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Resumen

El Sindrome de Asperger forma parte de los Trastornos del Espectro Autista (TEA), se
menciona como espectro debido a que comprende caracteristicas referidas al desarrollo que se
clasifican en grados de acuerdo a la gravedad o no que presente la persona, las caracteristicas
compartidas entre los Trastornos del Espectro Autista son el aspecto social, verbal y conductual;
El TEA se identifica de tal manera en 1979; ademads del Sindrome de Asperger, se encuentra el
Autismo clésico, Trastorno Desintegrativo Infantil, Sindrome de Rett y el Trastorno Inespecifico

Generalizado del Desarrollo.

El concepto que se tiene para definir al Sindrome de Asperger es el mismo, suele ser
expresado por varios autores de la misma manera, ya que suelen definirlo a partir de sus
caracteristicas particulares en las 4reas que destacan, enfatizando también, en que es algo que
afecta o que tiene consecuencias propias en el desarrollo humano. El comienzo de la
identificacion del Sindrome de Asperger comprende un periodo largo, iniciando desde 1747 con
casos identificados que han permitido conocer, hasta el caso del nifio salvaje de Aveyron. Se
carecen de datos estadisticos actualizados, y a su vez no hay mucha recopilacion de dicha
informacion, sin embargo se encuentra que hay una incidencia mayor respecto al Autismo, ya
que se ha encontrado una frecuencia del Sindrome de Asperger 5 veces mayor. Al ser un
Sindrome, no se ha encontrado una causa u origen unico que determine la presencia del Asperger
en las personas, sin embargo, con los diversos estudios realizados, se han encontrado posibles
causas del porqué se manifiesta y desarrolla en las personas que han sido citadas por distintos
autores; sin embargo se ha explicado desde perspectiva bioldgica, social e inclusive emocional

atribuyendo a partir de ello el origen del Sindrome de Asperger.

Desde la época de 1970 se ha implementado el uso de la Psicoeducacion parental,
término que se puede conocer de diferentes maneras como entrenamiento para padres, es de
indole mas informativo aunque también puede llevarse a cabo de manera practica, la finalidad es

brindarle a los padres herramientas para ayudarlos en su rol parental; debido a que cuando en la
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familia se presenta un diagnoéstico de Sindrome de Asperger la dindmica familiar cambia
completamente, se ven inmersos muchos sentimientos entre cada uno de los miembros de la
familia, asi también como dudas que repercuten no sélo en el hijo que ha sido diagnosticado,
sino también en la calidad de vida como familia, pareja, padres e individuos, uno de los
principales sentimientos es el de culpa todo esto generado en gran parte por desconocer que es lo
que se esta presentando y el porqué del mismo; por ello se han aplicado diversas técnicas y
herramientas de entrenamiento para padres para poderlos apoyar en cada una de las etapas del
Sindrome de Asperger, las cuales pueden contribuir a conocer mas del tema y poder llevarlo a la
practica cuando atendamos un caso de Sindrome de Asperger poder abordarlo desde una forma

mas integrativa.

Introduccion

La salud es un tema importante a nivel global debido a las diferentes enfermedades que
se han ido descubriendo a partir de diversos factores de caracter ambiental, social y bioldgicos,
durante varios afios, al identificarse una nueva enfermedad se ejerce una investigacion para
conocer sus caracteristicas, intervenciones, origen y prevencion para hacer uso de la informacion

en beneficio de la poblacion.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1946) define la salud a partir de la presencia
de un bienestar fisico, mental y social; y partiendo de esta definicion retomaremos el concepto de
salud mental, que la propia OMS (2013) define como: “estado de bienestar en el cual el
individuo es consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales de la
vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer una contribucion a su
comunidad.” Es decir, que el ser humano identificard sus puntos fuertes y con ello podra
enfrentarse a las situaciones estresantes que se le presenten en la vida, y de igual manera sera
alguien funcional a nivel social mediante el trabajo y la contribucion hacia la sociedad. Esta

definicion de salud mental se refiere a la poblacion en general y para fines de esta investigacion



nos interesa en especifico la poblacion infantil, y a diferencia de la definicion general de salud
mental, la salud mental infantil se conceptualiza como “el poder desarrollar relaciones
interpersonales seguras, sinceras y expresar sus emociones € interactuar con otros
apropiadamente, en otras palabras: jugando.” (Minnesota Association for Children’s Mental
Health). Comprendiendo asi, que un nifio con salud mental es aquel que puede alcanzar
relaciones interpersonales que sean propiamente sanas y con ello crear sistemas de apoyo

mediante un lenguaje propio que es el juego.

Menéndez (2014) menciona sobre las enfermedades mentales infantiles:

“...ahora hay una psicopatologizacién y medicalizacion de la vida cotidiana, del
sufrimiento, de los malestares, de los problemas y de las relaciones con el saber o con los
otros... Toda conducta del nifio, si no encaja con una norma, puede ser diagnosticada
patoldégica por los manuales al uso... y lo que se escape ya entrara en los codigos Z.
Antes por ignorancia, ahora por patologizar toda conducta, en definitiva, el nifio sigue

excluido de su capacidad de ser y de la expresion de su sufrimiento psiquico (p. 357)”.

Es decir, al estar conscientes en un plano informativo de la presencia de trastornos
mentales infantiles, se ha llegado a estar en una constante observacion de la conducta en funcion
de una correlacion de ésta con una patologia. Y como tratamiento principal se recurre a la
medicacion sin importar diversos factores que pueden influir en su comportamiento, sin tener un
enfoque mas orientado a las habilidades y caracteristicas particulares de cada nifio, y el ambiente
en el que se ve inmerso. Debido a esto es importante considerar varios aspectos, por ejemplo el
origen, aunque en su mayoria se desconoce, sin embargo hay estudios a diferentes tipos de
poblaciones tanto nacionales como globales que dan un indicio del porqué se originan o en qué
condiciones se puede desarrollar los diferentes tipos de Trastornos infantiles. Comenzando por

Gesell, L. llg, y Bates (1997) quienes mencionan lo siguiente sobre condiciones infantiles:

“En las zonas rurales y poco pobladas, mas de 5000000 de nifios en edad

preescolar se encuentran faltos de alimentacion, ropa, vivienda e instruccion adecuadas.



Alrededor de 75000 nifos asisten a unas 2000 escuelas nurseries de emergencia,
establecidas merced a las donaciones federales de ayuda... S6lo un nifio de cada cuatro

en edad apropiada, asiste a un jardin de infantes costeado por el Estado (p.30).”

Papalia (2013) reafirma lo que menciona Gesell, Llg, y Bates sobre la situacion
econdémica, e inclusive menciona lo siguiente: “La pobreza sobre todo si es duradera, es
perjudicial para el bienestar fisico, cognoscitivo y psicosocial de los nifios y si familia.” De igual
manera Evans y Kim (2013) mencionan que un nifio con condiciones de pobreza es mas probable
que desarrolle problemas emocionales o conductuales sin dejar a un lado la disminucién de su

potencial cognoscitivo y su rendimiento académico.

Las enfermedades mentales infantiles son también conocidas como Trastornos Mentales
Infantiles. En el primer apartado del DSM-V (Asociaciéon Americana de Psiquiatria, 2014) se
encuentran los Trastornos infantiles mas comunes que son los Trastornos del Desarrollo
Neurologico en el cual se encuentran las discapacidades intelectuales, Trastornos de la
Comunicacion, Trastorno del Espectro del Autismo, Trastorno por Déficit de Atencion con
Hiperactividad, Trastornos Motores, Trastornos de Tics, y por ultimo Otros Trastornos del

Desarrollo Neurolégico.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA por sus siglas) es el que estaremos retomando
como punto de partida general. Pineda (2014) lo define como: “Graves trastornos del
neurodesarrollo producidos por un desarrollo anormal del cerebro en etapas prenatales y en los
primeros afios de vida y se consideran que se manifiestan de por vida.”(p.1). EI Espectro
Autista, comprende varios niveles de acuerdo a como ha afectado en el desarrollo, siendo el
Sindrome de Asperger el nivel mas alto del espectro, es definido por la Asociacion Americana de
Psiquiatria (2014) como un trastorno generalizado del desarrollo, que se caracteriza por una
alteracion cualitativa de la interaccion social, presentando intereses limitados y comportamientos
estereotipados. Y tiene una frecuencia 5 veces mayor a diferencia de los demas niveles que

conforman el Espectro Autista.



La psicoeducacion para padres, intervencion psicopedagdgica para el nino, desarrollo de
habilidades sociales, lenguaje, integracion sensorial, terapia cognitivo conductual, y la
medicacion, son algunos de las formas de tratamiento por las cuales se puede beneficiar a los
niflos que estén diagnosticados, para la eleccion de los tratamientos anteriormente mencionados
se debe considerar las fortalezas y debilidades de cada nifio y caracteristicas particulares para
tener un resultado mas positivo para €l. (Valeriano, 2016). Attwood (2002) retoma de Newsom
(1995) la necesidad de la familia y los profesores de tener conocimiento, experiencia, recursos y
programas de Asperger, en las diversas areas que pueden generar algin tipo de preocupacion
para ellos, ya que se ha demostrado que la educacion de los nifios requiere experiencia y tener
conocimiento de ello. Al ser parte fundamental de todo este proceso, podriamos cuestionarnos lo
siguiente (Es necesario realizar un acompafamiento terapéutico con los padres, paralelo al
tratamiento con el nifio diagnosticado con Sindrome de Asperger? Y en caso de ser necesario
(La psicoeducacion puede ser un medio de apoyo y contencidon para la adaptacion familiar a
partir del diagnostico? Estas preguntas dan lugar al objetivo de esta investigacion: Identificar si
la psicoeducacion puede ser utilizado como medio de apoyo para los padres de familia que tienen

hijos diagnosticados con Sindrome de Asperger en edad escolar.



Planteamiento del problema

En el Manual de Diagnostico Estadistico de Trastornos Mentales, se incluyen diversos
Trastornos que pueden presentar la poblacion en general y las caracteristicas para realizar un
diagndstico. Nos enfocaremos principalmente a los Trastornos generalizados del desarrollo, que
en la ultima edicion del DSM-V se ha nombrado como Trastornos del desarrollo neurolégico ya
que han tomado gran importancia debido a los casos que se han ido presentando en la poblacion

infantil.

Hervas, Maristany, Salgado y Séanchez (2012) mencionan que en el 2002 hubo un
incremento en el 78% de los casos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), mientras que en
2006 hubo un incremento de prevalencia de 23%; afaden los datos de prevalencia que aporta El
Centro de Prevencion y Regulacion de Enfermedades de E.U.A (MMRW), calcula una
prevalencia de 4,8-21,2/1.000 con una media de 11,3/1.000. Agregan que es mds prevalente en
caucasicos 12/1.000 a diferencia de la poblacion hispanica con 7.9/1.000. Estas estadisticas nos
muestran como ha ido creciendo la incidencia del TEA, sin importar la especificaciéon de
Trastorno que estan presentando los nifios, sin embargo, hay una frecuencia mayor de 5 veces del
Sindrome de Asperger, el cual es el nivel mas alto en el espectro, el cual se define como un
trastorno generalizado del desarrollo, que se caracteriza por una alteracion cualitativa de la
interacciéon social, presentando intereses restrictivos y comportamientos estereotipados.
(Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014). En la Ciudad de México, no se tienen muchos
datos estadisticos sobre los casos de nifios con Sindrome de Asperger, se conoce que el nimero
de casos ha incrementado considerablemente y muchas veces no se hace algun tipo de
diagnostico o intervencion, o son muy pocas las instituciones que se dedican a brindar atencidén

terapéutica a este tipo de poblacion.

Como se ha podido notar, si se ha presentado un crecimiento, con ello se ha también

identificado las distintas consecuencias que presentan los nifios al ser diagnosticados con



Sindrome de Asperger, que de primer momento repercute en la interaccion familiar, escolar, esto
a su vez impacta en el desarrollo normal, académico, emocional y social (Krasny, Williams,
Provenzal y Ozonoff, 2003); esto debido a la presencia de limitaciones que tienen para
comprender y emplear reglas de conducta social ademds de las deficiencias que presentan
respecto a las habilidades sociales (Bauminger y Shulman, 2003), tomando en cuenta también, la
dificultad que tienen para comprender, interpretar y expresar tanto emociones como expresiones

faciales (Gutstein y Whitney, 2002; Lindner y Rosén, 2006; Shaked y Yirmiya, 2003)

Las anteriores consecuencias presentadas, si no se atienden de manera correcta, o no se
identifica el Sindrome de Asperger en la etapa infantil, cuando crecen tienden a estar
desempleados, o subempleados, con tendencia a la soledad y pérdida de amistades, esto como
una consecuencia a las caracteristicas que manifiestan. En ambas etapas, tanto en la infantil,
como en la adulta es importante considerar que pueden llamar una atencién negativa de su
entorno lo que genera problemas de convivencia, maltrato o acoso. Lo anterior se puede notar en
bromas o criticas, o provocar que sean castigados. Zardain y Trelles (2009) mencionan que las
personas con Sindrome de Asperger son quienes sufren mas frecuente y gravemente acoso a
diferencia de personas sin discapacidad e inclusive mas que personas con discapacidad fisica o

sensorial.

Es importante considerar la variabilidad de formas de intervencion para el Sindrome de
Asperger, ya que se puede ir desde una terapia individual, hasta la psicoeducacion (sea individual
o parental), es importante reconocer el papel que tienen los padres en el éxito de una
intervencion terapéutica, esto porque los padres participan como agentes activos desde la
identificacion de caracteristicas que pueden arrojar un diagnéstico de Sindrome de Asperger,
ademas no son la principal fuente de informacion sobre el nifio, sino también son reforzadores de

lo trabajado en sesiones terapéuticas.
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Ademas de visualizar a los padres como medio de apoyo terapéutico, es importante
destacar una parte que en muchas ocasiones se deja de lado, ya que al recibir un diagnostico de
sus hijos de algun Trastorno que forme parte del Trastorno del Espectro Autista suelen ser mas
susceptibles a sufrir depresion, aislamiento social y discusiones matrimoniales, sin dejar a un
lado, el impacto que tiene también en otro/s hijo/s que no presenten un diagnostico
(Kelmanowicz, 2013) esto tiene consecuencias en el bienestar y calidad de vida en los padres
como dificultades y malestar en el ambito familiar. (Garcia, Cuxart y Jiménez, 2006; Parello y
Caruso, 2007). Esta parte de atencion a la familia, ha sido muy descuidada, y ellos como se
menciona anteriormente son agentes activos, y también es necesario brindarles la informacion
necesaria para poder desarrollar un mejor trabajo terapéutico, lo cual puede impactar de manera
positiva en los objetivos terapéuticos que se tienen con el nifio y contribuir a que su calidad de
vida sea la mejor. Los nifios con Sindrome de Asperger requieren un nivel de atencion y cuidado
mucho mayor al de los nifios y nifias normales, razén por la cual se han implementado varios
programas dirigidos a sus padres. Estos programas por lo general brindan soporte a dichos padres
por medio del entrenamiento en técnicas para afrontar el comportamiento de sus hijos,
implementando, al mismo tiempo, contenidos psicoeducativos especializados. De esta manera,
permiten prevenir las situaciones de maltrato infantil que podrian favorecerse, en ciertas

condiciones, por las caracteristicas comportamentales propias de dichos nifios y nifias

Los padres, y la familia en general pueden recibir apoyo de diferentes profesionales
provenientes de Guarderias, Centros Educativos y Escuelas, cabe mencionar que el apoyo sera
variable acorde al medio si éste es rural o urbano (Gonzilez, 2014). Para el psicologo es
importante desarrollar una alianza de trabajo con los padres del nifio con Sindrome de Asperger,
ya que son la principal fuente de informacion respecto al Sindrome de Asperger y su hijo. La
primera conversacion con los padres debe focalizarse en las caracteristicas particulares del nifio,
identificando fortalezas y areas de oportunidad (Smith, Hagen, Holverstott, Hubbard, Adreon, y
Trautman, 2005) Por lo cual se enfocard a los padres que tienen hijos con diagnostico de
Sindrome de Asperger, ya que al ser participes de la intervencion terapéutica esto puede traer

beneficios para el desarrollo de las habilidades que se espera sus hijos adquieran.
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Preguntas de investigacion

(Cual es el papel que desempenan los padres en el proceso terapéutico del nifio con

Sindrome de Asperger?

