Paolo, en ocasiones, se les pide a sus tutores el apoyo con maestras sombras que
puedan atender las necesidades puntuales del alumno, pero ;cuando los padres no pueden tener
este recurso econdmico para hacerlo posible? La escuela se puede convertir en una jungla para

los aspies, sumado al trato que puedan recibir por parte de sus compaiieros.

“Mi hermano tiene un marcado conflicto en comprender juegos de palabras, chistes o
sarcasmos. El apoyo que ha recibido es el reiterativo discurso explicativo de los sucesos que lo
rodean. La repeticion es la clave del entendimiento. Suele ser lenta y paciente” aporta, Antonio

Hidalgo.

— Algunas veces no los entiendo bien y otras pues si, cuando no los
entiendo se lo toman un poco mal por eso no me hacen tantos chistes
porque ya ven que conmigo no es de hacer muchos chistes, agrega

Paolo.

“La incomprension de los compafieros los hace victimas de burlas y de agresiones. A veces las

conductas descontroladas aparecen como respuesta a este medio hostil”, explica Gabriela.

— (Qué es lo que més te incomoda de la gente?

— Que se pone a gritarme o que la gente cuando no tiene la razén ni
siquiera pueda decir lo que es la verdad, dsea, si dice lo que esta bien
yo no digo nada, pero si ellos dicen otra cosa que no va relacionada
con la verdad pues no me parece porque no estan diciendo la verdad
mas que lo que piensan

— (/Qué piensas que deberiamos hacer nosotros como sociedad para
ayudarlos?

— Hijole, disculpe. Es que no entendi la pregunta ;me la podria
repetir otra vez por favor?, afiade Paolo mientras toca su frente con
sus manos, transmitiéndome cansancio.

— (Qué piensas que deberiamos hacer nosotros como sociedad para
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ayudarlos?
— Platicando todo lo que me pasa, con eso ya me siento mas
satisfecho porque ya toda la ira y todo lo que siento pues de no decir

nada ya lo solté

Los aspies muestran dificultades de relacionarse con iguales por falta de sensibilidad a las
senales sociales, falta de reciprocidad emocional, dificultades para comprender intenciones
ajenas y especialmente “dobles intenciones”, dificultades para interpretar enunciados no
literales, limitacion importante en la capacidad de adaptar las conductas sociales a los contextos

de relacion y dificultades para saber “qué conversar” con otras personas.

— ;Como te llevas con tu hermano?

— Me llevo bien, tenemos una buena relacion. Nos ponemos a
platicar de cosas y asi, me cuenta como psicologo y me orienta
cuando tengo algin problema, me siento bien con ¢l

— Y con tu mama?

— La veo poco, ella y yo no hacemos bromas. Con ella veo mi
celular videos de risas o novelas

— (Y con tu papa?

— Bueno, pues ¢l tiene un caracter un poquito dificil. Algunas cosas

no me entienden.

La auto proyeccion es otra de las caracteristicas que Jaime Talli menciona “ninguno de los
examinados pudo alcanzar respuestas de las ultimas categorias, aun los pacientes mas capaces

implicados en actividades complejas y a largo plazo unen esa actividad en un proyecto futuro.”

— (En cinco afios que te gustaria ser?

— En cinco afios, es lo que estoy pensando que me gustaria ser ya
cuando esté grande

— (Qué te gustaria estudiar?

— Estoy empezando a pensar en eso.

Paolo habia dejado la puerta abierta para explorar su interior, donde el dolor y el silencio son

constantes. La valentia con la que los aspies afrontan la vida es digna de reconocer, a diferencia
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de las personas con autismo, el asperger te da consciencia de tu entorno y eso causa que los
individuos experimenten emociones o sentimientos que pueden provocar comorbilidades en

caso de no recibir una atencioén adecuada y apoyo para salir adelante.

— (Qué es para ti el sindrome de Asperger?

— El sindrome de Asperger es una discapacidad diferente en una
persona que bueno, asi como yo que tendré ratos felices, otros como
por ejemplo cuando una persona no entiende regafos, asi como yo,

en otros momentos serdn tristes y asi.

La desinformacion juega un papel importante en la inclusion y el relacionamiento con los
aspies, a través de las tres historias me percataba tanto del cielo como del infierno que pueden
transitar en silencio y nuestra responsabilidad como sociedad ;qué pasaria si apoyamos de
manera adecuada al aspie? ;hasta donde llegaria todo ese potencial del cudl fui testigo?
Entonces, encontré casos reales de personajes destacados con asperger y el aprovechamiento

de su potencial. Marte también tenia sus bondades y estaba por descubrirlo.
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CAPITULO 3:

Desde l1a NASA me ven asi

“When haters go after your looks and differences,

it means they have nowhere left to go.

And then you know you’re winning!

I have Asperger’s syndrome and that means.
I’m sometimes a bit different from the norm.
And - given the right circumstances -

being different is a superpower.”

Greta Thunberg

Activista medioambiental
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3.1

iPor favor! llévame al cielo, no al infierno...

Sentarme en su mesa, compartir conversaciones que vislumbraba su discapacidad funcional me
hizo preguntarme ;qué pasa si sus diferencias se potencializan? percibia que lo diferente no
necesariamente era malo, solo es algo desconocido ;podria tener una ventaja? entonces, conoci
que en efecto, los aspies pueden desarrollar un superpoder cuando reciben apoyo, se cree en

ellos y se trabaja, los resultados pueden ser impresionantes.

Mas de un decalustro atras el psiquiatra Hans Asperger lo habia observado, la evolucion de
algunos pacientes en la etapa adulta, ya alcanzando una madurez era positiva, algunos de ellos
lograban una vida independiente a pesar de las dificultades que en la infancia y adolescencia

enfrentaban.

“Una de las caracteristicas de las personas con asperger o autismo funcional son los temas de
interés, son muy marcados, también son parte de los patrones rigidos, tienden a siempre querer
hablar sobre lo mismo todo el tiempo.” afiade Gabriela Juarez, psicologa y terapeuta en Central

Integral AUNAR.

Sabes que estas en el cielo porque antes experimentaste el infierno, todas las dificultades a las
que se enfrentan las personas con asperger en muchas ocasiones causa una preocupacion
excesiva que se exteriorizan compulsivamente frente a situaciones de ansiedad y angustia, a
manera de paliativo o por un interés obsesivo los aspies ahondan profundamente temas de su
preferencia por largos periodos de tiempo permitiéndoles desarrollar habilidades significativas;
inclusive esta conducta los hace parecidos a aquellas que presentan un trastorno obsesivo -

compulsivo.

“Definitivamente veo a las personas de manera diferente. Me gusta deconstruir, separar a un
personaje, averiguar qué los hace funcionar y mi punto de vista no sera el mismo que el de todos
los demas. Me ofrecen muchas partes de control, tal vez porque asi es como la gente me ve".

Anthony Hopkins; actor, compositor, director y productor britanico.
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& Oficial

Anthony Hopkins puede convertirse esta noche en el actor
de mas edad en llevarse un Oscar en la categoria

principal. Seria el broche perfecto para una carrera que ha
estado llena de hitos, pero también de fracasos

elpais.com
La desconocida vida de Anthony Hopkins, el actor que solo aprendid a s...

El actor galés, titan de la interpretacion y literalmente un ‘sir’, se ha
convertido esta noche en el actor de mas edad en llevarse un Oscar en |...

9:11 a. m. - 25 abr. 2021 @)

¥ 1.3 mil @ Responder 1, Compartir

Captura de pantalla de Twitter escrito por la cuenta oficial del diario El Pais.