(La psicoeducacion puede ser un medio de apoyo y contencion para la adaptacion

familiar a partir del diagnostico?
(Como cambia la dinamica familiar a partir de un diagnostico de Sindrome de Asperger?

(Qué beneficios traeria la psicoeducacion para los padres del nifio diagnosticado con

Sindrome de Asperger?

(Es necesario realizar un acompafiamiento terapéutico con los padres, paralelo al

tratamiento con el nifio diagnosticado con Sindrome de Asperger?
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Justificacion

Consideramos que el Trastorno del Espectro Autista (TEA) ha tenido un crecimiento de
casos identificados a nivel mundial, simplemente en el 2011, la OMS reporté que habia un
incremento de la incidencia del 17% (sin especificar cada uno de los trastornos que comprenden
el espectro), de esos casos reporta que un 46% de nifios con Autismo son victimas de bullying.
Reafirmando el crecimiento de casos, los Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades
(Centers for Disease Control and Prevention) mencionan que hay 1 caso de Autismo por cada 68
nacimientos, es decir, cada 17 minutos nace un niflo con autismo y se calcula que existen 70

millones casos con esta condicion.

Los datos estadisticos del Sindrome de Asperger (SA) son escasos y a su vez
significativos, debido a que podemos observar el crecimiento que estd teniendo y el impacto en
la calidad de vida de los niflos que cumplen con los criterios diagnosticos, sin embargo por la
falta de informacién no se puede consolidar un diagndstico completo ni correcto para llegar a la
intervencion adecuada. Por ello es importante seguir realizando investigacion sobre este tema
para enriquecer la informacion. En México, lamentablemente no existen suficientes datos
actualizados sobre la incidencia del Trastorno del Espectro Autista, se contempla que cada afio
habrd 6 mil nuevos casos en nuestro pais, y a pesar de que existen instituciones que atienden
casos con diagnostico de cualquier Trastorno que forme parte del Espectro, la atencion suele ser

insuficiente o incosteable para la mayoria de la poblacion.

Consideramos asi mismo que al presentarse algun tipo de “discapacidad” en alguno de
los miembros de la familia (especificamente hijos) existe una serie de procesos en ellos que
comienzan a cambiar, desde su perspectiva sobre si mismos y el mundo; y con ello se
desencadenan cdlera, decepciones, frustraciones y una amplia gama de emociones que pueden
estar relacionadas de manera directa o indirecta con el diagnostico que se presenta en el circulo

familiar (Smith y Simpson, 2002). Usualmente los padres e inclusive familiares de personas
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diagnosticadas con Sindrome de Asperger se enfrentan a aspectos conductuales de los cuales no

tienen gran informacidon y mucho menos alguna formacion para ello.

Wood (2011) indica que el estar al cuidado de un nifio con Sindrome de Asperger puede
generar mucho estrés a los padres, y en si a los cuidadores. Como menciona Olivar (2002) es
importante brindarle un apoyo material y educativo a los padres, para que asi puedan trabajar
desde el area familiar y desde su propio rol parental para estar mas en contacto con su hijo con
Sindrome de Asperger logrando una empatia. Chamorro (2011) apoya la inclusion de la familia
en la intervencion terapéutica y cree que las estrategias de intervencion que sean aplicadas en el
aspecto familiar pueden también funcionar en el aspecto escolar y viceversa, debido a que tienen
como objetivo organizar y darle estructura al medio en el cual se desarrolla el nifio con Sindrome
de Asperger, asi mismo busca proporcionarle a cada actividad un significado y encontrar la

funcionalidad de una tarea.

Por ello, consideramos que es importante incluir mas en la familia en el conocimiento del
diagnostico de sus hijos, en este caso Sindrome de Asperger, ya que por falta de informacion se
pueden generar diversas ideas, e inclusive no darle la importancia necesaria, hasta recurrir a
intervenciones de otro tipo que no sean de tipo profesional. Asi mismo para fortalecer el circulo
social y sus redes de apoyo, también para la comprension, aceptacion de su rol parental a partir
del diagnostico en sus hijos. Pensamos, que la mejor manera de brindarles esta ayuda es
mediante la psicoeducacion, ya que utiliza medios didécticos para la mejor comprension de lo
que se quiere exponer, por lo cual, los padres tendran un mejor conocimiento de lo que esta
sucediendo, e inclusive se les instruye para que ellos puedan saber el como actuar frente a las
diversas conductas que pueden tener sus hijos y como contribuir para que tenga un mejor

desarrollo, y potencializacion de las habilidades que tiene deficientes.

Consideramos que los psicologos ejercen un papel importante en la intervencion del
Sindrome de Asperger debido a que principalmente fungiran como principal fuente de apoyo

para la familia, y el nifio con el diagnostico. Podra observar al nifio desde una integracion de las
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diversas areas como lo es el circulo familiar, emocional, social e individual, y asi mismo podra

integrar también la parte médica.

Objetivos

Objetivo General

° Identificar si la psicoeducacion puede ser utilizado como medio de apoyo para los padres

de familia que tienen hijos diagnosticados con Sindrome de Asperger en edad escolar.

Objetivos Especificos

° Conocer al Sindrome de Asperger como el nivel del Trastorno del Espectro Autista mas

alto, y sus disfunciones orientadas a lo social

° Identificar qué papel tiene el padre de familia en la terapia con el nifio diagnosticado con

Sindrome de Asperger

° Reconocer los aspectos importantes que se generan en la familia a partir de un

diagnostico de Sindrome de Asperger

° Revisar las distintas formas de apoyo que recibe la familia desde el momento en el cual

reciben el diagnostico

° Preparar a los padres de familia y cuidadores de ninos diagnosticados con Sindrome de
Asperger para el proceso terapéutico y el cambio en la dindmica familiar a través de la

psicoeducacion como medio de apoyo.
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Capitulo 1. Trastorno del Espectro Autista (TEA)

En Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V), se
encuentran los Trastornos Generalizados del Desarrollo, el Trastorno del Espectro Autista (TEA
por sus siglas) forma parte de esta clasificacion, se identifica como un conjunto de problemas
neuropsiquiatricos, que se pueden reconocer antes de los tres afios de edad y tener una duracion
de toda la vida; se observan consecuencias en areas cognitiva, social y comunicativa, la conducta
es estereotipada, o autoagresiva, es rutinario y hay ecolalia (Asociacion Americana de

Psiquiatria, 2014).

1.1 Conceptualizacion del TEA

El término Trastorno de Espectro Autista es principalmente utilizado en el area literaria y
de salud mental de forma profesional, a pesar de no ser un término médico, se utiliza para
describir la gama de Trastornos Generalizados del Desarrollo que presentan dificultades en las
mismas areas con diferencia en el nivel de repercusion, éstos son el Sindrome de Asperger,

Autismo, Rett.

Martos-Pérez, Freire-Prudencio, Gonzalez-Navarro, Llorente-Comi y Ayuda-Pascual
(2013) quienes lo definen como “Grupo de trastornos del neurodesarrollo (Trastorno Autista,
Trastorno Asperger, Trastorno Generalizado del Desarrollo no Especificado) que se caracterizan
por alteraciones cualitativas, con mayor o menor gravedad, en dominios como la interaccion
social reciproca, la comunicacion y el lenguaje, y la actividad simbolica e imaginativa, y por la
presencia de un repertorio restringido de intereses y conductas repetitivas y estereotipadas (p.

S61).”
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El Diario Oficial de la Federaciéon (2015) en la Ley General para la Atencion y
Proteccion a Personas con el Espectro Autista México (LGAPPEA) lo definen de la siguiente

manecra:

"XII. Personas con la condicion del espectro autista: Todas aquellas que presentan
una condicion caracterizada en diferentes grados por dificultades en la interaccion social,

en la comunicacion verbal y no verbal, y en comportamientos repetitivos (p. 9)."

La anterior definicion para Govela-Espinosa, Velasco-Jauregui y Gonzalez-Enriquez
(2015) es muy general para el espectro autista, y comentan que genera confusion por lo mismo,
cuando deberia ayudar a aclarar. Es decir, ambas conceptualizaciones se focalizan mas a las
areas que se encuentran deficientes en las personas que poseen TEA, como es lo social,
comunicaciéon y comportamiento, hacen una distinciébn que por ser un espectro hay diversos

grados de acuerdo a que tanto se ven afectadas las dreas mencionadas.

Para comprender més el término de Espectro Autista Sdnchez-Pardifiez (2013) propone la

siguiente analogia:

"Imaginemos que es espectro autista es una cuerda con varios nudos. Todos los
trastornos que hay en la cuerda (todos los nudos) comparten sintomas y caracteristicas
entre ellos por el hecho de formar parte de la cuerda en si (por ejemplo problemas de
socializacion). En uno de los extremos de la cuerda tenemos dos trastornos muy graves
(dos nudos concretos) conocidos como Desintegrativo Infantil 2 y Autismo Clésico (o
Autismo de Kanner) que es el mas conocido de entre los trastornos del espectro autista.
Conforme nos vamos acercando al otro extremo de la cuerda encontramos otros
trastornos menos invalidantes (por ejemplo el autismo de alto funcionamiento o AFF) o

el Sindrome de Alto funcionamiento (p.25).”

La conceptualizacion que se plantea de manera general sobre el TEA, parte del espectro

el cual comprende ciertos grados de caracteristicas compartidas en comun, lo cual puede hacer
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que la persona se encuentre en cualquiera de estos niveles, dichas caracteristicas van mas

referidas a lo social, verbal y conductual.

1.2 ¢Como surge el TEA?

En 1979, Lorna Wing y Judith Gould sugirieron una nueva forma del autismo, a través de
un estudio donde identificaron pacientes que podrian encajar en las caracteristicas que describid
Kanner, y otros sin ajustarse a dichas caracteristicas, siempre observando tres 4areas
fundamentales que tenian mayor o menor grado que eran interaccidon social, comunicacion e
imaginacion, lo cual se encontraba asociado a conductas rigidas y repetitivas que se podian

asimilar a las presentadas por autistas “tipicos” sin embargo, eran cuantitativamente distintas.

1. 3 Concepcidn del Trastorno del Espectro Autista desde DSM IV y V

El Manual de Diagnostico Estadistico de Trastornos Mentales IV (mejor conocido por

DSM-IV por sus siglas en inglés) presenta el Trastorno del Espectro Autista en cinco formas:

1. Autismo clésico: Se caracteriza por una alteracion en el desarrollo que se puede
identificar en los primeros afios de vida del nifio, a partir de conductas simples y repetitivas, que
en ocasiones pueden resultar extrafias, ademas de mostrar poco interés hacia las personas.
Presenta dificultades en el desarrollo de lenguaje verbal asi como en la comprension del mismo.
Este tipo de autismo es considerado también como puro o autismo de Kanner (Mérquez, Murga
del Valle, Diaz, Reséndiz, Duran Romero, Montero, Camacho, Navarro, Arciniega y Diaz,
2011), por lo cual se encuentra en el extremo del Espectro Autista debido al nivel mayor de

afectacion que implica.
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2. Sindrome de Asperger: Forma de Autismo en la cual, los pacientes carecen de
habilidades sociales, baja coordinacion y concentracion e intereses que suelen ser especificos y

restringidos; su lenguaje se denota normal y su inteligencia puede ser normal o superior.

3. Trastorno Desintegrativo Infantil: Apariencia de desarrollo normal en el nifio, sin
embargo a partir de los dos afios hay una regresion conductual en diversas areas del desarrollo

por ejemplo inmovilidad o inhabilidad para moverse y pérdida de control de esfinteres.

4. Sindrome de Rett. Se presenta exclusivamente en poblacion femenina, con datos
estadisticos de un caso por cada 10,000 a 15,000 nifias, su origen se encuentra en un gen que
codifica la produccion de la proteina MECP2, proteina que es participe de la expresion y
modulacion de los genes del cromosoma X; por lo que, la ausencia de esta proteina genera que
los genes se expresen sin control alguno, dando lugar a los comportamientos que se identifican

en el Sindrome de Rett.

5. Trastorno Inespecifico Generalizado del Desarrollo: Se observa un grado de
dificultad para desarrollar comunicacion verbal y no verbal, interacciones sociales,
comportamiento e intereses y actividades estereotipadas; sin embargo, no cumple con criterios
que pueda ser clasificado como alguno de las otras formas de Trastorno de Espectro Autista que

describe DSM-IV.

1.4 Panorama General del Diagndstico en TEA

El diagnéstico de TEA, como expone Alvarez (2011) suele llevarse a cabo dos o tres afios
después de que los padres hayan identificado por primera vez alguna manifestacion, a pesar de
que la observacion sea temprana, pueden postergarlo ya que en ese momento no lo ven como
algo malo o fuera de lo normal, es afios mas tarde que lo caracterizan como incorrecto en sus
hijos, momento en el cual comienzan a acudir con médicos para que les proporcione las
respuestas correspondientes, quienes normalmente realizan esta valoracion mediante el DSM.
Refuerza el llevar a cabo un diagnostico mediante el Manual, que en la actualidad seria la

version V; no obstante también identifica algunos puntos negativos respecto al uso de este
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Manual, basandose en su experiencia con la practica clinica, debido a que se supone que antes de
los tres afios ya se debe percibir manifestaciones, y en promedio la edad para realizar el
diagnostico es a los seis afios, tres afios mas tarde a la edad base donde aparecen los sintomas

segin DSM-1V.

Es por lo anterior que, propone en ese mismo afo un nivel de diagndstico en el cual se
definen las caracteristicas clinicas para posteriormente llevar a cabo tres fases de evaluacion que

son las siguientes:

. Fase I: Identificacion de posibles casos: Se reconoce lo previamente descrito por
los padres en cuanto a las diversas 4reas como comunicacidn, interaccion social y

comportamiento.

. Fase II: Evaluacion Global: Se observa la consistencia y el significado que tienen
las manifestaciones neuroldgicas y de comportamiento de los nifios de manera general, para asi
confirmar y corroborar las manifestadas por los padres. En esta fase se esboza el diagndstico

diferencial ante otros problemas del desarrollo.

. Fase III: Diagnostico especifico: En esta fase se proporciona el diagnostico
definitivo de TEA y se define el tipo del mismo. Se contrasta la informacidén proporcionada por
los padres y los profesionistas que han observado al nifio, aplicando las pruebas necesarias para

poder realizar una correlacion de los datos presentados con los criterios de diagnostico del DSM.

Dicha propuesta es diferente a lo que normalmente se observa para poder diagnosticar
TEA, ya que toma las diferentes perspectivas (padres, neuroldgicos y uso de pruebas y manual
DSM) para obtener un diagnostico mas completo, corroborando la informacion de las personas
que mas observan al nifio, que son los padres, mediante pruebas con una validez y confiabilidad
que puedan contribuir a brindar la informacién correspondiente de acuerdo a las caracteristicas

que predominen.
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Capitulo 2. Sindrome de Asperger

2.1 Definicién del Sindrome de Asperger

La Organizaciéon para la Investigacion del Autismo (2005) retoma los aspectos
caracteristicos de la Asociacion Americana de Psiquiatria (2000); sin embargo define el
Sindrome de Asperger de la siguiente manera: “Compleja discapacidad del desarrollo marcada
por impedimentos en la socializacién, comunicacion, cognicién y sensacion” A diferencia, de la
vision de la Asociacion Americana de Psiquiatria sobre el sindrome de Asperger, en su
definicion lo visualiza como una discapacidad debido a los impedimentos en ciertas areas que

son caracteristicas e importantes para el desarrollo.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) incluye al Sindrome de Asperger como un
Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD), lo caracteriza como grave y riguroso debido a que
conlleva una alteracion cualitativa del desarrollo social, de comunicacion, intereses restringidos
y estereotipados, como una consecuencia de una rigidez mental y conductual y no se encuentra

asociado un retraso mental o lenguaje (Coto, 2013).

Guerra, Castellanos y Arnaiz (2013) para definir el Sindrome de Asperger toman como
base a Belichon, Herndndez y Soltillo (2007) para definirlo como "condicion clinicamente
significativa que implica una discapacidad social de inicio temprano y que plantea necesidades
especiales de apoyo". Se puede percibir que para definirlo solo se enfoca en la parte social y
resalta las necesidades de apoyo que requiere el Sindrome de Asperger, lo cual nos puede dar

una definicioén un tanto general.

Desde una vision neurobioldgica sobre el Sindrome de Asperger, Freire, Llorente,

Gonzélez, A., Martos, Martinez y Ayuda (2014, p. 24) Lo definen como:
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“El Sindrome de Asperger (SA) es un trastorno del desarrollo, de base
neurobioldgica, que afecta el funcionamiento social y al espectro de actividades que
afecta al funcionamiento social y al espectro de actividades e intereses. Estd vinculado a
una disfuncién de diversos circuitos cerebrales. Tomando en consideracion que el déficit
nuclear del SA es el trastorno de la cognicidn social, parece razonable atribuir un papel
central a la amigdala y a la relaciéon entre la amigdala y circuitos frontoestriados,

temporales y cerebelo, estructuras involucradas en el desarrollo de la relacion social.”

Sin embargo, la fundacion Asperger México tiene una conceptualizacion muy distinta de

lo que es el Sindrome de Asperger representandola de la siguiente manera:

“El Sindrome de Asperger no es una enfermedad, es una manera diferente de
percibir y procesar por lo tanto no se tiene que curar. De cualquier manera, con el paso
del tiempo, el perfil de la persona con Asperger puede cambiar, a medida que la persona
se siente mas comoda “en su piel”. La sensibilidad sensorial puede hacerse menos severa,
y el individuo poco a poco adquiere habilidades sociales que en un principio desconocia.
Con tiempo y préactica, otros rasgos complicados pueden ser compensados. Las personas
con Asperger pueden utilizar sus fortalezas para su ventaja conforme buscan y encuentran
un ambiente mas constructivo que sea afin a sus fortalezas e intereses y uno en donde sus

vulnerabilidades son aceptables.”

A diferente de la vision que se tiene sobre el Sindrome de Asperger, el concepto que tiene
es mas alla de una enfermedad, argumentandolo a través de la inexistencia de una cura como se
asocia normalmente a una enfermedad, en vez de esta cura se expresa en términos de aceptacion
de la condicion y caracteristicas que presenta, a pesar de que la concepcion es diferente a otros

autores no deja de tomar en cuenta el area social, que es el area predominante en este Sindrome.

De manera general, el concepto que se tiene para definir al Sindrome de Asperger es el

mismo, ya que en su mayoria, los autores, como se observa anteriormente suelen definirlo a
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partir de sus caracteristicas particulares en las areas que destacan, enfatizando también, en que es

algo que afecta o que tiene consecuencias propias en el desarrollo humano.

2.2 Historia del Sindrome de Asperger: Recorrido desde Autismo hasta llegar Al Sindrome
de Asperger

Antes de identificarse propiamente como Sindrome de Asperger, se observd de primera
instancia el autismo, que ha formado parte de la historia de la psicopatologia infantil desde
aproximadamente 272 afios, debido a los reportes procedentes de 1747, con el caso de Hugh

Blair (Wolft, 2004).

Artigas-Pallares y Paula (2012) Identifican como primera descripcion escrita sobre
autismo, la correspondiente al siglo XVI, por Johannes Mathesius, quién relat6 la historia de un
nifio de 12 afios con un diagnodstico de autismo severo; se menciona que su Lutero pensaba que el
nifio era simplemente una “masa de carne implantada en un espiritu sin alma, poseido por el
diablo, respecto al cual sugirid6 que deberia morir asfixiado”. Ademas de mencionar este,
describe el caso de Fray Junipero Serra, descrito en un libro llamado “Las Florecillas de San
Francisco” del siglo XVII, a quién se le puede ver como un ejemplo de los sintomas que se
observan en personas con autismo, debido a que no comprendia las normas sociales, o el
lenguaje pragmatico, no identificaba las intenciones del comportamiento de otras personas, y

mostraba dificultad respecto a la comunicacion no verbal.

En 1798 con el caso de “Victor, el nifio salvaje de Aveyron” (Frith, 2004). Sobre dicho
caso, Lane, escritora, en 1976 plante6 por primera vez la posibilidad de que Victor fuera autista,
sin embargo rechazd esta postura debido a la falta de cambios imprevistos de humor que tuvieran
origen por otras personas; no presentaba una actitud aislada, mostraba cierto afecto con personas

que mostraban amabilidad con él; no tenia obsesiones representativas; ademas de que no tenia
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grandes dificultades para manipulacion de objetos; y podia comunicarse también mediante un

lenguaje gestual.

En 1809 con la publicacion del libro de John Haslam en el cual describe un caso clinico
de un nifio con sintomas caracteristicos del autismo que se encuentra en el capitulo titulado
“Nifios Insanos”. En 1875 se expuso el caso del denominado “nifio lobo”; en 1879, Henry
Maudsley publico un libro llamado “La Patologia de la Mente” con un capitulo en dicho libro
llamado “La enfermedad en la temprana Edad” en donde describe un caso de un nifio con

caracteristicas propias del Sindrome de Asperger (Garcia, 2011).

De primera instancia, el concepto de autismo fue acufiado e introducido en la literatura
por el psiquiatra Bleuer en 1911, equipardndolo con caracteristicas similares a las patologias
esquizoides, y es asi como describi6 el retraimiento autista, como el rechazo de contacto con
otras personas y asi mismo como un trastorno en la relacion con la realidad. (Artigas-Pallares. y
Paula, 2012). Se afiade que dicho término proviene del griego clasico, como la mayoria de los
términos médicos, “Autos” significando uno mismo, e “ismos” que hace referencia al modo de
estar; es decir, el estar en uno mismo, caracteristica principal que se le acufie al autismo, sin

embargo la extension del significado ha cambiado acorde al tiempo.

En 1923, Carl Gustav Jung incluyé los términos de personalidad extravertida e
introvertida, ampliando el enfoque psicoanalitico de Sigmund Freud; en dicho enfoque definio a
la persona con autismo como un ser profundamente introvertido, el cual estaba orientado hacia el
mundo interior. Mientras que para Jung, era una persona contemplativa que disfrutaba de la
soledad y de su mundo interno; es decir, que una “introversion severa” se denominaba como
autismo, y la cual era caracteristica de algunas formas de autismo (Artigas-Pallares y Paula,

2012).

En 1943, se incorpor6 de manera oficial el término de autismo por medio de Leo Kanner

a través de su articulo denominado “Autistic disturbances of affective contact”. Afios mas tarde a
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dicha publicacion, Kanner profundiz6 mas en delimitar el trastorno y le asigno el término de
“autismo infantil precoz” tras obtener suficiente experiencia mediante la identificacion de mas de
100 nifios y al estudiar muchos otros que provenian de psiquiatras y pediatras. En afios mas
adelante, se identificaron en diversas partes del mundo, pacientes con dicho diagnostico, sin
embargo, no tenian una nocién tan a fondo del cuadro clinico como lo tenia ya Kanner, ya que
aun no distinguian cuales eran los limites entre el autismo y otros trastornos. Por consiguiente,
Kanner propone criterios que definian el denominado autismo precoz, siendo los siguientes:
aislamiento profundo con el contacto con las personas, deseo obsesivo de conservar la identidad,
relacion profunda con los objetos, una fisonomia inteligente y pensativa, y una alteracion en la
comunicaciéon de tipo verbal mostrada a través del mutismo o lenguaje desordenado con

intencion comunicativa (Artigas-Pallares, y Paula, 2012; Benito, 2011).

El sindrome de Asperger se identificé por primera vez en 1944 por Hans Asperger, quién
era médico un vienés; observd que cuatro nifios con inteligencia y desarrollo de lenguaje
normales exhibian comportamientos similares a los de los nifios con autismo, entre ellos
impedimentos sociales, deficiencia en la comunicacion, falta de empatia, ingenuidad. Asperger,
utilizaba el término “psicopatia autista” para referirse al autismo (Equipo Deletrea y Artigas
2014). El Sindrome de Asperger, se denomina de tal manera por Hans Asperger quién fue el que
describid casos de nifios con ciertas caracteristicas donde predominaba la falta de empatia, poca
habilidad para las relaciones sociales, intereses particulares y movimientos torpes, no se
identificaban por su aspecto fisico, cabe anadir que tienen una inteligencia superior (Sebastian,

2012).

En 1944 se pensaba que el trastorno era un tipo de autismo altamente funcional, ahora, se
sabe que es distinto al autismo, aunque existen dentro del mismo espectro y tienen caracteristicas
similares. En 1994, el término de “sindrome de Asperger” fue afadido al Manual Estadistico y
Diagnostico, 4ta Edicion (DSM-IV) de la Asociacion Americana de Psiquiatria bajo del
encabezado “Trastornos Generalizados del Desarrollo”. Actualmente existe en la Revision de

Texto DSM-IV (DSM-IV TR por su sigla en inglés) publicada en el 2000.
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En 1926 la neurdloga rusa Ewa Ssucharewa publicdé la primera especificacion de
pacientes que en la actualidad diagnosticariamos como Sindrome de Asperger. En 1981, Lorna
Wing le es atribuido el término Sindrome de Asperger, sin embargo, en 1970, Gerhard Bosch ya
habia utilizado el término Sindrome de Asperger, quién en una monografia de 1962 menciona

que éste se encontraba dentro del autismo.

Durante varios afos, el Sindrome de Asperger y en general el Trastorno de Espectro
Autista, especificamente Autismo y Sindrome de Asperger se diagnosticaban como esquizofrenia
infantil, debido a la falta de criterios diagnosticos para permitir una diferenciacién entre ambas
patologias, es hasta 1996, que APA en el DSM-IV, coloca el Sindrome de Asperger como parte
de Trastornos Generalizados del Desarrollo, y es ahi donde se diferencia diagnosticamente a la
esquizofrenia infantil, asi mismo se diferencié del autismo, Trastorno Desintegrativo Infantil y

Sindrome de Rett (Garcia, 2011).

A partir del 2000 se concretan los criterios diagnosticos propios del Sindrome de
Asperger, en el DSM-IV-TR (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2000) y en CIE-10
(Organizacion Mundial de la Salud, 2000) se describe de manera precisa la manera en que afecta
las areas emotivas, cognoscitivas y sociales de la persona que cumple con este diagnostico.
Ademas se especifica las particularidades que presentan en su comportamiento cotidiano, que
incluye el gusto por temas especificos, la obsesion por detalles, y una reaccion exagerada cuando
notan que las cosas cambian de orden y de igual manera con situaciones que son inesperadas

para ellos, es decir que salen de una rutina.

2.3 Epidemiologia del Sindrome de Asperger

Los datos estadisticos del Sindrome de Asperger han tenido una evolucién, a pesar de la
escasez de informacion sobre la poblacion que tiene este diagndstico, por lo cual hay datos que

suelen tener un lapso de tiempo grande ente estadistica y estadistica.
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A pesar de que el Sindrome de Asperger pertenece al Trastorno del Espectro Autista,
presenta una incidencia mayor al Autismo, ya que se ha encontrado una frecuencia de 5 veces
mas que el Autismo. En 2002, en el Manual de DSM-IV-TR se indica que atn no se disponen
datos definitivos sobre la prevalencia del SA, esto debido a que las investigaciones
epidemiologicas siguen siendo escasas, sin embargo, se tienen diferentes datos de estos estudios
en los cuales nos aproximan a la prevalencia actual del Sindrome de Asperger. Las tasas de
prevalencia que el plantea para Asperger van de 0.3 a 48 por 10,000, con una media de 36 por

10000 nifos, nacidos vivos, por afo (Naranjo, 2014).

Garcia (2011) menciona los datos estadisticos de la OMS (2000) sobre el Sindrome de
Asperger, donde por cada 10000 nifios, 28 son diagnosticados mediante los criterios del CIE-10.
Sin embargo, se puede ver un crecimiento de la poblacion diagnosticada con Sindrome de
Asperger debido a que en el 2007, habia més prevalencia del Autismo que de Asperger, y hay
por cada 10000 nifios 36 diagnosticos de Sindrome de Asperger, donde por cada 2 a 3 nifios hay
una nifa con diagnostico. (Ehlers, Gillberg y Wing, 1999; Howlin, 2005; Campos, 2007). Desde
ese afio, por las estadisticas que presentd el Centro para el Control y Prevencion de
Enfermedades en Estados Unidos en 2010, se ha visto un aumento del 72% de casos

diagnosticados (Sierra, 2010; Autismo México).

En México, No se tiene una amplitud de datos estadisticos, sin embargo, Autismo México
basandose en la Ley General para la Atencion y Proteccion a Personas con la Condicion del
Espectro Autista, la cual fue publicada en el Diario de la Federacion (2015) mencionan que uno
de cada 300 nifios es diagnosticado en el Espectro Autista, y afio con afio se registran mas de seis
mil nuevos casos. Asi mismo ha especificado que se diagnostica mas en la etapa adulta que en la
infantil, también hay que destacar que se presenta en todos los grupos raciales, étnicos y
socioecondmicos, y sobre todo es mas comun en nifios (1 en 42) que en nifas (1 en 89) (Autismo

México).
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2.4 Etiologia del Sindrome de Asperger

No se ha encontrado un origen o causa unica del Sindrome de Asperger, es un aspecto
donde carecemos de la informacion adecuada, a pesar de los diversos estudios que se han
realizado a lo largo del tiempo (Uria y Sandoval, 2013; Wood, 2011; Diaz, Lopez y Jiménez,
2011); sin embargo, se asocia por muchos autores a una cuestion biolodgica. Sin embargo, esto no

determina que sea el origen propio del Sindrome de Asperger.

En 1943, Kanner determind que tenia un origen genético, porque considerd que habia un
componente importante de tipo genético, sin embargo no especifico que gen pudiera estar
relacionado. Sierra (2010) menciona que hay un componente genético con uno de los padres, y
se ha encontrado mas casos en los cuales el padre es quién presenta un diagnostico de Sindrome
de Asperger, en otros casos hay cierto historial de autismo en familiares cercanos. Sin embargo,
indica que puede estar influenciado por diversos factores, basado en los casos registrados, los
cuales no han reportado una causa unica en comun. Artigas-Pallares y Paula (2012) tomando
como punto de partida la atribucion que hace Erikson en 1950 sobre el autismo, ya que postuld
codmo origen del mismo la relacion madre-hijo, atribuyendo como causa a la reaccion de la madre
ante la sintomatologia del nifio. Naranjo (2014) menciona que se desconocen factores de riesgo
como antecedentes familiares, prenatales, perinatales o personales los cuales puedan de alguna

manera modificar el patrén genético.

Uria y Sandoval (2013) destacan la propuesta de Holliday (1999) quien menciona que
pueda ser principalmente heredado o derivado de problemas en el lobulo derecho del cerebro, asi
como algunos problemas en el ambiente, tipos de infeccion, problemas antes, durante y después
del parto. Wood (2011) hace mencidon de como algunos expertos creen que una serie de factores

pueden ser responsables del desarrollo inadecuado del cerebro.
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2.5 Caracteristicas del Sindrome de Asperger

El Sindrome de Asperger si bien, posee caracteristicas generales como parte de los
Trastornos del Espectro Autista, hay particularidades que se presentan en los nifios que tienen
Sindrome de Asperger. La mayoria de los autores toman en cuenta, cuatro areas importantes:
Social, Lenguaje, Motricidad e Intereses; sin embargo cada uno especifica y describe las

caracteristicas de forma diferente.

Empezando con una de las pioneras Wing (1981) define las siguientes caracteristicas de

Sindrome de Asperger:

1. Socialmente extrafos, ingenuos y emocionalmente desconectados de los
otros.

2. Buena gramatica y vocabulario extenso

3. Discurso fluido, literal y pedante, usado en monodlogos y no en

intercambios conversacionales.

4. Pobre comunicacion no verbal y una entonaciéon verbal monodtona o
peculiar
5. Intereses limitados a temas especificos, incluyendo colecciones de objetos

o hechos relacionados con tales intereses.

6. Dificultades en aprendizaje de las tareas escolares convencionales. Sin
embargo, son capaces de producir ideas originales y tiene habilidades relacionadas con

sus intereses especiales

7. La coordinacion motriz y la organizacion del movimiento es generalmente
deficiente, aunque en algunos casos destaca en areas especiales de interés (por ejemplo,

tocar un instrumento musical).
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8. Falta de sentido comun. (citado en Equipo Deletrea y Artigas, 2014).