De acuerdo con Gabriela Juarez “las tematicas generalmente no son acordes a su edad” en
consulta ha recibido nifios con intereses en dinosaurios, astros, trenes, ciencias, temas

computacionales, etc.

“Si friki significa que estas dispuesto a estudiar cosas, y si crees que la ciencia y la ingenieria
son importantes, me declaro culpable. Si a tu cultura no le gustan los frikis, tienes un verdadero
problema” Bill Gates, magnate empresarial, desarrollador de software, inversor, autor y

filantropo estadounidense. Cofundador de Microsoft.

En Marte, aquel mundo distinto en el que habitan los aspies, los intereses son desmedidos como
lo sefialaba H. Asperger, “algunos estan vinculados con la ciencia (astronomia, animales, etc.)
otros a las estadisticas, pero hay otros absolutamente triviales como las maquinas:

computadoras, television, calculadoras, celulares, maquinas de escribir, etc.
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Algunos autores apuntan a que estas habilidades extraordinarias parten de las carencias de las
intra e interpersonales, enfocando toda su atencion en aquellas que son mas de su interés, sin
dejar de lado que muchos de los casos de personas asperger tendran inteligencias mas
desarrolladas como la logico - matematicas. Para entender este punto, se refiere a una infografia
que explica la Teoria de Inteligencias Multiples con base a las tres categorias basicas de

cerebros especializados:

PENSADORES
MUSICALES - MATEMATICOS

Piensan con pautas, patrones y
relaciones entre pautas y
nimeros.

PENSADORES
PENSADORES -
VISUALES X l \ LOGICOS -VERBALES
‘ Piensan con palabras, pueden
Piensan con imagenes de alta desarrollar aptitudes especiales
precision y asodian de esa en lenguas, historia, estadisticas
manera con mayor @ menor meteorolégicas e informes
poder de abstraccion, resultan bursatiles.
aptos para el dibujo, el disefio 2

grafico, la mecanica, la joyeria, la
construccion y la robotica.

Infografia elaborada por Adriana Pimentel (autora de este escrito)

Citado en el primer capitulo, la habilidad sorprendente de Stephen Wilshire para dibujar
paisajes ha maravillado a muchos y es considerado como uno de los artistas mas conocidos en
Gran Bretafa, €l es una gran referencia de los pensadores visuales y la aplicacion de su tipo de
inteligencia. Su portafolio incluye ciudades como: Chicago, Manhattan, Montecarlo, Rio de

Janeiro y la Ciudad de México.
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Imagen del skyline de Manhattan tras un viaje de 20 minutos en helicoptero. Foto: Stephen Wiltshire

National Geographic

. Fuente:
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Dibujo del 2013 de Montecarlo muestra la ciudad iluminada por la noche. Foto: Stephen Wiltshire. Fuente:

National Geographic

Emblematica estatua del Cristo Redentor contempla el skyline de Rio de Janeiro en esta recreacion de Wiltshire

de 2012. Foto: Stephen Wiltshire. Fuente: National Geographic
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Desde los tres afios de edad, Stephen recibid su diagnostico y el papel fue el medio donde
plasmo sus primeras palabras a los 5 afios, se describe que en las aulas no sabian como trabajar
con ¢l; sin embargo, ¢l pequefio comenzaba sus primeros dibujos donde plasmaba la vida

silvestre y caricaturas de sus profesores con detalles precisos.

Para ilustrar a los pensadores musicos - matematicos refiero al premio Nobel de Economia
(1994) John Forbes, quien es conocido por su aporte a la teoria de juegos y procesos de
negociacion, de quien se realizé un filme con el titulo “Una mente brillante” dirigida por R.
Howard. Anos mas tarde, el matematico estadounidense presentaria esquizofrenia paranoide,

lo que ejemplifica las comorbilidades que se pueden sumar a un diagndstico.

Escena de la pelicula Una mente brillante. Fuente: IMDB

Greta Tumberg es una joven sueca considerada activista medioambiental, quien desde su corta
edad (15 afos) inicié una serie de protestas para demandar atencion de las autoridades en los
efectos del cambio climatico. Hoy en dia, es reconocida por sus discursos que han impactado a
la poblacion por la fuerte critica donde cuestiona las pocas acciones en la lucha contra la crisis

climatica por parte de politicos, organizaciones y asambleas legislativas

“Todo esta mal. No deberia estar aqui arriba. Deberia estar de vuelta en la escuela al otro lado
del océano. Sin embargo, todos ustedes vienen a nosotros, los jovenes en busca de esperanza
jcomo se atreven! me han robado mis suefios y mi infancia con sus palabras vacias.” expresa

Greta durante un discurso ante los lideres mundiales en la Cumbre Climatica en 2019.
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En 2018, Greta comenz6 a ausentarse de manera concurrida a sus clases para colocarse fuera
de las instalaciones de su escuela en Suecia con un letrero que apuntaba lo siguiente <<Huelga
escolar por el clima>> lo que caus6 conmocion a muchos de sus compafieros y en poco tiempo
se propagd con mas de 20 mil estudiantes en mas de 270 ciudades de diferentes paises se
sumaron a su movimiento, lo que llamé la atenciéon de medios, instituciones y empresas

internacionales.

"En huelga por el clima", el cartel con el que Greta Thunberg se plantd en la puerta de su escuela para presionar

a los politicos suecos por el "efecto invernadero" (Foto tomada de su cuenta personal en Instagram)

“Estoy aqui para decir que nuestra casa estd en llamas, segtin el [IPCC (panel de expertos de la
ONU) estamos a menos de 12 afios de no poder deshacer nuestros errores. Los adultos siguen
diciendo que debemos dar esperanza a los jévenes. Pero yo no quiero su esperanza. Quiero que
entren en panico, quiero que sientan el miedo que siento yo cada dia. Y luego quiero que actuen,
quiero que actiien como si lo hicieran en una crisis. Quiero que actiien como si la casa estuviera

en llamas, porque es asi." Thunberg
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GRETA
THUNBERG

THE POWER
OF YOUTH

Greta Thunberg en la portada de la edicion Persona del afio de la revista Time.

Finalmente, en Marte todos son Unicos, el planeta Tierra donde la mayor parte de la poblacion
habita sigue descubriendo mas de ellos, esto es importante para recordar que no todo esta escrito
ni es un hecho porque uno que otro aspie también puede desarrollar una inteligencia motriz,
argumento contrario a una de las caracteristicas del sindrome que plantea una afectacion

motora.

En el mundo del alpinismo, el estilo solitario libre refiere a la escalada de grandes paredes sin
equipos de proteccion ni ningun otro elemento de seguridad, lo que lo coloca en uno de los
deportes extremos por el peligro latente de perder la vida y el americano Alex Honnold,
diagnosticado con sindrome de asperger es otro personaje destacado por romper varios récords,
con su iconico desempetio al subir El Capitan (900 m) en 3 horas y 56 minutos, considerado
como la mayor hazafia en la historia de la escalada en roca, misma que fue documentada en el

filme “Free Solo”, producido por National Geographic.
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“Supongo que ser un bicho raro antisocial definitivamente perfeccioné mis habilidades como
solista. Me dio muchas oportunidades para hacer solo rutas faciles, que a su vez ampliaron
bastante mi zona de confort y me han permitido escalar las cosas mas dificiles sin una cuerda

que he hecho ahora” confiesa Alex Honnold durante el documental.