Gonzalez (2014) retoma a Olivar y De la Iglesia (2011) para plantear lo siguiente: "Las
personas con Sindrome de Asperger se caracterizan por presentar un trastorno del
neurodesarrollo (bio-psico-social), aunque sus causas no estan determinadas. Dicho sindrome, se
determina por presentar déficits sociales y de comunicacion e intereses fijos y comportamientos

repetitivos."

Berney (2004) plantea las siguientes caracteristicas que pueden contribuir a identificar a
un nifio con Sindrome de Asperger divididas por cuatro areas principales: Interaccion social y

afectiva, Intereses restringidos y repetitivos, Lenguaje y discurso y por Gltimo actos ritualizados:
1. Interaccidn social y afectividad:

a. Egocentrismo inusual, con muy poca preocupacion por los demas y falta de

conciencia acerca del punto de vista de los otros.
b. Falta de empatia y poca sensibilidad hacia los demas.
c. No sabe demostrar cuando le interesa una persona.

d. Relaciones sociales muy limitadas, en los nifios o adolescentes torpe interaccion

con sus compaferos.
2. Intereses restringidos y repetitivos:

a. Intereses e inquietudes muy acotados o circunscriptos que persigue obsesivamente
pero en soledad, como por ejemplo, la recoleccion de datos o cifras obsesivamente, sin ningiin

valor practico o social.

b. El individuo con SA se convierte en un excéntrico cuya vida se caracteriza por
una rutina rigida, sistematica y cuyo mundo se podria reducir, por ejemplo, a los horarios de

los trenes o la coleccion de sellos.
3. Lenguaje y discurso:
a. Lenguaje formal, que puede interpretarse como pomposo o pedante.

b. Dificultades para captar un significado que no sea literal.
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c. Problemas de comunicacién con los demads, poca preocupacion por la respuesta

del otro,

d. Falta de comunicaciéon no verbal, impasividad, evita mirar a los ojos del

interlocutor.
e. Hablar con una voz extrafia, monodtona o de volumen no usual.
f.  Falta de conocimiento de los limites y de las normas sociales.
4. Actos ritualizados:

a. Rutinas y rituales muy poco usuales que no soportan el menor cambio pues esto

genera inmediatamente una ansiedad insoportable.

La Organizacion para la Investigacion del Autismo (2005) no propone caracteristicas
propias del Sindrome de Asperger, mas bien los llama “efectos comunes” los cuales son los

siguientes:

e Problemas en la comprension de pautas sociales, estilos de lenguaje en

conversaciones
e Adherencia a rutinas o rituales no funcionales
e Repeticion de movimientos, palabras y/o frases
e Dificultades con destrezas motoras finas e integracion sensorial

e Preocupacion insistente respecto a objetos, temas de interés muy especificos

Coto (2013) describe las caracteristicas del SA a partir de las areas comunes del TEA al

cual pertenece:

e Pueden utilizar un lenguaje muy correcto o vocabulario muy amplio, lo cual

repercute en adaptarlo al contexto social en el cual se ve inmerso.

e Tienen dificultades con el lenguaje metaférico, dobles sentidos, ironias, refranes
ya que suelen ser incomprensibles para ellos lo que genera incomodidad e inseguridad al

respecto.

31



e Tienen cambios en la entonacion que va ligado a la carga emocional que pueda
representar el mensaje emitido o recibido, tienen dificultad para controlar el volumen de la

voz y adaptarlo al contexto de manera correcta

e Se les dificulta iniciar, mantener y terminar las conversaciones de una manera
correcta; asi mismo encontrar temas apropiadas para poder hablar, para ello normalmente

recurren a su tema de interés para comunicarse.

Sebastian (2012) menciona que los nifios con Sindrome de Asperger tienen caracteristicas
positivas como son: buena memoria mecanica, intereses sumamente definidos a pesar de ser

limitados, vocabulario extenso, conocimiento o habilidad amplia en 4rea cientifica o tecnologica.

Ramirez (2010) menciona las siguientes caracteristicas sobre los nifios con Sindrome de

Asperger:
e  Memoria inusual para detalles
e Problemas de suefio o de alimentacion
e Problemas de comprension lectora o auditiva
e Patrones de lenguaje poco convencionales (observaciones objetivas y/o
relevantes)

e Habla extrafia o exagerada, tono alto o0 mondtono

e Suele estar en constante movimiento mientras se concentran.

Sierra (2010) menciona los siguientes rasgos que pueden ser presentados por nifios con

Sindrome de Asperger:
e Sensibilidad al taco o a sonidos fuertes
e Torpeza Motriz al caminar o hacer deporte

e Falta de empatia/Comprension de emociones del otro
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¢ Dificultad en reconocimiento de expresiones

e Falta de comprension con chistes, o bien lenguaje no concreto

e Flucttan en el tono y volumen de voz (puede ser alto, bajo o inexpresivo)
e Prefieren no tener cambios en su rutina, en su vida.

e Aprenden a hablar muy temprano o muy tarde

e Aprenden a leer muy pronto o muy tarde

e Tienen dificultades para socializar

¢ No logran entender como piensas los demas

e Tienen un gusto muy particular por cosas muy concretas (videojuegos, tv,

etc.)

e Presentan dificultados tanto en la comprension como en el desarrollo del

juego simbolico
e Sus movimientos suelen ser repetitivos

e Se les dificulta la educacion en casa y fuera de ésta debido a ser testarudos

e insistentes

e Son crédulos e ingenuos

2.6 Diferencias diagnosticas entre Sindrome de Asperger y Autismo

El Sindrome de Asperger, suele ser muy confundido con el Autismo lo cual puede
permear el diagnostico correcto, ya que si bien, son similares por ser pertenecientes al mismo
Espectro, tienen diversas diferencias que hay que saber identificar de acuerdo a las caracteristicas

especificas de cada uno.
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Sebastian (2012) menciona que existen dos puntos diferentes, por una parte el nivel
intelectual y lingiiistico, ya que si bien, en el Sindrome de Asperger el lenguaje suele ser mas
elaborado que en el autismo, y normalmente el nivel intelectual de un nifio con Autismo no suele

ser elevado en comparacion a los nifios con Sindrome de Asperger.

Miranda (2015) en cambio, menciona que el Autismo y el Sindrome de Asperger
comparten las alteraciones cualitativas en el area social (interaccion) las conductas repetitivas y

restringidas, pero se distinguen en lo intelectual.

Para expresar el conjunto de diferencias que exponen los teéricos y también las que se
pueden identificar a partir de las caracteristicas especificas de cada Trastorno, se presenta el

siguiente cuadro comparativo:

Aspectos diferenciales Asperger Autismo
Coeficiente intelectual Generalmente sobresaliente Por debajo de lo normal
Diagndstico Después de los 3 anos Antes de los 3 afios
Aparicién de lenguaje Normal Retraso
Lenguaje Verbal Todos son verbales 25% no son verbales
Gramaticay Por encima del promedio Limitado
vocabulario
Relaciones sociales Interés general Desinterés general
Convulsiones Equivalente al resto de la poblacion Un tercio lo presenta
Motricidad Torpeza general Desarrollo fisico normal
Obsesiones Intereses obsesivos de alto nivel Ningln interés obsesivo de

34




alto nivel
Tiempo de Deteccion Dos afos y medio Detectan a los 18 meses de
parental edad
Quejas parentales Problemas de lenguaje, socializacion Retrasos en el lenguaje
y conducta

2.7 Sindrome de Asperger desde DSM
2.7.1 DSM IV.

La Asociacion Americana de Psiquiatria (2000), define al Trastorno de Asperger como
un Trastorno Generalizado del desarrollo, el cual se caracteriza por una alteracion cualitativa de

la interaccion social, presentando intereses restrictivos y comportamientos estereotipados.

El DSM-IV (Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales cuarta
edicion), lo define por la ausencia de cualquier retraso de lenguaje clinicamente significativo,
déficit en la interaccion social y manifestaciones repetitivas de intereses y de la actividad en
general. A su vez, puede o no haber problemas de comunicacion similares a los del autismo, pero
un retraso significativo del lenguaje descarta el diagnostico (Asociacion Americana de

Psiquiatria, 2000).

2.7.1.1 Clasificacion.

De acuerdo con el manual DSM-IV, los criterios para diagnosticar el trastorno de

Asperger son los siguientes:

A. Deficiencia cualitativa de interaccion social, segun la manifestacion de, al menos,

dos de las siguientes caracteristicas:
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1. Deficiencia marcada en el uso de multiples comportamientos no verbales tales
como contacto visual, expresion facial, posturas del cuerpo y gestos para regular la interaccion

social.

2. Incapacidad para desarrollar una buena relacion con sus iguales apropiadas para el

nivel de desarrollo.

3. Falta de esfuerzo espontaneo para compartir placer, intereses o logros con otras

personas (por ejemplo, por la falta de mostrar, traer o apuntar objetos de interés a otras

personas).
4. Falta de reciprocidad social y emocional.
B. Patrones restringidos, repetitivos y estereotipados de comportamiento, intereses y

actividades, tal como se manifiesta al menos por una de las siguientes caracteristicas:

1. Preocupacion total con uno o més patrones estereotipados y restringidos de interés

que es anormal ya sea en intensidad como en enfoque.

2. Adherencia aparentemente inflexible a rutinas y rituales especificos y no
funcionales.
3. Formas motrices estereotipadas y repetitivas (por ejemplo, el aleteo o torcedura de

manos y dedos 0 movimientos complejos de todo el cuerpo).
4. Preocupacion persistente en la manipulacion de piezas de objetos.

C. El trastorno causa una deficiencia clinicamente significativa en el aspecto social,

ocupacional y en otras areas importantes de funcionamiento.

D. No hay un atraso general clinicamente significativo en el desarrollo del lenguaje
(por ejemplo, las palabras sueltas utilizadas a la edad de 2 afios, las frases comunicativas usadas

a la edad de 3 afios).

E. No existe un retraso clinicamente significativo en el desarrollo cognitivo o en el
desarrollo de destrezas de autoayuda de acuerdo a la edad apropiada, de comportamiento con
capacidad de adaptacion (ademés de la interaccidon social) y curiosidad acerca del medio

ambiente de los nifios.
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F. No se cumplen los criterios de otro Trastorno Generalizado del Desarrollo o

Esquizofrenia especifica.

2.7.2DSM V.

En el DSM-V (Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales cuarta
edicion) se asocia al Sindrome de Asperger a una disfuncién neurobioldgica que tiene su origen
en lo genético, lo cual genera un trastorno en la cognicion social, el cual debe cumplir con los

criterios del TEA para ser diagnosticado (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014).

2.7.2.1 Clasificacion.

En el DSM-V dentro de los Trastornos del desarrollo neuroldgico se encuentran los

trastornos del Espectro Autista, con las siguientes caracteristicas:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacidn social y en la interaccion social en
diversos contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes (los

ejemplos son ilustrativos pero no exhaustivos):

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional, varian, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y fracaso de la conversacion normal en ambos sentidos pasando
por la disminucion en intereses, emociones o afectos compartidos hasta el fracaso en iniciar

o responder a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la
interaccion social, varian, por ejemplo, desde una comunicacion verbal y no verbal poco
integrada pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o deficiencias
de la comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de expresion facial y de

comunicacion no verbal.

3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones,

varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos contextos
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sociales pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos o para hacer amigos,

hasta la ausencia de interés por otras personas.

Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion

social y en patrones de comportamiento restringidos y repetitivos

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que
se manifiestan en dos o mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes (los

ejemplos son ilustrativos pero no exhaustivos):

1. Movimientos, utilizacién de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p. €j.,
estereotipias motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de los objetos,

ecolalia, frases idiosincrasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones
ritualizados de comportamiento verbal o no verbal (p. ej., gran angustia frente a cambios
pequefios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de

saludo, necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o
foco de interés (p. ej., fuerte apego o preocupaciéon por objetos inusuales, intereses

excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper- o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por
aspectos sensoriales del entorno (p. e€j., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacion excesiva de objetos, fascinacion

visual por las luces o el movimiento).

Especificar la gravedad actual: La gravedad se basa en deterioros de la comunicacion

social y en patrones de comportamiento restringidos y repetitivos

C. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo de
desarrollo (pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las
capacidades limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases

posteriores de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u

otras areas importantes del funcionamiento habitual.
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E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno

del desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo.

2.8 Comorbilidad y areas afectadas que presentan nifios con Sindrome de Asperger

Una de las areas mas representativas que se encuentra afectada es la social ya que los
nifios con Sindrome de Asperger tienen limitaciones para entender y utilizar reglas de conducta
social, deficiencias en las habilidades sociales (Bauminger y Shulman, 2003) y presentan
dificultades al poseer dificultades para comprender, interpretar y expresar emociones Yy
expresiones faciales (Gutstein y Whitney, 2002; Lindner y Rosén, 2006; Shaked y Yirmiya,
2003) estas caracteristicas particulares tienen consecuencias en las interacciones con su familia,
compaieros, otros adultos, nifios, impactando a su vez, en su desarrollo normal, académico,
emocional y social (Krasny, Williams, Provenzal y Ozonoff, 2003), ya que demuestra un interés
por entablar relaciones con otras personas, sin embargo, no ha desarrollado de manera correcta
las habilidades sociales, y al tener repetidos fracasos en las relaciones sociales pueden notarse

sumamente frustrados (Naranjo, 2014).

El Sindrome de Asperger, tiene comorbilidad con distintos Trastornos es importante
mencionar que alrededor del 65% de las personas diagnosticadas con Sindrome de Asperger
tienen sintomas de caracter psiquidtrico (Naranjo, 2014). Ruiz, Anton, Gonzales y Moya (2012)
encontraron que tiene comorbilidad con la hiperactividad, crisis de agitacion, labilidad
emocional, destructividad y agresividad, lo cual considera que provoca cierta discapacidad con
una fuerte referente de individualidad. Ademads, menciona que los efectos del cuidado pueden se
distintos a otras alteraciones psicoldgicas cronicas como Alzheimer o esquizofrenia (Gonzalez-
Bono, De Andrés-Garcia y Moya-Albiol, 2011). Naranjo (2014) menciona que en la
adolescencia se ha notado ansiedad, depresion y trastornos en el afecto, los cuales pueden
requerir medicacion en algunas ocasiones se asocia a esquizofrenia, Sindrome de Tourette,

D¢éficit de atencion y Trastorno Obsesivo Compulsivo.
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Naranjo (2014) aporta datos estadisticos de acuerdo a la comorbilidad que presentan con
otros sintomas psiquiatricos, siendo el TDA y TDAH como principal, y se presenta en los
primeros afos de vida en un 28-62,5%, Trastorno de Tic en un 80% y Sindrome de Tourette en
8-20% de las personas; hay presencia de desordenes afectivos en un 24%, depresion en un 15%,
Ansiedad no Especificada en un 35% mostrando mayor incidencia en panico, agorafobia, fobia
social, miedo a dafios fisicos, Ansiedad de separacion. El Trastorno Obsesivo Compulsivo se ha
encontrado en un 19% a 25%. Y por ultimo, se ha encontrado la presencia de Trastornos

Alimenticios en un 6% de nifios diagnosticados.

2.9 El nifio con Sindrome de Asperger y la Educacion basica

En su mayoria, los nifios que tienen Sindrome de Asperger poseen un coeficiente
intelectual normal, no obstante tienen necesidades educativas especiales; habitualmente recurren
a escuelas normales, sin embargo, los maestros deben estar informados sobre sus necesidades.

(Wood 2011).

2.9.1 Principales conflictos en Etapa Primaria.

El Equipo Deletrea y Artigas (2014) identifican los siguientes como dificultades en esta

etapa:
e Falta de destreza a la hora de “arreglarselas” con sus iguales
e Percibir las sutilezas y las demandas implicitas en las situaciones sociales.

e Interpretar las normas de un modo flexible y dindmico: el nifio con SA se aferrara

a las normas y al deseo de estabilidad.

e Comprender muchos de los estados internos de las personas que le rodean
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triunfo

compafieros

Moverse con movimientos agiles, coordinados y precisos
Tomar la iniciativa en las interacciones con sus iguales

Compartir sentimientos eminentemente sociales: competitividad, rivalidad, o

Frecuentes problemas de conducta tanto en casa como en la escuela.

Juegos e intereses limitados y poco afines a los juegos e intereses de sus

Preguntas repetitivas

Hipersensibilidad a algunos estimulos

Trastornos de alimentacion derivados de la restriccion de muchos alimentos
Trastornos del suefio

Intolerancia con los hermanos (p.44).
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2.9.2 Caracteristicas positivas identificados en la Etapa Escolar

El Equipo Deletrea y Artigas (2014) mencionan los siguientes como cualidades en nifios

con Sindrome de Asperger:
e Intenso interés por conocer sobre diversos temas

e Gran motivacion por recopilar informacion que versan sobre sus intereses

particulares
e Gran capacidad para mantener la atencion sobre un centro de interés
e Hiperlexia (algunos casos), precocidad en la adquisicion de lectura (entre otras)

e Sobresaliente destreza y/o conocimiento en alguna parcela concreta. (p.45)

2.9.3 Necesidades identificadas en nifios con Sindrome de Asperger en Etapa Escolar
Basica
El Equipo Deletrea y Artigas (2014) identifican las siguientes necesidades que tienen los

nifios con Sindrome de Asperger en la Etapa Escolar Bésica:

o Los nifios con Sindrome de Asperger son “diferentes”, al igual que inocentes y
solitarios. Esto puede ser una desventaja ya que por estas condiciones pueden atraer mas
burlas y bromas hechas por sus compafieros, las cuales se pueden identificar como abuso y
ocurren en espacios en los cuales no se encuentra una persona que determine un orden u

organizacion (recreo, camino a casa, etc.)
e Respecto a Cambios de rutina, preparar al nifio debidamente

e Los profesores son los mas importantes en este espacio, por ello deben crear un
ambiente de afecto y comprension asi mismo implementar una relacion positiva entre maestro
y el niflo, ya que esto puede contribuir a la adaptacion e integracion del nifio en el entorno

escolar

e Proporcionar apoyos extras y realizar una adaptaciéon en los programas y

actividades extraescolares para que puedan realizarlas los nifios con Sindrome de Asperger
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e Fomentar una participacion activa, mediante sus intereses y resaltando sus

capacidades para que asi se pueda sentir valorado

e La mayoria de los niflos presentan dificultades en atencion, por ello se
recomienda adaptar el ambiente en el salon, disminuyendo posibles estimulos distractores

(ventanas, puertas, etc.)

e Utilizar apoyos de tipo visual para organizar su dia en la escuela como una
agenda, y asi mismo contribuir a la comunicacion familiar, para poder anticiparles posibles
cambios en su dia en la escuela y de igual manera guiar sus comportamientos (por medio de

cuadernos de normas de conductas en situaciones especificas)
e Vivir en un ambiente que presente una estructura y sea predecible

e Ensenarle de forma explicita cosas que normalmente no requiere una ensefianza

formal

e Asegurar un éxito en las interacciones sociales con sus iguales, mediante una
figura de un adulto que funja como mediadora, a través del disefio de programas especificos

de habilidades sociales que se apliquen dentro del salon y también fuera del mismo

e Disefar situaciones de ensefanza-aprendizaje en entornos naturales.
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2.10 Diagndéstico del Sindrome de Asperger

El diagnoéstico del Sindrome de Asperger comienza desde que existen manifestaciones
propias del Sindrome, que en primer momento son identificados por los padres, quiénes basan su
criterio en el desarrollo normal de sus hijos en comparacién con sus pares. En la actualidad, la
existencia de estudios sobre la deteccion del SA son limitados y en ocasiones, los datos
proporcionados carecen de claridad (Fernandez, 2014). Sin embargo, Villanueva (2011)
menciona que el diagnostico de Sindrome de Asperger se hace a partir de los seis afios o
inclusive mas grandes, el Instituto Nacional de Salud de Estados Unidos (NIH por sus siglas en
inglés) en cambio, menciona que no se identifica como tal hasta los 4 afios, en cambio el autismo

se detecta alrededor de los 2 afios (Castillo, 2012).

Muchos autores resaltan la importancia de un diagnostico temprano, y cémo esto
favorece la obtencion de un tratamiento adecuado, asi mismo puede contribuir a un mejor
desarrollo y calidad de vida para él y su familia (Equipo Deletrea y Artigas 2014); sin dejar a un
lado los beneficios en cuanto al prondstico y evitar la el desarrollo de otra patologia (Naranjo,

2014).

Existen diversas maneras de realizar el proceso de diagnostico de la manera correcta,
Luque (2012) considera que es indispensable el tener una vision multidisciplinaria-
interdisciplinaria, ya que solo una disciplina no puede abordar este trastorno, esta perspectiva la
reafirma Miranda (2015) mencionando la necesidad de llevar a cabo un proceso de evaluacion
sistematico que incluya entrevista a padres, familia y a personas que formen parte del ambiente
del nifio, aplicar instrumentos, realizar estudios electroencefalograficos, metabolicos, genéticos y
otras evaluaciones especificas. Heredia (2010) considera que una diagnostico completo incluye
una evaluacién neurologia y genética, pruebas de lenguaje y cognitivas para identificar el
coeficiente intelectual, la psicomotricidad, fortalezas y debilidades, estilo de aprendizaje; asi
mismo, propone dos etapas para llevar a cabo el diagnostico que son las siguientes: Primera
etapa: Inicia con un anélisis sobre el desarrollo con un médico y Segunda etapa: Un equipo de

evaluacion general que descarte o reafirme el Sindrome de Asperger (Equipo formado por
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psicélogo, neurdlogo, psiquiatra, terapeuta del lenguaje y madas profesionales que tengan
experiencia respecto al diagndstico de nifios con SA). Villanueva (2011) menciona que para
lograr un buen diagnostico de Sindrome de Asperger se debe hacer una recoleccion de datos
sobre el desarrollo temprano, area médica, educativa, familiar, las primeras dificultades
identificadas, expresion verbal, uso de lenguaje, areas de interés particulares, interaccion social,
relacion con familia, desarrollo de amistades, concepto de si mismo, autoestima, estado de

4nimo.

El Equipo Deletrea y Artigas (2014) creen que lo mas relevante en la elaboracion de un

diagndstico es lo siguiente:
a) Describir las caracteristicas de cada persona en todas las areas del desarrollo
b) Detectar las necesidades y priorizar objetivos

c) Oftrecer estrategias de intervencion que ayuden a mejorar la calidad de vida de

estas personas y,

d) Garantizar un seguimiento continuo que ayude a ajustar los programas de

intervencion (p.13-14).

En cuanto a las consideraciones para determinar un diagnostico, nos encontramos con
varios autores, que plantean que aspectos pueden introducirnos a la identificacion del Sindrome
de Asperger. Cererols (2010) indica cuatro categorias especificas para detectar a una persona con

Sindrome de Asperger, siendo las siguientes:
1. Faltas significativas en areas funcionales, sociales u ocupacionales
2. Falta de retraso en el lenguaje

3. Inexistencia de retraso en desarrollo cognitivo de comportamiento adaptativo, ni

en la curiosidad por el ambiente

4. No se fusionen los criterios con otro trastorno generalizado del desarrollo ni

esquizofrenia.
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Torregiani (2014) considera los siguientes signos, que ademds aparecen de manera

inmediata:

e Ausencia de balbuceo: En los primeros meses de vida, el nifio carece de balbuceo

que es el indicio para desarrollar el lenguaje

e Falta de aparicion de lenguaje verbal y no verbal: En ocasiones puede haber un

desarrollo precoz del lenguaje, sin embargo el lenguaje retrocede.

e Falta de contacto visual y contacto en general: Suele aislarse de los demas, no
suele mirar a los demas, cuando llega a entablar una conversacion no suele mirar a los ojos a

la otra persona.

e Protegerse del ruido de ambiente y de las personas: Taparse los oidos, asustarse

con exceso de ruidos, reprochar el habla del otro.

e Angustia en situaciones consideradas normales o ante la presencia de los demas:
Se menciona que el nifio con Autismo esta ensimismado, descrito como una defensa ante una

amenaza que percibe del resto ajeno a €l.

e Manejo de objetos de manera repetitiva y adherencia a ciertos objetos: Encuentra
en ciertos objetos tranquilidad, por ello ocupan un lugar importante en su vida, lo que hace

que los use de manera repetitiva y el romper con eso le puede causar angustia.

e Modificacion del tono muscular: Puede existir hipersensibilidad a la estimulacion

de los cinco sentidos, o si bien rigidez motora, hipotonia muscular.

Ramirez (2010) considera tomar los rasgos clinicos del Sindrome de Asperger

"Psicopatia autistica" de Hans que son los siguientes:

e (Comienza a manifestarse aproximadamente a los 3 afios de edad, o en

ocasiones en una edad mas avanzada

e El desarrollo lingiiistico del nifio (gramatica y sintaxis) es correcto y

avanzado

e Hay deficiencias graves respecto a la comunicacién pragmatica o uso

social del lenguaje
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e Hay un retraso en el desarrollo motor y torpeza en la coordinacion motriz

e Trastorno de la interaccidon: incapacidad de reciprocidad social y

emocional
e Trastorno de la comunicacion no verbal
e Comportamientos repetitivos e intereses obsesivos idiosincraticos

e Desarrolla estrategias cognitivas sofisticadas y pensamientos originales.

El DSM y CIE-10 contienen un conjunto de criterios que pueden ayudar para identificar
el trastorno, sin embargo Diaz, Lopez y Jiménez (2011) presentan los siguientes criterios
diagndsticos

e El diagnostico de es principalmente clinico, se tienen instrumentos, escalas,

entrevistas y otros medios que facilitan estructurar la informacion

e El diagnostico debe ya haber tenido anteriormente una evaluacion exhaustiva por
un neurdlogo, psiquiatra, psicélogo y neuropsicologo, para tener una perspectiva integral y

llevar a cabo una atribucion correcta del Sindrome.

e El diagnostico debe estar acompafiado de informacion sobre las opciones
terapéuticas, asi como realizar una psicoeducacion con la informacion bésica del Sindrome

para lograr una inclusion del nifio con su ambiente.

Las personas diagnosticadas con Sindrome de Asperger, se identifican como aislados a
nivel social, el acercarse a otras personas puede considerarse inapropiado ante los demads por sus
actividades excéntricas. Ademds presentan dificultades para guardar secretos, entender
metaforas, ironias y humor, sin olvidar que no establecen un contacto visual adecuado. En cuanto
a sus conversaciones, quieren guiar su conversacion pero tienen una conversacion de tipo
unilateral, utilizan lenguaje pedante, normalmente sobre un tema que es definido y a la vez
rutinario. De manera facil se pueden alterar cuando lo que ellos esperan no se cumple o bien, sus
rutinas son distorsionadas (Naranjo, 2014; Klin, 2003, 2005; Harvard Mental Health Letter,
2005; Smith y Simpson, 2002).
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La entrevista clinica es un recurso importante para obtener la informacion detallada sobre
el Sindrome de Asperger y para ello Sebastian (2012) menciona cémo se divide la entrevista en

los siguientes apartados:
e Historia médica y familiar
e Evaluacion del comportamiento del nifio durante infancia temprana

e Evaluacion de las competencias actuales del nifio en cuanto comunicacién y

lenguaje de manera progresiva

e Evaluacion del progreso de las competencias actuales en el area social, emocional

y comunicacion no verbal.
e Evaluacion de las competencias en area imaginativa y creativa

e Evaluacion de patrones restringidos de conductas, actividades de interés y

estereotipias motoras (Borreguero, 2004).

En cuanto a instrumentos que se utilizan para el diagnostico, Naranjo (2014) menciona
los siguientes: La escala Diagnostica para el Sindrome de Asperger (ASDS), La escala para el
Trastorno de Asperger de Gilliam (GADS), El Indice de Trastorno de Asperger de Krug (KADI)
y la Escala Australiana para el Sindrome de Asperger (ASA) Menciona también la existencia de
instrumentos de tamizaje, siendo los siguientes: El cuestionario de muestreo para nifios con
Espectro Autista de Alto funcionamiento (ASSQ) y el Test de Tamizaje par Asperger en la Nifiez
(CAST). Estos instrumentos tienen validez y confiabilidad, sin embargo algunos de ellos no se
encuentran validados para la poblacion mexicana, ya que s6lo se encuentra con una traduccion,

sobre todo en las escalas donde se hace un cuestionario a padres.
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2.11 Tratamiento del Sindrome de Asperger

Existen diversas maneras de tratar el Sindrome de Asperger debido a la variabilidad y
amplitud de sus caracteristicas, se enfoca principalmente en el desarrollo de habilidades que no
lograron alcanzar debido al propio Sindrome. Entre lo mas utilizado es lo farmacologico,
psicoeducativo, conductual. Es importante considerar que el tratamiento debe ser individualizado
y multimodal, ademas debera tener un abordaje psicoeducativo dirigiéndose al paciente y la
familia, también se deben incluir las intervenciones psicofarmacologicas adecuadas. Uria y
Sandoval (2013) hacen menciéon que mds que una cura, tiene que verse como una ayuda para que
puedan tener un mejor desempeio en el mundo real, ya que el diagnostico de Sindrome de
Asperger es algo con lo cual van a vivir toda su vida. Asi mismo, refieren que la mayoria de los
pacientes son tratados por medio de terapias de estimulacion, y no con uso de medicamentos,
debido a que el cerebro no puede ser controlado de manera directa; obteniendo asi formas mas

efectivas y con mejores resultados que conllevan mas interaccion con el nifio.

Torregiani (2014) menciona que si bien hay una gama variable de tratamientos, no todos
pueden ser aplicados y tener el mismo resultado para la misma persona, por tanto recomienda
realizar una evaluacioén para identificar cual es el mas apropiado para el paciente; asi mismo,

destaca los siguientes tres tratamientos:

1. Terapia Conductual: Puede llamarse también método Lovaas, ABA o Skinner.
Ensefia habilidades mediante reforzadores positivos y negativos, desde destrezas sociales,

atencion hasta ansiedad, interaccion con padres, entre otras conductas a modificar.

2. Me¢étodo TEACCH: Tiene como base la comunicacion visual mediante el uso de
imagenes y simbolos que pueden representar a conceptos o palabras. Es una opcién cuando el

nifio esta bajo control y puede prestar atencion.

Tratamiento Quimico y/o Farmaco: Se utilizan los medicamentos, debido a la existencia
de casos en los cuales se tenga una disfuncion en el area celebrar; siempre deben utilizarse bajo
supervision médica profesional. Se ha encontrado que la risperidona y aripiprazol (ambos

antipsicoticos) pueden contribuir a reducir la agresion, hiperactividad, autolesion y sufrimiento
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emocional; sin embargo tienen efectos secundarios como: aumento de peso, exceso de suefio,

temblores y movimientos anormales.

Campos (2007) también plantea los distintos tipos de tratamiento que para €l son los

siguientes:

A. Tratamiento psicosocial

B. Psicoeducacion infantil
e Analisis Conductual Aplicado (ABA)
e Perfil Psicoeducacional Individualizado (TEACCH)
e Teoria de la mente
e Musicoterapia

C. Terapia Fisica
e Terapia ocupacional
e Integracion Sensorial
e Terapia asistida con caballos

D. Terapia psicodinamica
e Individual
e Familiar

E. Terapia farmacologica
e Seguimiento médico-pedidtrico constante
e Abordaje nutricional

e Uso de medicamentos

Campos (2007) s6lo enlista los diversos tratamientos que se pueden aplicar en los nifios
con Sindrome de Asperger, sin embargo no realiza una descripcion alguna a diferencia de

Torregiani (2014). Es importante considerar respecto al dmbito psicoeducativo que debe ser
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individual con el nifio con la finalidad de mejorar y potenciar sus capacidades, mejorar la
comunicacion, incrementar la socializacioén y desarrollar sus habilidades sociales, para lo cual se
suelen combinar estrategias conductuales y educativas (Corsi, Guerra y Plaza, 2007; Jané,
Ballespi y Doménech-Llaberia, 2006). El entrenamiento en habilidades sociales implica la
ensefanza de habilidades mediante la aplicacion de técnicas conductuales y de aprendizaje
social: modelado, ensayos conductuales, feed-back, representacion de papeles y ensayos en vivo
(Cooper, Griffith y Filer, 1999; Klin y Volkmar, 2000). En algunos programas de habilidades
sociales se incluyen actividades dirigidas a mejorar la compresion socioemocional, el
reconocimiento y la expresion de emociones (Attwood, 2000; Borreguero, 2004; Olivar y De la

Iglesia, 2011), es importante incluir la educacion y un asesoramiento a la familia y a la escuela.