Documental Free Solo. Fuente: National Geographic Fuente: National Geographic

El rasgo caracteristico de dificultad en las relaciones sociales fue canalizado correctamente
para Honnold “es algo intimidante hablar con grupos de chicos, como cuando estaba en la
preparatoria me mortificaba hablar frente a la clase pero lo superas y con el tiempo te sientes

mas y mas coémodo... no lo sé” expresa el protagonista.

Algunas personalidades reconocidas mundialmente han sido diagnosticadas con sindrome de

Asperger y otros personajes, se tiene la sospecha de ello, esto a causa de la poca informacion
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que recientemente se tiene, al ser una discapacidad “reciente”.

Anthony Hopkins
Actor, compositor, director y productor britanico.

Logros: Premios Oscar, Globos de Oro, BATA y Emmy.

Bill Gates

Magnate empresarial, desarrollador de software,
inversor, autor y filantropo estadounidense. Logros:
Cofundador de Microsoft Corporation, Miembro del
consejo de Berkshire Hathaway, Copresidente de
TerraPower, Presidente de Cascade Investment y

Fundacion Bill y Melinda Gates.

Steven Spielberg
Director, guionista y productor de cine estadounidense,
uno de los pioneros de la era del Nuevo Hollywood.

Logros: Premios Oscar, Globos de Oro y BATA

Michael Phelps
Exnadador olimpico estadounidense y deportista olimpico.
Logros: Medallas de oro en los Juegos Olimpicos, mejor

deportista FINA de la década y mas.
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Vladimir Putin

Abogado y politico ruso, lider de facto del partido
politico Rusia Unida.

Logros: Presidente de Rusia

- 2000 - 2004: primer mandato presidencial

- 2004 - 2008: segundo mandato presidencial
- 2012 - 2018: tercer mandato presidencial

- 2018 — presente: cuarto mandato presidencia

Tim Burton

Director de cine, productor, escritor y dibujante
estadounidense.

Logros: Premios Emmy, Oscar, Globo de Oro y

BAFTA.

Otros:

Mozart, Albert Einstein, Keanu Reeves, Lionel Messi,
Isaac Newton, Woody Allen, Beethoven, Stanley
Kubrick, Dan Aykroyd, Charles Darwin, Emily

Dickinson, Nikola Tesla, entre otros.

Me sorprendi6 conocer con hechos el potencial que lo diferente aporta a la humanidad, entonces

comprendi que llevarlos al cielo y no al infierno también tiene una responsabilidad social.
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3.2

Despegando en 3, 2, 1...

Su mirada era compasiva, luego de 45 minutos de ahondar desde su expertis y conocimiento
qué es el sindrome de Asperger? y ;cudles eran sus retos? se acercaba la gran pregunta, en
donde todos somos responsables “;realmente se logra la adaptabilidad de un aspie?” a lo que
con una tierna sonrisa Gabriela me respondié “en un sentido general, esto siempre sera un
trabajo de los dos lados, tanto ellos gestionando sus dificultades como nosotros como sociedad
en aportar nuestro granito para que todos podamos integrarnos y disfrutar de la mejor manera
posible”, en ese momento por mi mente cruzod -jclaro! Somos parte de su despegue,
comenzando con las autoridades que tienen la responsabilidad de orientarlos para que puedan
alcanzar una altura de seguridad suficiente y asi inicien su propio viaje, seguido de los
espectadores como nosotros que informandonos podamos apreciar la belleza de vivir en Marte
y convivir éptimamente en aquel planeta desconocido -, espera un momento, me interrumpi
(qué estan aportando el resto de las figuras de autoridad -ajenas a sus padres o tutores - para su

desarrollo? y esto fue lo que encontré...

“Ey cabron te estoy diciendo que lo hagas con la libreta a mano, pinche burro, no te chifles
wey, jhazlo! jhazlo! yo no les dije nada de calculadora, les dije bien claro, a mano y en la libreta,
no se chiflen. La ingenieria no es para chiflados, la ingenieria es para gente sensata, tal vez el
arte pueda servir para chiflados y ahi hay mucha competencia. [...] En el examen no te voy a
dejar sacar nada mas que la pura libreta y el lapiz. [...] No inventes cosas que no van a ser wey,
si le sigues te voy a reprobar desde antes por falta de capacidad intelectual” expresaba con
naturalidad César Augusto Leal Chapa de la Facultad de Ingenieria Mecénica Eléctrica (FIME)
perteneciente a la Universidad Autonoma de Nuevo Ledon (UANL), transcurria
aproximadamente las 9 de la mafiana cuando el profesor se burlaba y hablaba de manera

despectiva a Jesus, joven estudiante con sindrome de Asperger.

“Estas igual que Jesus, estas mal de la cabeza wey. Agarren la onda, acuérdense que estan
estudiando ingenieria, esto no es kinder, no es un juego, van a reprobar si hacen lo que se les
da la gana, como Jesus ahorita, mira. Pobre wey, de plano va a necesitar que le extirpen el

cerebro”.
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En 2020, el virus del COVID - 19 obligdé que todo el mundo permaneciera en casa y desde el
hogar continuar la vida; la educacion fue uno de los servicios que via online retomd actividades,
lo que permitié que abusos fueran evidenciados a través de grabaciones. El caso de Jesus fue
uno de ellos, el 16 de octubre del afio mencionado, compaieros de la clase del joven con
sindrome de Asperger difundieron el video en redes sociales exponiendo el maltrato que una
persona con discapacidad social recibia “no te alucines, wey. Tu no vas a poder ser buen

ingeniero, necesitas disciplinarte”.

En cuestion de horas, este material se viralizé y alcanzé una difusion mayor a través de los
medios digitales de comunicacidon: empresas como Televisa y TV Azteca con poder de

autoridad en la audiencia mexicana comunicaron este abuso.

Fue el 17 de octubre cuando César Augusto ofrecid disculpas publicas justificando su
comportamiento por una “afectacion por estrés por la pandemia”, lo cudl me hizo reflexionar,
ante situaciones como éstas donde toda la humanidad atraveso episodios de alto impacto ¢los
docentes no estan obligados a tener una formacion para tener la capacidad de gestionar de la
manera adecuada a sus alumnos? ser profesores es mas que compartir conocimientos, es ser
responsable con lo que se te ha delegado, la vida de personas que estan formandose ;de qué se
estéd llenando el vaso de los estudiantes? ;insultos, ofensas, agresiones? ;eso efectuara el 6ptimo
desarrollo de los jovenes? el cudl se supone es el objetivo de la educacion y por consiguiente,

la razon de ser de su empleo.

De acuerdo con la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educaciéon y la Cultura “la
escuela es el medio que encamina a los alumnos hacia una sociedad, la educacion es un derecho
humano esencial que promueve la libertad, autonomia personal y genera beneficios para el

desarrollo, principalmente del ser humano, y en consecuencia, de la civilizacion”.

“En México ya se empieza a hablar mas sobre el tema de inclusion en especial la educativa pero
todavia falta mucho por hacer, escuelas que se sumen y que renueven su sistema tradicional del

- asi tienen que ser las cosas porque yo, escuela lo digo - agrega Gabriela Juarez.
La inclusion educativa es el movimiento que busca la transformacion de los sistemas educativos

para atender la diversidad del alumnado, se encuentra implicita en el derecho de todos los

alumnos para recibir una educacién de calidad que satisfaga sus necesidades bésicas de
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aprendizaje y enriquezca sus vidas de acuerdo con la Organizacion de las Naciones Unidas para

la Educacion, la Ciencia y la Cultura en la Revista de Cooperacion, edicion 2016.

En México, el Articulo 3° Constitucional, Fraccion II indica:

Articulo 3° Constitucional, Fraccién II, inciso F
que a la letra dice que
el criterio que orientara a la educacion:

Sera inclusivo, al tomar en cuenta las diversas
capacidades, circunstancias y necesidades de
los educandos. Con base en el principio de
accesibilidad se realizaran ajustes razonables
y se implementaran medidas especificas con
el objetivo de eliminar las barreras para el
aprendizaje y la participacion;

Por su parte, tanto la Ley General de Educacion en el Articulo 46°, 47° y 64° establece el
ordenamiento de garantizar el derecho a la educacion a las personas con condiciones especiales
enfrentando las barreras; ademés de garantizar la formacién de todo el personal docente para
lograr el cumplimiento de lo mencionado. También se menciona el establecimiento de politicas

que fomenten la inclusion.

Articulo 47, 2do parrafo
Ley General de Educacién

Las autoridades educativas, en el ambito de sus competencias,
estableceran politicas para fomentar la inclusién, continuidad y
egreso oportuno de estudlantes inscritos en educacién superlor,
poniendo énfasis en los jévenes, y determinaran medidas que amplien

el Ingreso y permanencia a toda aquella persona que, en los términos
que sefiale la ley en la materla, decida cursar este tipo de estudios,
tales como el establecimiento de mecanismos de apoyo académico y
econémico que responda a las necesidades de la poblacién estudliantil.

Las instituciones podran incluir, ademas, opciones de formacion
continua y actualizacion para responder a las necesidades de la
transformacion del conocimiento y cambio tecnologico.
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Es importante resaltar que la Ley General para la Atencidon y Proteccion de las Personas con la
Condicion del Espectro Autista establece la prohibicion de abusos y agresiones que atenten

contra la dignidad y estabilidad emocional de las victimas, en articulos como el 17°.

Por ultimo, el Articulo 24° de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la educaciéon sin

discriminacion e igualdad de oportunidades.

“La verdad es que tenian un buen trato con €l porque a los chamacos que iban les explicaban
normal, pero a €l le volvian a explicar o lo ponian a un lado del maestro pero el andaba viendo
solamente de un lado a otro y eso si me consta, yo lo llegué a ver varias veces, 0sea, no entendia

nada”, aporta José Antonio Hidalgo, padre de Paolo.

En nuestro pais, la entidad responsable de la educacion publica es la SEP (Secretaria de
Educacion Publica), quien tiene por objetivos principales promover la participacion, fortalecer,
elevar la calidad y ampliar la cobertura en todo México; por consiguiente, el sistema educativo
para los asperger dependera de las modalidades que esta institucion tenga disponible, lo que
causa la adaptacion de los discapacitados a lineamientos hechos para neurotipicos, dificultando

su insercion.

“Cuando diagnostican a Claudio con sindrome de Asperger comenzamos a evaluar escuelas, no
en todas lo aceptaron, eran muchos problemas hasta que nos hicieron la recomendacion de
buscar una escuela activa donde €l esté libre, porque hacer las mismas cosas que hacen los
demas no lo va a hacer, porque le decian, tienes que hacer esto, él llegaba pegaba las cosas y se
salia porque ¢l no estaba interesado en hacer lo mismo que todos al mismo tiempo”, expresa

Claudia Zufiiga mientras una sonrisa irdnica expresaba las dificultades a las que se ha afrontado.

Después de evaluaciones, Claudio es admitido en la Escuela Montessori, institucion privada
que promete ofrecer un acompafiamiento personalizado a los niflos antes de integrarse a un

grupo para desarrollar seguridad y en consecuencia, felicidad en ellos.

“Luego de tres meses me buscaron para comentarme que era complicado trabajar con Claudio
porque se salia constantemente, tenia que contratar una maestra sombra para que pudiera

continuar”, afiade la madre.
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Los maestros sombras son una figura de apoyo para la integracion socioeducativa de nifios y

nifias que tienen dificultades para trabajar por si mismos debido a su desarrollo psicosocial.

Claudio tuvo que ser desescolarizado por afios debido a su discapacidad; sin embargo, la
educacién con tutores continuo, una vez que tenia que cursar la secundaria era momento de
validar ante la SEP los afios perdidos y al no tener una modalidad (eso hace trece afios atras)

mas que la presencial, tuvo que alinearse a lo establecido perdiendo afios.

“Entonces por la edad, Claudio recién cumplido los quince pudo entrar a ese programa que tiene
el INEA [...] donde todo lo haces en linea, pero hace tres afios lo intentamos también y no
comenzd porque antes el INEA te obligaba a que fueras a los médulos y con un observador de
la institucidn el nifio estuviera en la computadora resolviéndolo y pues no, Claudio no iba a
poder, pero hace unos pocos meses esto cambi6”, me comentd Irwin Moran padre de Claudio,
“;,como se llama el programa?” pregunté a lo que Claudia respondi6 “se llama Aprende INEA
todo lo haces en linea pero ahora si te preguntan ;tiene autismo? ;Tiene sindrome de Down?
(Tiene esquizofrenia? o alguna otra discapacidad, antes eso no existia, eran adultos y ya” con
un tono de esperanza concluye a lo que Irwin suma “ahora si esta habiendo para personas con

discapacidad y también con otros diagndsticos”

Con un enfoque mas humanista, la Secretaria de Educacion Publica en conjunto con el Instituto
Nacional para la Educacion de los Adultos implementaron un nuevo modelo de educacion que
lleva por nombre Aprende INEA, una opcion flexible y adaptable que busca apoyar a las
personas con rezago educativo, este formato puede ser presencial o digital y a través de su
plataforma cualquier persona mayor de quince afios puede tener acceso a los contenidos de
manera gratuita para concluir su primaria o secundaria, una alternativa que inclusive considera
a las personas con discapacidades. El plus de esta propuesta es que un profesor asiste a las dudas

de los estudiantes.

“La escuela debe trabajar mucho con los padres de familia y maestros porque son ellos los que
van formando las creencias de los nifios, los pequeios nacen sin prejuicios, pero al percibir las
palabras o estigmatizacion por parte de sus autoridades ellos comienzan a imitar ese

comportamiento con sus compafieros.” afilade Gabriela.
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Por su parte, asociaciones como [luminemos por el Autismo nutren esta red de apoyo con
diversas actividades tanto para padres, maestros, terapeutas y los mismos aspergers; mismas

que son difundidas a través de medios digitales como pagina web y redes sociales.
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Impartido por (Herramientas para el dia a dia)
GILIA GONZALEZ:

Colaboradora de lluminemos de Azul,
master er

neurolin . cuenta con certificacién

sen la primerainfancia, via ZOOM
maestra de Yoga para nifios y
experiencia como maestra de 18 afios.

; : eton EDUCA \.H‘iw_“ GEMIINI
Se entregara constancia de asistencia A

Invitacion a Taller: Manejo del autismo en el aula. Fuente: Facebook de [luminemos de Azul por el Autismo.

Una de estas acciones fue la creacion de un directorio con més de 200 escuelas incluyentes en
todo el pais, desarrollado gracias a la aportacion de todos los padres que conforman esta
comunidad donde afiaden comentarios del por qué recomiendan dicha institucion desde su

experiencia.

inemos por el Autismo @
<)

Hoy les queremos compartir el Directorio de Escuelas Incluyentes en México, para personas
con autismo.
& iConstiltalo aquf: 1
#1 i Gracias a los padres de familia que nos ayudaron, sus opiniones e informacion fue clave!
& jNo dudes en compartirlo!