Destaca principalmente como medio de tratamiento, debido a su utilidad a nivel
profesional el Anélisis Conductual Aplicado (ACA) o por su terminologia en inglés Applied
Behavioral Analysis (con siglas ABA), el cual es un programa de modificacion de la conducta, el
cual tiene como fin ensefar a las personas con Sindrome de Asperger y asi mismo a personas que
se encuentren dentro del Espectro Autista, para que logren ser independientes, y manejen con un
nivel menor de estrés las situaciones que acontecen a su alrededor (Hall, 2001; Garcia, 2011).
Hall (2001) afiade que estd mas focalizado a mejorar el comportamiento social mediante
intervenciones que tengan como base los principios de ensefianza de la teoria y las evaluaciones,
al igual que pretende incrementar la manera de actuar, o bien “on task behaviour”, ensenar
formas de vivir, comunicarse y socializar. Ademas, tratan de que el comportamiento adquirido
puedan llevarlo a los diferentes ambientes en los cuales se ven inmersos. Cabe mencionar, que
las personas que van a ser tratadas por este medio, cumplen con las caracteristicas que se
describen en los manuales de clasificacion (DSM y CIE) complementario a investigaciones
realizadas, por lo cual no consideran mas alld de lo que esta estipulado en estos manuales, lo cual
repercute en que la persona con Sindrome de Asperger obtiene una mejora temporal, debido a
que se enfoca al aspecto conductual, dejando huecos en areas emotivas y afectivas (Hall, 2001;

Garcia, 2011).
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Existe una terapia llamada Treatment and Education of Autistic and related
Communication Handicapped Children (mejor conocida por TEACCH por sus siglas en inglés),
se basa en educar a la familia, para lograr con ello hacer que su hogar tenga un ambiente,
estructurado, planificado y pronosticable. Tiene como principal objetivo el proporcionarle al
nifio un tratamiento lo mas personalizado posible y adaptado a las capacidades especificas de
cada nifio o nifa, asi mismo lograr que todos los que se encuentren relacionados con el paciente

integrados con el funcionamiento del proceso y comprometidos con su ejecucion (Artigas, 2001).

El tratamiento farmacologico también suele ser muy utilizado, Diaz, Lopez y Jiménez
(2011) mencionan que no existe un medicamento especifico para el Sindrome de Asperger, en
cambio se usan farmacos para controlar sintomas como irritabilidad, agresividad y contacto
visual para lo cual se utilizan normalmente inhibidores selectivos para la re captacion de
serotonina; conductas de tipo obsesivo-compulsivo y sintomas depresivos tienen buen indice de
respuesta con antidepresivos triciclicos; los antipsicoticos se utilizan para controlar aislamiento,
hiperactividad y estereotipia. Wood (2011) enlista los siguientes medicamentos que ayudan a

controlar los sintomas:
e Estimulantes
e Medicamentos que alteran el estado de 4nimo
e Medicamentos para controlar las convulsiones

e Inhibidores para la re captacion selectiva de serotonina como citalopram (Celexa),

sertralina (Zoloft), fluoxetina (Prozac), paroxetina (Paxil CR)

e Neurolépticos: Risperdona (Risperdal).
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Capitulo 3. Psicoeducacion Parental y Sindrome de Asperger

3.1 Psicoeducacion Parental

Desde los afnos 70's se han desarrollado programas de tratamiento basados en el
entrenamiento para padres o Psicoeducacion Parental (Parent Training por su término en inglés).

Esto ha obtenido las siguientes ventajas sobre la psicoterapia infantil tradicional:

1. Fortalece la labor de crianza de los padres, para que puedan afrontar de manera exitosa

los retos que puedan existir, previniendo la aparicion de nuevos problemas.
2. Hacen uso de técnicas que tengan fundamentos empiricos
3. Se implementan mediante grupos

4. Es ecoldgica (Rey, 2006).

Existe un crecimiento en la peticion de apoyo por parte de los padres para ellos mismos,
y para sus hijos (MacLeod, 1999; Sofronoff y Farbotko, 2002), suelen solicitar informaciéon
sobre el posible prondstico de las personas con Sindrome de Asperger para poderse “preparar”

para el futuro que tendran sus hijos. (Belichon, Hernandez y Sotillo, 2007).

3.1.1 Definicion de Psicoeducacion.

La psicoeducacion es un término que se encuentra muy presente en la actualidad ya que,
tal y como afirma Benassini (2005), las enfermedades mentales han dejado de ser Uinicamente
asunto del paciente para convertirse en un asunto familiar, dejando a su vez de lado el papel
pasivo para adoptar un papel activo, exigiendo al médico profesional explicaciones claras e
instrucciones precisas acerca de la enfermedad. De esta manera, la define como “una modalidad

de intervencion terapéutica mediante la cual se proporciona a los familiares del paciente
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informacion especifica acerca de la enfermedad, asi como entrenamiento en técnicas para

afrontar los problemas derivados de ella” (pp.125).

3.1.2 Objetivo de la Psicoeducacion.

Segin Anderson, Reiss y Hogarty (1986) el proposito de la psicoeducacion es mejorar la
calidad de vida del paciente y sus familiares, como principales cuidadores, mejorando el
funcionamiento cognitivo y la motivacion del paciente y reduciendo la ansiedad de la familia
mediante la informacién, atencién y apoyo; asi mismo se tiene como objetivo brindar las
herramientas para comprender las dificultades del comportamiento en sus hijos, desde origen,
también les brinda los conocimientos y habilidades necesarias para afrontar las situaciones que
sean complejas, mediante una capacitacion a padres y/o cuidadores y asi comprender y tratar de
manera directa los problemas de comportamiento de sus hijos. (Rey, 2006). El objetivo ultimo
de la psicoeducacion para Benassini (2005), es la creacion de una relacion de trabajo entre el

terapeuta, el paciente y su familia.

3.1.3 Beneficios de Psicoeducacion.

En un Estudio realizado por el Dr. Juan Bulacio (2006) evalu¢ la eficacia de los grupos
psicoeducativos, donde utiliz6 una escala donde cada uno de los integrantes del grupo evaluaba
cual recurso de los utilizados consideraba como factor determinante de su mejoria, destacod en
sus resultados la importancia atribuida por parte de los pacientes a la psicoeducacion (67.5 %), la
relajacion/ respiracion (62.5 %) y escuchar a otros pacientes con la misma problematica (57.5%)
por sobre la farmacologia (27.5%) y la psicoterapia individual (32.5%). Estos resultados no
miden la importancia real relativa de cada procedimiento, pero hacen evidente la gran
importancia de la psicoeducacion, que puede asi actuar como facilitador y potenciador de los

otros, indispensables, recursos evaluados.
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De igual manera, se pueden destacar estos beneficios encontrados para el uso de

psicoeducacion:
e Incrementa el cumplimiento del tratamiento
e Reduce los indices de recaidas
e Tiene un impacto positivo en la vida cotidiana del enfermo
e Reduce las cargas asistenciales que recaen sobre la sociedad y la familia

e Los pacientes y sus familiares tienen una gran necesidad de informacion y el

derecho a que les sea dada.

Thorley & Yole (1982) y McMahon (1991) comparten su reconocen las mismas

ventajas de la psicoeducacion que son las siguientes:

e Fortalece la labor de crianza de los padres, para que en un futuro pueda afrontar
de manera exitosa los retos que provienen del diagnostico identificado en sus hijos, y prevenir

nuevos problemas de comportamiento en ellos.
e Las técnicas de tratamiento que utiliza tienen un sostén empirico
e Se puede implementar de manera grupal

e Se le adjudica mas el ser ecoldgica, ya que ocurre el tratamiento infantil en un

ambiente natural, y por quiénes estan al cuidado de los nifios. (Rey, 2006)

3.1.4 Tipos de Psicoeducacion.

Puede ser: individual, grupal, familiar, incluir solo a los pacientes, realizarse en un
entorno clinico o en el hogar; tener una duracion de dias hasta afios. Implica una gran variedad
de enfoques, desde aquellos que enfatizan la entrega de informacion a aquellas que privilegian el

apoyo mutuo o la resolucion de problemas. Ademas, se distinguen 2 modelos basicos:

1. Modelos de psicoeducacion centrados en la informacion: suelen ser breves

(alrededor de cinco a seis sesiones); priorizan la transmision de informacidon acerca de la
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enfermedad y tienen una eficacia limitada (repercusion clinica escasa si no modifican actitudes y

conductas respecto a la deteccion precoz de episodios, toma de medicacion, etc.).

2. Modelos de psicoeducacion centrados en la conducta: se suele caracterizar por

programas largos en los que se priorizan aspectos como:
e El trabajo practico en la deteccidn e intervencion precoces ante un nuevo episodio
e Manejo de sintomas
e Regularidad de hébitos
e Reestructuracion de prejuicios acerca de la enfermedad

e Identificacion de desencadenantes (Pelayo, 2014).

3.1.5 Elementos de la Psicoeducacién.

Pelayo (2014), identifica cuatro elementos de la psicoeducacion que son los siguientes:
e Transferencia de informacion.
e Descarga emocional.
e Adherencia al tratamiento.

e Apoyo para la autoayuda.

3.1.6 Metodologia de la Psicoeducacién desde Goldstein (1973)

Para que puedan obtener las habilidades deseadas y cumplir con los objetivos
establecidos en ocasiones se utiliza la metodologia de aprendizaje estructurado propuesto por

Goldstein (1973) contiene los siguientes pasos:
1. Instruccion didactica
2. Modelamiento

3. Juego de Rol
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4. Retroalimentacion

5. Ejercicios para practicar en casa.

3.1.7 Psicoeducacion parental y Asperger

Martin, Bidegain y Elgeir (2014) mencionan que en la psicoeducacion a padres se debe
dar una vision general del diagnostico de Sindrome de Asperger y posteriormente como se
manifiesta de forma especifica en su hijo, esto con la finalidad de que comprendan las

dificultades y como deben ser abordadas para alcanzar los resultados.

3.2 Definicion de familia

Una familia es un grupo de personas unidas por un proyecto comun y vital de larga
duracion, la cual desarrolla fuertes vinculos emocionales, afectivos y de pertenencia a ese grupo.
Lo cual deberia de generar un compromiso personal por parte de los miembros de ese grupo y
entre ellos para que ese proyecto funcione, dando esto lugar a relaciones intimas, reciprocas y de
dependencia (Pascual, 2013). Para Nufiez (2010) la familia es un sistema que estd en cambio
continuo a lo largo del tiempo que puede tener variaciones provenientes de lo externo o interno

de la familia.
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3.2.1 Familias del nifio con sindrome de Asperger.

La existencia de alguna discapacidad en los miembros de la familia, especialmente hijos,
genera consecuencias en toda la familia, desde una impresion sobre los padres al romper con las
expectativas que tenian al nacer su hijo (Sarto, 2001), sin embargo, a cada miembro le resulta de
manera distinta, dependiendo de la etapa en la que se encuentren los miembros (Bermejo, 2004),
la aceptacion de los padres sobre las capacidades y limitantes de sus hijos puede generar un

mejor entendimiento sobre lo que necesita y asi potenciar su desarrollo (Mufioz, 2011).

Una familia con un hijo con Autismo, Asperger o Trastorno del Espectro Autista se puede
ver perjudicada por lo siguiente: tiempo de dedicacidén, recursos econdmicos, tiempo
destinado para otros hijos o familiares, relaciones sociales y de pareja. (Pérez-Godoy y Diaz,
2002). Al respecto, Kelmanowicz (2013) retoma la postura de Gupta y Singhal (2005) sobre
la vulnerabilidad al estrés que tienen los padres, esto en conjunto con el funcionamiento
familiar pueden impactar en el nifio de diversas maneras. Este estrés puede estar generado
por el cuidado que deben llevar a cabo los padres, esta fuente importante de estrés tiene
consecuencias problemas con la salud (Meadan, Halle y Ebata, 2010), a pesar de que la

familia se adapte al cambio y pueda modificar la estructura por atencion al diagnostico

(Miranda, 2015).

3.2.1.1 Padres.

Los padres siempre han tenido un papel dentro del autismo, dicho papel ha tenido una
evolucion desde la etiologia hasta llegar a deslindarlos del origen del Sindrome, desde los afios
70's se tomaron en cuenta para el tratamiento terapéutico como facilitadores y potenciadores del
desarrollo de su hijo, lo cual coloco a los padres en un papel mas positivo para poder conseguir

objetivos terapéuticos (Rodriguez, 2006; Kelmanowicz, 2013).
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Los padres son los primeros que identifican ciertos aspectos distintos del desarrollo, por
ejemplo el aislamiento, falta de comunicacion, conductas estereotipadas y repetitivas, con ello se
proponen conocer que es lo que estd ocurriendo, y el porqué de las conductas que estan
observando (Benites, 2010). Los padres suelen percibir dificultades en sus hijos en kindergarten
pero lo atribuyen a la adaptacién a una nueva etapa. Cuando comienzan con su educacion los
nifios tienen mucha dificultad para poder relacionarse con sus compaferos y les cuesta trabajo

adaptarse al ritmo escolar (Villanueva, 2011).

Benites (2010) menciona que la reaccion de los padres puede variar debido al grado de
severidad del autismo, nivel de funcionamiento intelectual, independencia del nifio; ademas,
influye la madurez y estabilidad psicologica de cada uno de los padres, el apoyo que puede
recibir la familia de amigos, profesionales y familia. Hay ocasiones en que los padres piensan en
un inicio que la conducta de su hijo es consecuencia de la educacion o el caracter de ellos,
posteriormente se daran cuenta que no es algo referente a ellos; sin embargo personas como

familia, amigos culparan a los padres por la forma de educacion (Attwood, 2002).

A nivel social, el padre es visto como proveedor econdmico, por ende focaliza su energia
en el exterior, puede llegar a sentir que su aportacion principal es trabajar mas para poder
solventar los gastos extras a partir del diagndstico, esto puede generar un estrés en ellos debido a
la mala calidad del suefio y también contribuir en la educacion del nifo; se expresan mediante el
enojo, donde ocultan sus sentimientos (Nufiez, 2010; Kelmanowicz, 2013). En cuanto a las
madres, hay estudios en los cuales cuidadores de nifios con Sindrome de Asperger o Autismo de
Alto funcionamiento, donde las madres reportaban menores niveles de salud a nivel fisico, pero

no a nivel mental (Allik, Larsson y Smedje, 2012).

Para Attwood (2002) La vida de los padres cambia en las siguientes areas:

° Social: Dejan de socializar debido a las conductas que puede llegar a tener

su hijo y evitan el explicar y pedir disculpas por ello. Los padres no suelen socializar ya
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que andan en constante preocupacion por su hijo, por ello deben hablarlo con su familia

para pedirles un poco de ayuda (Gonzalez, 2014).

e Comunicativa: Las conversaciones se pueden volver pretenciosas y controlada por

preguntas que realice el nifo.

e Ambiente: La casa se convierte en un area donde se pretende no abordar al nifio

con tantos cambios.

Nuinez (2010) menciona que en la relacion de pareja se tiene un gran impacto, se puede
en ocasiones fortalecer el vinculo o bien, el vinculo se quiebra. Ademas anade los conflictos que

predominan en la pareja siendo las siguientes:

e Destaca el vinculo parental ante el conyugal: el rol que llevan a cabo va mas

enfocado al parental y se anula el rol conyugal

e Sedividen los roles entre la pareja de manera inflexible, es decir alguien se dedica

a la crianza, mientras el otro a la sustentabilidad econdémica

e Los sentimientos propios de culpa y fracaso los externalizan mediante reproches y

proyecciones
e Sentimientos intensos de angustia y sobre exigencia ante las demandas del hijo
e Falta de comunicacion y distanciamiento

e Dejan de mantener la relacion como lo hacian antes

A pesar de lo dicho ante como afecta el diagnostico de SA a la relacion matrimonial, es
decir si la fortalece o la destruye, existen estudios que indican que no hay mayor frecuencia de
divorcio o separacion a diferencia de los nifios neurotipicos (Baron-Cohen y Bolton, 1998;

Benites, 2010).