Baja California
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Escuelas Incluyentes - Méxi
iHola! este directorio se ha reall s a las apc

Listado de directorio de Escuelas Incluyentes en México desarrollado por padres de familia participes de la

comunidad activa de la organizacion. Fuente: Facebook de [luminemos de Azul por el Autismo.
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“Los maestros estan cambiando, preparandose para conocer y poder ayudar a nifios no solo con
diagndstico como autismo, también déficit de atencion, problemas emocionales, con
discapacidad visual y mas, la idea es ver por todas las discapacidades en general por todos los
nifos; es decir, equilibrarlo y no decir -a €l lo voy a ayudar, pero al que en teoria es normal no-
porque la idea es crear una educacion donde todos participen, tengan las mismas oportunidades.

Si la escuela lo fomenta realmente los nifios nacen sin prejuicios.” comenta Gabriela.

Incluir, va mas alld de que un alumno ingrese a la escuela, se trata de una atencidén adecuada

para potencializar sus habilidades en todas las areas y de educar en la diversidad.

De acuerdo con el blog del Gobierno de México en la seccion Escuela libre de acoso, lo primero,
es que “la escuela debera contar con previo conocimiento del manejo de nifios con dicha
condicion, con la intencidon de fortalecer y coadyuvar en su adecuada inclusion y tratamiento.

Asimismo, informar a los alumnos y padres de familia para generar una red de apoyo colectiva”.

“Por eso con los padres hay que hacer talleres, platicas para que sepan que un chiquito con
asperger va a entrar y puedan ser empaticos para que ellos mismos ayuden a que sus hijos lo
integren y no exista estigmas como el “no te acerques a ese nifio porque aletea o no te acerques
porque es peligroso”, eso no ayuda, para los nifios €l se convierte en un compaferito mas pero
si comienzan a percibir que la maestra empieza a etiquetar ahi es cuando comienzan a alejarse
de ellos; en resumen, se requiere mucho trabajo de inclusion por parte de los adultos.” agrega

Juarez.

Domus es un instituto de Autismo creada desde 1978 por un grupo de padres de nifios con
autismo y discapacidad intelectual que tiene por mision mejorar la calidad de vida de las
personas autistas que ofrece entre muchos otros servicios un programa de inclusion educativa
que va desde preescolar hasta un nivel superior a través de apoyo, asesorias, alianzas,

intervencion temprana, informacion, sensibilizacion y capacitacion a la comunidad escolar.

Otra asociacion comprometida con el desarrollo de los aspies es Asperger México A.C. que
ofrece diferentes programas para las personas con SA, familias y terapeutas como: diagnostico
para adultos y adolescentes, coaching, escuela para padres, grupo de acompafiamiento, servicio

de terapia y sensibilizacion a las empresas que trata de platicas informativas sobre la
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discapacidad para los colaboradores con el fin de lograr la inclusion exitosa a personas con la

condicion.

Es relevante destacar el papel que las empresas aportan, actualmente compaiiias se suman para

contribuir, Specialisterne es una de ellas, capacita y busca empleo a personas con autismo.

“Esto es lo que cuesta mas trabajo para las empresas: poder
aterrizar esos roles y decir ‘olvidense de un background super
extenso, de muchos afios de experiencia’. Una vez que lo
entienden, aterrizamos a las necesidades bésicas del rol y se
tiene en cuenta que vamos a analizar las capacidades de las
personas en vez de su curriculum?”, dice Velasco.

Cita textual, Elena Velasco responsable de Marketing y Comunicacion en Espafia de ese emprendimiento que se llama Specialisterne.

Fuente: sitio web Yo también.

Otra de las empresas en México que cuenta con un programa de insercion de personas con
sindrome de asperger es AT&T, Entorno azul busca acentuar las habilidades de los
discapacitados sociales y crear empatia de su entorno hacia la condicién de vida que ellos
presentan, en un articulo del diario El Economista, se comparte dos testimoniales de jovenes
que forman parte de este proyecto, tanto Paris como Sugey que son dos entrevistados expresan
en comun la ansiedad que les provoca las interacciones sociales y el gran peso que tiene en el
mundo laboral, mencionan que ser parte de un programa que tiene por objetivo apoyarlos ha
beneficiado su desempefio y su salud mental porque se liberan de esa carga y los compafieros

son mas sensibles a sus necesidades.

Por otra parte, el servicio terapéutico especializado con profesionales de calidad en la
intervencion es pieza clave para el desarrollo del individuo y su formacion para los postreros
afios, clinicas privadas como AUNAR se preparan para ofrecer multiservicios para lograr
Optimas habilidades en las diferentes areas del desarrollo para lograr la inclusion por medio de
un trabajo interdisciplinario; ademas, de empoderar a las familias con estrategias e informacion

suficiente.

La Clinica de Autismo es la unica unidad de servicios de salud publica en Latinoamérica que

atiende diariamente a mas de 70 nifios de manera gratuita, de acuerdo con el psiquiatra Oscar
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Valdés Santibaiies, coordinador de la clinica mencionada dijo que en 2021 se llevaron a cabo
mas de 8 mil atenciones. Esta unidad es atendida por cinco psicélogos, un paidopsiquiatra, dos

psiquiatras de nifos, una terapeuta de lenguaje, de terapia fisica y de masoterapia.

Otra entidad publica donde personas con o sin seguridad social pueden recibir atencion es el

Cisame en la Ciudad de México.

Definitivamente faltan mas acciones para atender la alta demanda, si bien es un sindrome
“nuevo” como se menciona en ocasiones, la desinformacion sigue siendo un reto y justo este
punto es donde me pregunto ;cémo contribuimos los medios de comunicacion a su causa? y

esto fue lo que encontré.
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CAPITULO 4:

La tinta para mejorar mi vida

“La adaptacion ocurre cuando no hay otra opcion. O cambias
o mueres. Los humanos normalmente morimos. Poder
adaptarse es importante. Puede ser la diferencia entre el
fracaso y el éxito”.

Atypical
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Apreciar la belleza de vivir en Marte requiere de grandes telescopios que nos muestre quiénes
son, su estilo de vida y como experimentan su realidad para entenderlos mejor y asi, convivir
optimamente en aquel planeta desconocido; los medios de comunicacion son esa herramienta,

ideal para construir representaciones sociales, proyectarlo al publico y a través de la veracidad

o ficcion construir historias que informen y sensibilicen a la audiencia para crear consciencia.
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4.1

Para ellos ;quién soy?

Ya habian transcurrido 45 minutos de una sesion entre preguntas y respuestas sobre el sindrome
de Asperger, Gabriela Juarez, psicologa y terapeuta de nifios con autismo comenzaba a expresar
compasion en sus palabras “el principal problema para los padres yo creo que mucho es la
sociedad, la discriminacidn que existe y la poca informacion que hay; por ejemplo, me ha tocado
muchas familias que nos dice que ya la policia los iba a llevar porque su hijo estaba haciendo
un berrinche” mas alla de la poca informacion que hasta el momento conocia, platicar con Gabi
me abri6 un horizonte de consciencia de una discapacidad invisible que es dificil de entender
si no la experimentas “en este mismo ejemplo, si la sociedad entendiera el autismo al ver a un
nifio hacer un berrinche no necesariamente es alguien malcriado, los comprenderia y evitarian
que las familias pasen por esos momentos; la discriminacion es la parte mas fea de toda esta
situacion, no falta que el pequeio esté aleteando y los nifios lo vean raro, o si se estd moviendo
mucho en un restaurante le digan -oiga, digale a su hijo que se comporte- como que falta mucho
esa parte de empatia hacia el otro, de saber que estd pasando esa situacion y comunicar de la
forma correcta para que la mama actie pero sin presion porque lo entiende pero si también la
sociedad llega muy agresiva, pues obviamente los papas se ponen asi también y existe una
confrontacion”, definitivamente la tinta tiene la capacidad de llegar a masas que puedan en unas

horas o quiz4s minutos sumergirse en el sentir de un aspie y transitar fugazmente a Marte.