La crianza de los padres puede verse permeada por el cambio en cuanto a las
motivaciones que tenian respecto a su hijo, lo que puede dar lugar a sentimiento de culpa,

frustracion, ansiedad, depresion, pérdida de autoestima y estrés. (Benites, 2010). Para Riviere
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(2001) pueden pasar por fases a partir de los primeros momentos de desarrollo del cuadro autista
y son las siguientes: "inmovilizacién, minimizacion, depresion, aceptacion de la realidad,

comprobacion, busqueda de significado e interiorizacion real del problema."

Nuinez (2010) menciona que entre los padres y el nifio con SA se pueden generar los

siguientes problemas:

e Sentimiento de culpa: lo cual genera un vinculo acreedor-deudor, por tanto le
quieren dar lo que sienten que no tiene o de lo que carece, el nifio puede sentir que ha

defraudado a sus padres porque los observa desilusionados lo cual genera culpa en él.

e Ausencia de demandas: Predomina la desilusion, impotencia, desesperanza y se

deja de intentar llegar ante el hijo sano

e Negacion e idealizacion del dafio: Perciben la situacion como consecuencia divina

al tener a un hijo especial, y lo transforman en un don divino.

e Anulacion de diferencias: Se pueden identificar con el hijo, sin embargo se

"discapacitan".

e Remarcar las diferencias: Se divide lo sano de lo enfermo; se ubica al nifio en una

posicion donde se le depositan las incapacidades y limitantes de los miembros de la familia.

Bonilla, Diaz, Gonzalez, Leon, Maldonado y Suarez (sf) consideran que los siguientes

pueden ser conductas que representan alguna dificultad para los padres:

. Gritos y berrinches: No hay razon para esta conducta, sin embargo lo

pueden usar como medio de comunicacion

J Destructividad: Es raro que un nifio con Sindrome de Asperger sea
destructivo, sin embargo puede tener momentos de esta conducta en ocasiones como una

reaccion a la interaccion con la realidad que lo rodea.

J Conductas incomodas a nivel social: Los nifios con Asperger pueden

llegar a tener conductas incomodas y que no tengan sentido
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o Resistencia al cambio: Esta caracteristica es peculiar debido a su interés

por el orden y la rutina
o Problemas con alimentos: Para esto se puede dividir en dos tipos de nifios:
1. Dificultades para masticar, por lo que se les complica consumir alimentos solidos

2. Resistencia al cambio, les cuesta trabajo cambiar de comida, y prefieren comer lo

mismo de manera constante

o Temores particulares: Normalmente pueden estar nerviosos y sufren por

cosas que desconocemos y tienen inicio desde que son pequeios

. Ausencia de miedo ante peligro real: Cuando existe un peligro no suelen
presentar algiin miedo o temor, para ello los padres deben mostrarles las reglas o normas

para no dafiarse.

. Movimientos y gestos singulares: Acostumbran a hacer estos movimientos

por dos motivos:
1. Los ven diferentes, y con ello atraen a la gente

2. Produce una satisfaccion para ellos realizar estos movimientos y pueden hacerlo

durante horas

o Auto destructividad: En ocasiones pueden provocarse un dafio a si mismo,
sobretodo quiénes tienen una educacidon en una escuela con poco personal, para ello

siempre deben estar entretenidos

o Retraido: En ocasiones pueden ser muy cuidadosos y limpios, no exploran
el mundo que los rodea ni presentan interés por el mismo, para ello los padres pueden

ayudar a mostrarles que pueden realizar diversas cosas y no hay peligro en eso.

Entre las preocupaciones principales de los padres es el futuro, es decir si llegard a ser

independiente; ademas se identifican cuatro problemas en el futuro de la persona con Sindrome

de Asperger: trabajo, casa, diversion y sexualidad (Alonso, 2009). Ademas de la preocupacion

de los padres sobre sus hijos con Sindrome de Asperger también se preocupan por sus otros hijos

y la relacion que tengan entre ellos (Gonzalez, 2014).
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3.2.2.2 Hermanos.
El nacimiento de un hermano con Sindrome de Asperger o bien, alguna discapacidad
puede generar celos debido a la atencion brindada por parte de los padres al hermano que acaba

de nacer, ademas de su constante necesidad de cubrir més cuidados (Gonzélez, 2014).

Existen diversas manifestaciones afectivas que presentan los hermanos de un nifio con

Asperger, Nunez (2010) las siguientes:
e Sentimiento de culpa ya que el hermano es visto como débil, carente
o Necesidad de restauracion de su hermano

e C(Celos, rivalidad, hostilidad: Manifestacion de reclamo ante la exigencia de un

trato justo e igualitario, sin embargo estos sentimientos generan culpa por ende, los reprimen

e Soledad y frustracion: No puede haber una relacién con intercambios tipicos en

una relacion fraterna

e Sensacion de atrapamiento y encierro vs deseos de huida: Se suelen sentir
atrapados y abrumados por las exigencias y demandas; por otro lado desean el estar fuera de
la situacion para deslindarse del vinculo con su hermano, sin embargo esto puede haber culpa

debido al sentimiento de carifio por sus hermanos.
e Amor y ternura profunda
e Sentimientos de extrafiamiento ante un hermano desconocido:
o Alegria y satisfaccion producida por los avances de su hermano

e Sentimiento de gratitud por el aprendizaje y crecimiento personal debido a la
experiencia de tener un hermano con Sindrome de Asperger: genera mayor sensibilidad al
dolor humano, tolerancia y comprension ante las debilidades de otros, riqueza interior, mayor

apertura a los valores humanos; incremento de aceptacion, paciencia y amor en familia.

Es importante considerar los sentimientos que tiene el hijo sin Sindrome de Asperger

hacia la madre son los siguientes:
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e De pérdida: La percibe como madre ausente debido al tiempo que ocupa en su

hermano con SA

e Enojo e injusticia: Ante la creencia de carifio que proporciona de manera diferente

entre sus hijos

o Culpa y necesidad de reparacion: Siente que su madre no puede disfrutar y por

ello busca darle alegria, satisfacciones y logros (Nufiez, 2010; Kelmanowicz, 2013).

La relacion entre hermanos suele ser particular ya que ellos perciben mayor atencion por
parte de los padres a su hermano con Sindrome de Asperger, lo que genera sentimientos
contradictorios y envidia (Gonzalez, 2014). Sin embargo, por parte de los hermanos también
existe una preocupacion a que su hermano sea rechazado por otros, lastima, compasion o
sentimiento de soledad, para ¢l mismo o su hermano. (Nufiez, 2010). Gonzalez (2014) propone
como solucion para lo que se puede presentar en los hermanos el proporcionarles informacion

suficiente sobre TEA, Sindrome de Asperger y las necesidades que tienen.

3.2.2.3 Abuelos.
Los abuelos desarrollan un papel importante en la vida del nifio con Sindrome de
Asperger y sus padres, sobre todo en la actualidad donde mas nifios se encuentran al cuidado de
ellos. Puede ser complicado explicarles lo que sucede, ya que para ellos es incomprensible por

ello desconocen como poder ayudar, generando en ellos una impotencia (Stone, 2006).

En su articulo "Dirigido a los abuelos de nifios con Sindrome de Asperger", Mucklow

(2014) presenta las preguntas que se realizan los abuelos:
e ;Qué tan diferente es mi nieto?
e No entiendo bien qué es, aunque he leido articulos

e No habia escuchado de esto antes
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e CoOmo se arregla?

e Hay muchos nifios con estos casos, a mi me parece un nifio completamente

normal
® ;Qué pasa si no hace lo mismo que los demas nifos?
e Sies genético, ;también nosotros lo tenemos?
e ;Sino creo este diagnostico?
e ;Puede ser la causa el cansancio de la madre?
e Me gustaria poder contribuir pero sus padres no me lo permiten
e Duecle
e ;Qué puedo hacer yo?
® ;Qué necesita de mi?
e Si se tiene duda es mejor consultar a los padres

e No me siento bien con mi nieto, no s¢ qué hacer cuando tiene un comportamiento

poco comun.

3.3 El impacto en los padres a partir del diagndstico.

Al recibir el diagnostico del Sindrome de Asperger €sta produce una variedad de
sentimientos incluyendo aceptacion, rechazo y culpa. Es frecuente que los padres no se ajusten al
diagndstico y comiencen a divagar con distintos profesionales que les dé una respuesta a lo que
observan en su hijo (Sarto, 2001). Benites (2010) menciona que los padres presentan una crisis
inicial, que puede ser sorpresa, cuestionandose sobre éste, puede también que se niegue la
situacion para después ser mas realistas y afrontarlo. Existe una variabilidad en las reacciones de
la familia ante el diagndstico, en un extremo se encuentra la negacioén y enojo sobre todo con el
especialista que se los comunica, por otro lado pueden actuar de forma rapido y descansan al
saber qué es lo que esta sucediendo. Cabe mencionar que antes de actuar puede tomar tiempo o

iniciar de forma inmediata (Coto, 2013).
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Garcia (2012) menciona que al tenerse un diagndstico, en la familia se producen dos

etapas basicas:

1. Manifestacion e identificacion de los primeros sintomas: Sentimientos de
confusion debido a la presencia de las capacidades del nifio, ansiedad por no saber solucionar
problemas, frustracion por creencia de que no se estd obteniendo resultados. Ademas se da
sobreproteccion, en ocasiones se pueden seguir intervenciones terapéuticas erroneas que

pueden potencializar mas la frustracion y culpa.

2. Aceptacion del diagnoéstico: Suele venir una bliisqueda activa y de cierta manera
desesperada de soluciones, recursos; a la vez, existe una sensacion de alivio debido a que se
conoce que es lo que estd sucediendo con su hijo, con ello ya pueden planificar la
intervencion, el tipo de educacion y la interaccion mas adecuada para comprender a sus hijos.
Cabe mencionar que hay casos en los cuales los padres tardan en aceptar el diagnostico de

manera positiva.

Greenspan (2008) de manera mas simple considera que la familia reacciona de las

siguientes dos maneras ante el diagndstico:
1. Positiva: Lo acepta, se involucra y busca soluciones

2. Bloqueo: Se da por el nivel de estrés que ocasiones.

El Sindrome de Asperger impacta en la familia de la siguiente manera:
e  Salud Mental: Depresion en los padres

e Educacion Especial: Se considera la mejor educacion para los nifios en cualquiera

de sus modalidades escolares, ya sea en centros especiales, salones especiales o simplemente
apoyo.

e Gastos: Un nifio con Sindrome de Asperger o TEA necesita diversas consultas
con varios especialistas (médicos, terapeutas, neurdlogos) lo cual genera un costo alto de las
mismas

e Medicamentos: En ocasiones se requieren para controlar ciertos sintomas
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e Relacion con hermanos: Los hermanos suelen sentirse desplazados, creen que sus

hermano con Sindrome de Asperger tiene mas atencion que ellos

e Relacion de pareja: Suelen debilitarse y en su mayoria se generan divorcios

(Abinader, 2008; Gonzalez, 2014).

Meadan, Halle y Ebata (2010) retoman los factores que resultan de mayor estrés para los

padres de Sharpley, siendo los siguientes:
e Gravedad de la patologia
e Aceptacion de las conductas por parte de la familia y la sociedad
e [ a falta de apoyo
e (arga econdémica

e Preocupacion por el futuro de su hijo.

Garcia (2012) menciona que existen los siguientes cambios en la familia a partir de la

presencia de Sindrome de Asperger:

e Forma de actuar ante la situacion, puede haber opiniones distintas ante las
alternativas lo cual puede afectar en las relaciones de pareja, familia, etc. (terapias a seguir,

aceptacion del diagnostico, gastos...)

e Disminuye la atencidén a los otros hijos, debido a la constante atenciéon y las

necesidades de los nifios con SA, puede haber rechazo a los hermanos.
e Ladinamica de pareja cambia en roles, vida social, vida personal
e Los habitos pueden cambiar como suefio, sexualidad, actividades personales
e Los padres readaptan las expectativas respecto a su hijo

e Surgen dudas y dificultades en la comunicacién de lo que estd aconteciendo y de

la participacion de los hermanos en la nueva dindmica familiar
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e La manera de comunicarse cambia debido a las reacciones de familiares, centros

educativos, amigos, trabajo
e (Cambio econdémica, hay muchos gastos en cuanto a los servicios que necesitan

e Descuido respecto a uno mismo, pareja y amigos.
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3.4 Sentimientos de los Padres tras Diagnostico.

Es importante mencionar que son diferentes los sentimientos que presentan los padres
tras un diagndstico de Autismo, Asperger, TEA, a los padres que tienen un diagndstico sobre
capacidades diferentes (Baron-Cohen y Bolton 1998; Benites, 2010). Guerra, Castellanos y
Arnaiz (2013) mencionan que existe un sentimiento de culpa por parte de la familia si realizan
alguna actividad que les guste, por ello sugieren que se erradique esta idea y destacar la
importancia que tiene realizar cosas que les aporte bienestar para asi transmitirlo a los miembros

de su familia.

El bienestar emocional se ve afectado en las madres, normalmente toman responsabilidad
del nifio y tienen como principal preocupacion integrarlo a la familia. Expresan sus sentimientos
y emociones, como dolor, tristeza, enojo y llanto. (Gupta y Singhal 2005; Kelmanowicz, 2013).
Barker, Hartley, Seltzer, Floyd, Greenberg y Orsmond (2011) retoma esta idea afiadiendo que de
manera inmediata a recibir el diagnostico como a largo plazo, los sintomas depresivos y altos
niveles de ansiedad son dos patrones muy caracteristicos de los padres de nifios con Sindrome de
Asperger y TEA, la mayor parte de los casos estdn ligados a variables contextuales y

psicosociales que regulan esta sintomatologia.

Kelmanowickz (2013) retoma a Gupta y Singhal (2005) como referencia para mencionar
que el impacto emocional puede ocasionar que tengan mayor riesgo de tener depresion,
aislamiento social y disgustos conyugales, en ocasiones manifiestan desesperanza, tristeza

profunda, depresion y culpa, otros suelen tener impotencia, inadecuacion, enojo, shock y culpa.

Bohorquez, Alonso, Canal, Martin, Garcia, Guisuraga, Martinez, Herrdaez y Herrdez

(2007) mencionan cuales son las reacciones emocionales mas comunes de los padres:

e Confusion: El término Trastorno del Espectro Autista, Sindrome de Asperger o
Autismo puede generar diversas dudas ya que no es un término comun y del cual se tenga un

conocimiento general
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e Impotencia: Se sienten sin la posibilidad de cambiar lo que esta sucediendo con su
hijo
e [Ira y enojo: Son reacciones normales ante la situacion inesperada y de cierta

manera dolorosa, se busca un culpable, y en ocasiones pueden culparse entre ellos.

e Sensacion de perder el control: Al tener el diagnostico sienten que ya no tienen

control sobre su vida.

Almada y Montafio (2012) basadas en las etapas de duelo de Elizabeth Kubler-Ross,
identifican cinco etapas por las cuales atraviesan los padres de nifios con Sindrome de Asperger
o TEA:

e Negacion

e Agresion

e Negociacion
e Depresion

e Aceptacion

Kern, LaZebnik, Stone, Foy, Smerling y Notbohm (2008) retoman las etapas de duelo y

las asocian con lo que viven los padres de la siguiente manera:

1. Choque: Pueden estar confundidos, bloqueados tras recibir el diagnostico, al
principio lo abrumard de tal manera que no pueda aceptarlo o lo ignore, puede dudar del

diagnostico y buscar mas opiniones al respecto.

2. Tristeza: Se desilusionan debido a que tenian suefios, expectativas y esperanzas

para su hijo previo al diagndstico.

3. Enojo: Posterior a la tristeza se direcciona al enojo, normalmente hacia los padres
de nifio "neurotipicos", puede manifestarse mostrandose irritables ante los demas,
reaccionando de manera excesiva, gritar constantemente; cabe mencionar que el enojo es

natural.
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4. Negacion: Se resistira ante la realidad que les proporcionan, con ello les cuesta

escuchar la informacion respecto al diagnostico de su hijo

5. Soledad: Normalmente se sienten aislados y solos, debido a que creen que no le

permitird acercarse familia, amigos, y que no van a obtener apoyo

6. Aceptacion: Existe una diferencia entre aceptar que su hijo ha sido diagnosticado
con autismo, Asperger, y aceptar al Trastorno como tal, ya que la primera consiste en que

estan listos para enfrentarse a todo lo que conlleve por el bien de su hijo.