También conocidos como el cuarto poder, los medios de comunicaciéon tienen una gran
influencia en la percepcion, opinion y toma de decisiones publicas, la responsabilidad que
tienen con la poblacién es proporcional a la posicidn que ocupan, por consiguiente, todo
mensaje que sea transmitido a través de ellos afectard a todos los individuos que son parte de

su cobertura.

Tenemos miedo a lo desconocido, estigmatizamos aquello que no entendemos, narrar la historia
de un aspie informa y crea conciencia, disminuye la estigmatizacion a través de personajes e

historias.
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De acuerdo con Denise Jodelet “las representaciones sociales constituyen modalidades de
pensamiento practico orientados hacia la comunicacion, la comprension y el dominio del
entorno social, material e ideal. Tiene directa relacion con el grado de conocimiento sobre la
tematica y la impresion que su aspecto genera en nosotros, pudiendo constituirse en un grupo

estigmatizado”.

Atypical es una serie de género novela de aprendizaje creada para Netflix, lanzada en 2017 que
consta de 4 temporadas, una historia que narra la vida de Sam Gardner (chico con asperger) y
su entorno, plantea las dificultades y retos que la familia afronta y muestra el mundo interior de
un aspie; recibiendo una calificacion de 8.3 de 10 por parte de IMDB, fuente més popular y

autorizada del mundo de contenido de cine, television y celebridades.

“A veces desearia tener los ojos de pingiiino para poder ver claramente, no importa donde
estuviera... A diferencia de casi todos los animales, el cristalino de su ojo cambia de forma. En
la superficie, se vuelve como el del humano. Bajo el agua, se vuelve como el de un pez. Asi
que, vaya donde vaya un pingiiino, siempre van con precision” expresa el personaje Sam,

protagonista de la serie Atypical.

Fotografia de la serie Atypical tomada de la fuente IMDB.

Atypical es una buena representacion de lo funcional que puede ser un nifio aspie con las
herramientas necesarias que requiere para tener una vida funcional, Sam trabaja en una tienda

y estudia. También plantea los retos que los padres afrontan, como pareja (el exceso de estrés
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hace que la esposa busque una emocion con un amante) pero también, las dificultades que
experimentan en la escuela, cuando Elsa (la madre) busca con otros papas la inclusion de su

hijo sumado al reto de enfrentar a la estigmatizacion.

“Aqui desafortunadamente los papas también tienen que ir educando a la sociedad, a los que
los rodean, también nosotros como psicologos trabajamos en eso y buscamos concientizar. La
inclusion va muy ligado a la discriminacidn, encontrar escuelas donde acepten el estar abierto
a trabajar con ellos y cambiar todo su sistema tradicional por un chiquito que en teoria y aqui

en México es la parte dificil”, concluia Juarez.

Otro planteamiento interesante por destacar es la relacion de Sam con su hermana que muestra
la importancia del vinculo y la necesidad satisfecha de una aceptacion total. Contrario a la serie
The Good Doctor, donde el médico autista y protagonista, Shaun, se sabe objeto de todas las

burlas tipicas de su hermano.

“Consider¢ todos los argumentos. Quiero que me conozcan como un buen médico, no como un
buen médico autista” expresa Dr. Shaun Murphy, protagonista de la serie The Good Doctor,
serie de origen estadounidense, creada por David Shore de género drama, médico y producida
por Sony Pictures Television y ABC Studios, cuenta con seis temporadas y mas de 100
episodios con duracion de 45 minutos promedio, ganadora de un premio Humanitas Prize
(2018) y nominada en los Golden Globe Awards (2018) y Critics’ Choice Television Awards
como Mejor actor de serie de television de drama (Freddie Highmore). “No entiendo por qué
la gente necesita a alguien a quien amar. Yo no quiero amor” exclama el personaje Dr. Shaun

Murphy.

Esta serie gira en torno a la vida de Shaun Murphy que busca ejemplificar como es vivir en los
zapatos de una persona con autismo con una caracteristica peculiar, presentar sindrome del
sabio, este conjunto de caracteristicas que para la sociedad puede ser desconocido e inclusive
rechazadas son narradas de manera artistica en cada episodio, puesto que el espectador logra
conectar, comprender y querer al personaje sin necesidad de leer libros sobre el trastorno. La
manera en como el joven doctor avanza en su desarrollo profesional es parte del drama y los

retos a los que se enfrentara.
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Fotografia de la serie The Good Doctor tomada de la fuente IMDB

Tanto Atypical como The Good Doctor plantean el desarrollo 6ptimo de los protagonistas, uno
con un entorno favorable y otro con dificultades afiadidas que afrontar; sin embargo, en la
primera se menciona el Asperger como discapacidad y en el segundo autismo, situacién que
puede generar una confusion en la audiencia para identificar las diferencias entre ambos

diagndsticos y la manera asertiva de participar en la inclusion.

“Actualmente, esta discapacidad estd considerada dentro del trastornos del espectro autista, en
el DMS -V quita el término de Asperger para evitar un mal uso y aligerar la carga emocional
y se cataloga por niveles:

Nivel 1: Lo que conocemos como sindrome de Asperger

Nivel 2: Nifios que tienen mas problemas de lenguaje y cognitivo

Nivel 3: Chicos que no tienen un lenguaje y pueden tener un retraso intelectual, autismo.

Esto sirve para entender la diferencia entre uno y otro, sobretodo si te quieres dedicar a esto

para entender como vas a intervenir” afiade la terapeuta Juarez.

Para el publico, en ocasiones es confuso consumir contenido que no especifica la diferencia
entre autismo y el sindrome de asperger, alejando dos conceptos que comparten caracteristicas
nucleares, creando una laguna mental que provoca que la percepcion del TEA se visualice con

personas aisladas y con actitudes estereotipadas.
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“A 1 de cada 68 nifios en este pais se le diagnostica un tipo de autismo, pero, si descartamos
por un momento todo lo que les han dicho todos esos pediatras y los demds neurotipicos, y ¢si
estamos mal? Tal vez hemos estado usando las pruebas equivocadas para cuantificar la
inteligencia en nifios con autismo, su hijo no es inferior, es diferente. Las expectativas que
tengan con su hijo podrian cambiar con el tiempo por ejemplo, vivir en matrimonio, hijos, la
autosuficiencia o tal vez no, pero les garantizo que si permitimos que el mundo determine lo
que espera de nuestros hijos empezard desde abajo y ahi se quedara. Tal vez su hijo es mucho
mas capaz de lo que imaginamos, y tal vez, solo tal vez no sabe como decirselo... o nosotros
no hemos aprendido a escuchar.” expresa el protagonista Christian Wolff de la pelicula El

Contador en forma de conclusion y punto final al largometraje.

El Contador es un filme americano de accion, su director Gavin O’ Connor la lanz6 en 2016 e
inicia la historia narrando como el autismo del protagonista, Christian Wolff provocé la
separacion de sus padres, también, la manera en como su papa afronta su diagnostico sin tener
las herramientas para hacerlo inculcando una educacion rigida y estricta que lo lleva a
convertirse en un adulto altamente funcional desempefidndose como contador de criminales y
terroristas, utilizando sus habilidades extraordinarias a su favor e inclusive, tomando sus
carencias sociales y de empatia en pro de sus resultados, pues esto permitia que tomara

decisiones dificiles de manera sencilla.

Ben Affleck, protagonizando la pelicula de El Contador con el personaje Christian Wolff. Fuente: IMDB
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El mundo del entretenimiento atribuye en diversas ocasiones una capacidad superdotada en las
ciencias y el arte, que se suma a una creciente representacion de personajes con esas

caracteristicas.

Una de las iconicas frases del personaje Sheldon Cooper es la siguiente: “la gente dice que no
puedes vivir sin amor... Yo creo que el oxigeno es mas importante”. The Big Bang Theory es
otra de las series que ilustra el comportamiento de un joven con sindrome de asperger, Sheldon
Cooper. Esta serie que plantea en toda lo que sucede entorno a la vida de 4 peculiares amigos,
todos cientificos con mentes brillantes, es un perfecto ejemplo de la manera en que un
discapacitado social interactiia con su entorno y las personas a las que son mas afines, inclusive,
la forma en que Sheldon se relaciona con su novia, es relevante para los espectadores ya que
relata en didlogos a través de los personajes lo que en observaciones cientificas se menciona
sobre la sexualidad y como comprenden el amor. Esta serie americana se estrend en 2007, fue
producida por Chuck Lorre y consta de 12 temporadas y mas de 250 episodios, difundida por
CBS, doblada al espafiol. Ha sido ganadora de premios como: Television Critics Awards como
Galardon en comedia (2009), Galardon individual en comedia (2009), People’s Choice Awards
al Premio a serie de comedia favorita de television (2010, 2013 y 2014) y Mejor actriz
protagonista en serie de comedia (2014), Premios Emmy galardonado por Mejor actor
protagonista en serie comedia (2010, 2011, 2013 y 2014), Golden Globe como Mejor actor en

serie de comedia o musical (2011).

The Big Bang Theory, serie televisiva. Fuente: IMBD
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Derivada del éxito de la serie The Big Bang Theory se lanz6 (2017) la serie Young Sheldon, la
precuela, la historia de Sheldon Cooper conserva el estilo de comedia, este pequefio de 9 afios
de edad es un genio y se enfrenta a desafios fuera de la normalidad, consta de seis temporadas

con mas de 100 episodios.

“Lo que encuentro interesante es como tantos supervillanos son cientificos. Si el mundo no me
respeta, podria cambiar de bando”, expresa Cooper en su version mas joven en la serie Young

Sheldon.
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Sheldon Cooper en la serie Young Sheldon. Fuente: IMDB.

Max & Mary es una pelicula australiana de animacion y stop motion, estrenada el 2009 por su
director y escritor Adam Elliot, narra la dramadtica historia de dos personajes con diferentes
trastornos psicoldgicos (ella, depresion y €l, sindrome de asperger) quienes forjan una amistad
a través de cartas, que a pesar de la distancia la similitud de sentirse diferentes logra conectarlos
profundamente, en este largometraje es destacable la manera en cdémo se muestra Max porque
explicara caracteristicas de este diagnostico como la ansiedad, no comprender simbolos o

conceptos, no asociar la comunicacion no verbal con lo que se expresa, entre otras muchas mas.
“Querida Mary Daisy Dinkle:

Hay algo que tengo que decirte, lo cual explicara por qué no te he escrito. Cada vez que recibia

una de tus cartas, me daban ataques severos de ansiedad. Esto es porque, recientemente,
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mientras estaba en un psiquidtrico, me diagnosticaron con algo nuevo, llamado sindrome de

Asperger, el cual es una discapacidad neurobiologica, dominante, que se desarrolla.
Prefiero abreviarlo como “aspie”. Ahora te voy a nombrar algunos de los rasgos de un aspie:
N°1: Encuentro el mundo muy confuso y cadtico porque mi mente es muy literal y logica.

N°2: Me cuesta entender las expresiones faciales de la gente. Cuando era mas joven, hice un
libro que me ayudaba cuando me confundia. Aun tengo problemas para entender a algunas

personas, Ivy era muy dificil de entender por sus arrugas y porque sus cejas no eran reales.
N°3: Tengo mala escritura, soy hipersensible, torpe y me puedo preocupar mucho.

N°4: Me gusta resolver problemas, Ivy decia que esto es bueno.

Y finalmente, N° 5: Tengo problemas para expresar mis emociones.

El Dr. Bernard Hazelhof dice que mi cerebro es defectuoso pero que un dia, habra una cura para
mi discapacidad. No me gusta cuando dice eso. No me siento inttil, defectuoso o como si

necesitase una cura. Me gusta ser un aspie, seria como intentar cambiar el color de mis 0jos.

Sin embargo, hay una cosa que desearia cambiar. Desearia poder llorar adecuadamente, aprieto
y aprieto, pero no me sale nada. Lloro cuando corto cebollas, pero eso no cuenta. Esta carta que
el personaje principal envia a su amiga es parte de una escena melodramatica de la pelicula

Mary & Max.
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Max, protagonista con sindrome de Asperger en la pelicula Max & Mary. Fuente: IMDB.
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Peliculas como “Una mente brillante” y “;Conoces a Tomas?” se suman a la lista de
largometrajes que representan a un personaje con asperger / autismo para crear consciencia
sobre las bondades y dificultades; series como Pablo creada para nifios, también es un logro que
destacar al llegar a una audiencia infantil, favorable para trabajar la inclusion desde la primera

etapa en la que se incorpora un aspie a la vida social.

La proximidad que nos genera la literatura con los personajes es un factor que puede jugar a
favor de este sector, leer en cada pagina los pensamientos, sentimientos y emociones del otro
nos permite empatizar y crear una consciencia mas amplia sobre otras realidades, en especial
aquellos libros que cuentan una historia como es el caso de Naoki Higashida, diagnosticado con
un autismo severo y quien logra escribir su propio libro La Razon por la que Salto donde explica
por qué actuan de esa manera las personas con TEA, Julieta Ax es otra autora que presenta este

diagnostico y que escribe con poesia en primera persona su complicacion titulada Grito Autista.

Otra recomendacion literaria llevada a los escenarios teatrales es “El curioso incidente del perro
a medianoche", es una historia de un chico con sindrome de asperger que investiga la muerte
extrana del perro de su vecina, basada en la novela de Mark Haddon, adaptada por Simon
Stephens que en su primera temporada gan6 30 premios, entre los cuales destaca Premios Tony
en Broadway. “Uno de los trabajos mas envolventes que ha arrasado en Broadway” es una de

las recomendaciones realizadas por el reconocido diario estadounidense New York Times.
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Fotografia de una de las galerias de la obra El curioso incidente del perro a medianoche.

“En mi caso; por ejemplo, fue un alivio. Fue como... digamos, ya sé¢ exactamente como se llama
y cuales son los sintomas, yo tengo esto, si no toda la gran mayoria los he vivido, entonces sé
que es lo que me pasa, no estoy loco y me estan diciendo que hay gente que también tiene el
mismo sindrome con lo cual no estoy solo en el mundo y sé que puedo relacionarme con esa
gente” expresa Antonio Hérnandez, auxiliar sala de cine en el programa espafiol, Eso no se

pregunta.

Eso no se pregunta es un programa televisivo de la cadena espafiola Telemadrid, donde exponen
a diferentes grupos desfavorecidos para conocer sus respuestas a preguntas andonimas o
embarazosas con el objetivo de combatir los prejuicios, la discriminacidén y conocer mejor a

estos colectivos excluidos.

El periodismo es una herramienta importante para la difusion de temas, esta profesion que
consiste en la obtencion, interpretacion, tratamiento y andlisis de la informacion: tiene alcances
locales, nacionales, regionales e inclusive mundiales a través de los medios de comunicacién

como prensa, radio, television, internet, entre otros.

En México, medios de comunicacion televisivos como Teleférmula, Azteca Noticias e Imagen
Television a través de entrevistas, cépsulas informativas y notas abordan el tema con

especialistas.

“Desde el afio y medio los padres ya pueden ver signos y se le llama deteccion temprana, en

donde empiezan a notar que el nifio no sefiala, el que los estas llamando y no traten de
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interactuar como interactiia un bebé de esa edad...” narra Laura Avila, miembro del comité
ejecutivo de la asociacion Asperger México en entrevista en el programa, Claudia Arellano

Contigo.

"Mira, no es una enfermedad mental, eso debe quedar muy claro, es una condicién de vida,
ellos toda su vida van a presentarlo" aborda Susana De la Fuente, presidenta de Asperger

Meéxico para Imagen Television en el programa Noticias con Yuriria Sierra.

Medios de comunicacion radiofénicos como Imagen Radio son espacios para que las voces
tengan alcances“nuestra mexicana rifada el dia de hoy, una mujer, Susana de la Fuente,
abogada, tienes una hija de 10 afios llamada Ornela, a los 4 afios fue diagnosticada con
sindrome de Asperger y de ahi te metiste a investigar y no has parado hasta el momento ;cémo
te la has rifado por México? Susana, bienvenida” abre espacio Fernanda Familiar, locutora en

el programa de radio jQué tal Fernanda!

Asi como medios escritos impresos y digitales tanto especializados como generales, “el
sindrome de Asperger (AS) que presenta el carismatico Sheldon Cooper (el personaje, no el
actor), de la serie televisiva The Big Bang Theory, es un trastorno que se caracteriza porque el
paciente manifiesta intereses limitados o una preocupacion inusual y obsesiva con un objeto o
un tema en particular, llegando a excluir otras actividades y temas de conversacion. Las
personas que lo presentan suelen tener una inteligencia normal o ligeramente por encima de la
media, pero muestran rutinas o rituales repetitivos, asi como una tendencia a hablar de manera
demasiado formal o mondtona y a interpretar figuras retoricas e ironias de manera literal. A
veces su lenguaje corporal es inexistente. También exhiben un comportamiento social y
emocionalmente inadecuado y se muestran incapaces de interactuar exitosamente con los
demas. La torpeza fisica y la ausencia de empatia hacia los demds son otros rasgos
caracteristicos de la enfermedad, que se suele diagnosticar en edad escolar.” Elena Sanz y Sarah

Romero del medio Muy Interesante.

Sin embargo, a pesar de todos los esfuerzos sigue existiendo desinformacion en la poblacion
no solo a nivel nacional, también internacional. Comprender una discapacidad invisible tiene
el reto de ;,como hacerles entender a los habitantes la manera de ayudar? y por otra parte ;como
sensibilizar a profundidad a toda la poblacion para generar un sentimiento de altruismo e
inclusion? en esta comunidad que busca una oportunidad para ser parte de la Tierra donde todo

su entorno habita.
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4.2

Mi aportacion

-Conclusion-

El sindrome de Asperger definitivamente es una discapacidad invisible, ante cualquier persona
desinformada pasa por desapercibida y las consecuencias de la ignorancia la confrontan no sélo

los mismos aspies, también los padres y seres que los aman.

Cuando uno entra en un planeta ajeno al mismo, comprende que la realidad es mayor a la que
pueda percibir en sus propios ojos, comprende las batallas y el logro que para muchos pueda
ser que su hijo concluya los estudios o el simple hecho de celebrar que pueda regresar solo con

bien a su casa.

Creo que el sindrome de Asperger es una oportunidad de vivir y pensar diferente a lo rutinario,

al egoismo que por naturaleza vivimos los neurotipicos.

Considero que en México falta més apoyo no solo de difusion de la informacion, también en
adelantos cientificos, tratamientos, terapias, en el sector de la educacion y sobre todo, en el

apoyo laboral que se brinda a los discapacitados.

Vivir con asperger es una limitante que no significa el término de una vida; sino el comienzo

de una diferente.

La tinta es nuestro poder, escribir y difundir una discapacidad que es invisible por naturaleza
para hacerla visible es nuestra responsabilidad como medios de comunicacién, como

profesionales de la verdad y de crear conciencia en todos.

El sector publico ha olvidado a este nicho y sus respectivas necesidades; en general, considero
que el gobierno tiene poco que ofrecer a los aspies y como bien lo mencionaron, la vida los hizo

nacer con una limitante, ellos tienen que salir adelante con una carga mas de dificultad.

No creo que eso sea necesario, todos podemos echar un vistazo a su realidad, tan solo al leer
una experiencia, sus palabras, adentrarse a su universo es suficiente para compartir y hacer notar
al entorno que existe una discapacidad que afecta el area social y que, en efecto, puede destruir

familias pero también, construir una nueva realidad.
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MATERIALES ANEXOS

Celebracion de cumpleafios de Claudio Moran. Captura de pantalla de la entrevista via zoom a Claudio

se percibe el nulo contacto visual a la camara.
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Fotografia de la familia Hidalgo Rosales, se percibe a Paolo en su adolescencia con sus padres durante una fiesta

familiar.
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Credencial de la primaria de Paolo Hidalgo.

Fotografia en la casa de José Antonio Hidalgo, mismo sitio donde tuvo lugar la entrevista presencial.
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Instalaciones de la Clinica de Autismo AUNAR, cuarto de destreza motora.

109



Salon principal donde la terapeuta Gabriela Juarez recibe a sus pacientes.

Gabriela Juarez Guerrero, terapeuta especialista en autismo
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Imagen que ilustra la satisfaccion de Gabriela al aportar su conocimiento en pro de los aspies.
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En AUNAR las instalaciones se organizan por salones, cada uno tiene a su terapeuta asignado, quien trabaja

diferentes areas de acuerdo a su edad.

Tratamiento de dos nifios entre los 5 y 6 afios en el salon verde.

112



Se utilizan diferentes herramientas de apoyo para mejorar las areas de oportunidades de acuerdo con el caso.
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El salon de habilidades motoras es adaptado a cada paciente, se montan diferentes desafios

aplicados a bebés que gatean y empiezan a caminar para trabajar en sus movimientos.

Sala de espera de AUNAR
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Entrevistado 1.

Nombre: Gabriela Juarez

Cargo: Psicologa, terapeuta.

Lugar: Ciudad de México
Entrevistador. Jessica Adriana Pimentel

Fecha: 22.01.2022
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Nombre: Pedro Israel Ramirez Molina
Cargo: estudiante

Lugar: Ciudad de México.
Entrevistador. Jessica Adriana Pimentel
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Lugar: Ciudad de México
Entrevistador. Jessica Adriana Pimentel

Fecha: 17.12.2023
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Nombre: Luis Antonio Moran Mora
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