3.5 ¢Por qué incluir a la familia en el tratamiento?.

La familia al ser un sistema, con un diagnoéstico de Sindrome de Asperger, se desarrolla
una adaptacion la cual puede ser no funcional esto se determina a partir de la relacion de pareja,
y entre la relacion intrafamiliar de cada uno de los miembros, esto puede generar estrés, por tanto
es importante, es importante que se reconozca al nilo como un miembro mas de la familia y
quitar las etiquetas de que es alguien vulnerable o fragil, en cambio la familia debe potencializar
el desarrollo familiar y social (Miranda, 2015). Coérdoba (2012) menciona que el proceso de
adaptacion debe ser dinamico ya que el nifio con Sindrome de Asperger ira creciendo y con ello
sus necesidades iran cambiando de acuerdo a la edad. Esta adaptacion, puede ser guiada por una

terapia.

Normalmente a los padres les falta informacion que sea de calidad, por lo cual pueden
llegar a sentirse desorientados y confundidos ya que su informacion mas cercana es en Internet, y
les puede abrumar no encontrar una guia para aclarar la informacion y dudas, esto retoma la
importancia del apoyo profesional para que no solo les brinde la informacién correspondiente,
sino también les permita potencializarse como padres y a su vez a sus hijos. Esto es importante
debido a que los padres y juegan el papel méas importante en el desarrollo de las habilidades
sociales, ya que contribuyen a expresiones emocionales, desregulacion y facilitan que el nifio
desarrolle una serie de emociones, y es importante brindarle las herramientas informativas y

practicas. (Laurent y Rubin, 2004; Leniz y Garcia, 2011)
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Se incluye a la familia en el tratamiento para obtener asi efectos positivos sobre el
tratamiento con el nifio, de esta manera las intervenciones sobre el nifio mejoraran el
funcionamiento general de la familia, y las intervenciones en la familia mejoraran el
funcionamiento del nifio (Rodriguez, 2006; Kelmanowicz, 2013), se considera también a los
abuelos, tios, primos, profesores ya que pueden también pueden estar al cuidado de ellos (Boyd

2009).

Naranjo (2014) reafirma lo anterior dindole importancia a la caracteristica propia de los nifios
con Sindrome de Asperger que es repetir las cosas. Por ende, se debe trabajar en hacer que el
hogar sea un lugar lleno de afecto y comprension, ademds de que el tutor debe estar involucrado,
y de esa manera el nifio puede tener confianza y relacionar este ambiente con los otros por medio
de su tutor. Un punto que destaca es recomendar a los padres no dejar de exigir a los nifios cosas
como modales, educacion, ya que esto tiene como consecuencia desarrollar un vinculo de respeto

entre padres e hijo que contribuird a mantener el control en la adolescencia.

Kelmanowicz (2013) retoma el planteamiento de Pérez-Godoy (2002) sobre el porqué

afecta a la familia y porqué es importante involucrarlos en el tratamiento:
e Tiempo de dedicacion

e Recursos econdmicos afectados debido a la atencion que debe tener el niflo, por lo
cual un padre puede dejar de trabajar, ademas de los gastos de las diversidades necesidades de

atencion especializada que requiere.

e La atencion a otros hijos y familiares puede disminuir debido a la atencion al hijo
con Asperger, aunque hay nifios que se involucran en el cuidado de sus hermanos con

Autismo, Asperger.

e Aislamiento social: evitan tener contacto con quiénes no comprenden la situacion,

0 quiénes intentan dar consejos o niegan la situacion.

e La relacion de pareja se ve afectada debido a la falta de intimidad, ocio, salidas,

etc.
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Cabezas (2015) al respecto del papel de la familia en la educacion de nifios con

Sindrome de Asperger esta condicionado por dos cosas fundamentales siendo las siguientes:

1. Familia como ente pasivo: Al recibir el diagnostico de Sindrome de Asperger
entran en -shock- para ello, se debe dar un tiempo para el desarrollo de mecanismos de
adaptacion y superacion de dicha noticia. Este tipo de familia requiere apoyo continuo y

especializado. En los primeros afios de identificacion del Sindrome destaca dos momentos:

e Cuando sospechan que su hijo tiene un problema pero no logran identificar de qué

tipo. Suelen ir de especialista en especialista buscando un diagnostico

e Cuando afirman los especialistas sus hipotesis y les indican que se trata de
autismo, lo cual suele sorprenderlos. Llegar aqui puede tardar debido al poco personal

especializado.

2. Agente activo: Se adaptara a la situacion en la cual se encuentra su hijo y tendra
que desarrollar estrategias de superacion y comprension del trastorno y para ello necesitaran
de personas especializadas que los orienten y apoyen y deben de estar enfocados en lo

siguiente:

e Brindarles toda la informacion necesaria para que logren entender el trastorno, y
una vez que hayan superado la primera impresion, y si se involucran querran saber mas
cosas sobre el Trastorno y herramientas para organizar las actividades diarias favoreciendo

anticipacion y comunicacion

e Apoyar el seguimiento de objetivos, sobre todo los que se enfoquen en

comunicacion, autonomia y autodeterminacion

e Brindarles e instruirlos de manera continua las técnicas y/o herramientas basicas

que les ayuden a cumplir con los objetivos estipulados
e Favorecer el contacto con otras familias que comparten la misma situacion
e Proporcionar informacion de apoyos sociales donde se requiera

e Contribuir en que tengan una perspectiva realista para que esto favorezca el

Proceso.
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Barnhill (2016) hace mencién que padres y profesores son capaces de brindar apoyo
social y fomentar el desarrollo de habilidades por eso es importante incluirlos de la siguiente

manera:
e  Supervisar sus actividades como forma de proteccion de acoso y burla

e Encontrar un grupo donde pueda aprender lectoescritura, y de igual manera pueda

conocer mas nifios con los cuales pueda responder a diferentes estimulos sociales
e Brindarles instrucciones directas para las habilidades sociales

e Hacer uso de material visual para estimular y potencializar las habilidades

sociales. Y se puede usar las historietas de Gray o la guia de Howlin.

e Si el nifio tuvo mas contacto social en la escuela de lo normal, es probable que en

su casa requiera tiempo para si mismo y a solas.
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3.6 Herramientas de apoyo para padres de familia
Es importante proporcionarle a los padres herramientas para que puedan manejar las
diferentes situaciones que se puedan presentar, de igual manera para que se sientan con la
capacidad de educar a sus hijos, ademas deben tener un espacio donde puedan expresar sus
experiencias con sus hijos con Sindrome de Asperger, sus logros y frustraciones (Martin,
Bidegain y Elgeir, 2014). Estas herramientas pueden funcionar como apoyo para diversas

situaciones cotidianas a las cuales se va a enfrentar la familia

Comin (2011) como herramienta menciona los siguientes consejos para el nifio y la

familia:

1. Implementar la lectura en los padres sobre aspectos propios del Trastorno de

Espectro Autista-Alto Funcionamiento

2. Realizar sesiones positivas, las cuales consisten en dedicar tiempo a convivencia
donde se refuercen actitudes positivas, teniendo en cuenta los siguientes aspectos para llevar a
cabo: Que hable solo una persona a la vez, Estar en constante escucha a lo que los demas

quieren decir, Se puede hablar de cualquier tema mientras éste sea positivo

3. La familia debe tener conocimiento sobre los errores, ya que todos somos
susceptibles a cometerlos, para ello deben fomentar el perdon y apoyo para cuando estos
errores se puedan presentar; para que el nifio aprenda que los errores son parte de la vida, y

erradicar la actitud inmadura de los miembros de la familia ante los errores.

4. El nifio puede pasar por momentos de estrés ante una situacidon no predecible,
mientras que para los demas miembros de la familia puede ser un momento de completa
tranquilidad, para ello es importante que comprendan que la percepcion del hijo puede en
ocasiones diferir a la percepcion parental, ademas de afiadir la planificacion de actividades

relacionadas con el nifio.

Boyd (2009) se enfoca en brindar las siguientes herramientas en base a apoyar el area del

lenguaje:
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e Volumen: Tener un nivel que sea equilibrado, es decir que no sea elevado ni

similar a un susurro
e Fluidez: No fluctuar entre bromas y ser constantes en lo que se esta diciendo

e Velocidad: Mantener un ritmo de habla que no sea demasiado rapido o demasiado

lento

e (laridad: Lograr que el receptor, en este caso el nifio con sindrome de Asperger

comprenda sin dificultad alguna lo que se quiere emitir

e Entonacion: Sonar de manera empatica, atenta y con un nivel de animo, que

parezca que hay un interés
e Modales: Comunicarse de manera educada

e Gramatica: Hacer uso de la gramatica de manera correcta.

Cobo y Moran (2014) proponen las siguientes estrategias para la familia de acuerdo a

areas que se ven afectadas:
1. Area social

e Impulsar la socializacion del nifio mediante actividades que incrementen

interacciones con personas de su escuela, familia
e Participacion de los nifios en talleres de habilidades sociales, deportes
2. Inflexibilidad Mental
¢ Anticipar sucesos que no sean los acostumbrados en las rutinas del nifio
e Participar con las escuelas para disminuir la ansiedad ante los cambios

e Basarse en la agenda del nifio para incorporar actividades que son diferentes a los

horarios acostumbrados como excursiones, visitas
3. Intereses Restringidos

e Fijar un tiempo destinado para sus temas de interés, y al finalizar no se podra

abordar mas esos temas.
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¢ Cuando hay negacion para trabajar, hay que reforzar las reglas de trabajo

e Cuando el nifio se aferre a sus temas de interés se puede disefiar ejercicios donde
se incluyan sus intereses (comics, animales, sellos, planetas) y de manera gradual incluir

temas diferentes
4. Hablay Lenguaje

e Al dar una explicacion se debe resumir las ideas principales y proporcionar pasos

de las actividades usando un lenguaje claro, concreto y conciso

e Para verificar su comprension se le pide que repita, también mediante preguntas

por ejemplo: ;Qué tienes que hacer?, ;qué necesitas para hacerlo?
e Se debe evitar la ambigiiedad utilizando informacion concreta, clara y precisa.

e Evitar el uso de metaforas, ironias y refranes. En caso de que se usen se debe

apoyar a que el nifio comprenda mediante dibujos o pictogramas.

e Por el tono de voz el mensaje puede tener un significado diferente, para ello se le
debe ensefiar a los nifios dichas diferencias mediante dibujos o pictogramas con la frase y su
diferente significado, tomando en cuenta que la diferencia debe estar en el dibujo o

pictograma
5. Habilidades Conversacionales

e Tener guiones para las conversaciones pueden ayudar a que el nifio sepa qué

decir, como y también para mantener una conversacion

e Usar apoyos visuales para simplificar la asimilacion e interiorizacién de normas

conversacionales, ademas que ayudan a regular su conducta.

¢ En conversaciones mas complejas se puede utilizar un objeto para marcar el turno

de habla

e Para la seleccion del tema de conversacion se puede ayudar al nifio mediante la
estrategia de Attwood (2002) llamada circulos de privacidad los cuales comprenden a un

grupo de personas distintas y cada grupo tiene establecido temas de conversacion
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e Ante la insistencia de los nifios con SA sobre eventos sociales novedosos o
inesperados se debe reforzar el uso del lenguaje concreto para disminuir la ambigiiedad,

anadiendo el apoyo visual.

e Cuando verbaliza su pensamiento de manera externa se le debe ensefar a

transformarlo a una verbalizacion interna

e Los nifos con SA suelen tener un volumen inadecuado, para ello se recomienda
utilizar un termometro de volumen (Attwood, 2002) el cual es una herramienta visual para la
regularizacion del volumen sin la intervencion de un tercero, con ello se modula visualmente

su intensidad de volumen

e A los nifios con SA se les dificulta transmitir e interpretar la comunicacidon no
verbal, para ello hay que intervenir de manera sutil para no generar ansiedad en el nifio,

incorporando aspectos de la comunicacion no verbal de manera gradual.
6. Area emocional

Para que puedan reconocer las emociones mediante una lista de éstas con apoyo visual

que lo represente, preguntandole posteriormente en qué momentos siente esa emocion
e Cuando haya una detonacion emocional (ansiedad) se recomienda lo siguiente:
— No darle ningun tipo de explicacion o indicacion
— Llevarlo a un ambiente mas tranquilo
— Transmitirle y mantener calma

— Cuando se encuentre tranquilo explicarle de manera verbal y visual lo que ha

sucedido, ayudandolo a reconocer la emocion, comportamiento y las consecuencias de ello
e Termometro de emociones
e Técnicas de autocontrol y relajacion

e Lista de comportamientos apropiados para cada situacion, uso de economia de

fichas
e Darle la oportunidad que pueda modificar su conducta

7. Psicomotricidad
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e Brindarles mas tiempo para realizar sus tareas no s6lo en el dmbito familiar,

también en la escuela en examenes, si asi lo requieren

e Facilitarles materiales que no tengan un grado de dificultad para manipular o

mostrarles el como previamente.

Barnhill (2016) enlista las siguientes formas para que padres y educadores puedan ayudar

al nifio con SA respecto al entorno social:

e Crear un ambiente predecible y seguro para evitar crisis, incluyendo rutinas y

reglas claras

e Tener rutinas consistentes, notificindole a los nifios que va a continuar en la

rutina para evitar situaciones inesperadas

e Tener un control respecto a las obsesiones e intereses particulares, mediante

darles una hora destinada a éstos, con el fin de ampliar sus intereses.

e Reemplazar conductas inapropiadas mediante el aprendizaje de conductas

apropiadas.
e Hacer uso del humor para momentos donde hay tension
e Proporcionarle herramientas para controlar la ira
e Lograr que comprenda los conceptos de causa y efecto

e Desarrollar un lugar que le dé seguridad al nifio cuando tenga momentos de

descontrol; asi mismo considerar alternativas no punitivas cuando hay una accidn incorrecta.

Wood (2011) sugiere lo siguiente como apoyo a los padres respecto a la conducta de sus hijos:

e Notificar sobre la finalizacion de una actividad proxima a finalizar y brindarle maneras

de pausar la actividad y reanudarla mas tarde.
e  Tratar de incorporar flexibilidad al dia

e Establecer limites cuando el nifio vaya a dedicar su tiempo a una actividad obsesiva
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Brindarle instrucciones sencillas

Usar las palabras correctas

Limitar las opciones a dos o tres

Evitar el uso de expresiones figurativas

Hacer listas

No asumir que el nifio ha comprendido algo debido a que lo repite

Explicar a temprana edad cual es el comportamiento correcto en lugares publicos y

privados

No hacer promesas 0 amenazas que no se van a cumplir

Felicitarlo por sus logros, especialmente los de tipo social.

Chamorro (2011) Aporta las siguientes recomendaciones para tanto el dmbito familiar

como escolar:

e Proporcionar 6rdenes sencillas y cortas que deben ser comprobadas que el nifio

las ha entendido.

e No usar palabras o términos abstractos, literales o coloquiales

e Hacer uso de reforzadores y enfatizar las cosas

e Utilizar apoyos visuales

e Comentarles que se estan distrayendo cuando ocurra esto

e Hablarles con un ritmo pausado

e  Estructurar situaciones mediante la organizacion y planificacion.
e Establecer rutinas y lugares estables para realizar tareas

e  Mencionar cuando inicia y cuando termina cada actividad

e Evitar la critica y el castigo.
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3.7 Programas basados en el apoyo para la familia.

Los sintomas de los nifios con Sindrome de Asperger impactan en la calidad y
funcionamiento de la familia es por ello que necesita mucho apoyo por parte de los profesionales
de la salud, por ello se han creado diversos programas en beneficio de las necesidades que tienen,
Olivar (2002) menciona que se debe enfocar a los primeros momentos del diagnoéstico, cambios
de etapa escolar, e indica que este tipo apoyo puede ser encontrado en centros especializados,

asociaciones focalizadas, sin embargo, no todos se encuentran al alcance de los centros.

Existen diversas propuestas de como deben estar estructurados los programas para apoyar
a las familias, Belichon, Herndndez y Sotillo (2007) mencionan que los programas deben estar
enfocados a mejorar la convivencia, y lograr habilidades de autonomia del nifio y de los
miembros de la familia. Debido a que la familia busca apoyo y ayuda de profesionales o personal
especializado, Martin (2004) considera que deben tener las siguientes caracteristicas: capacidad
de escucha, empatia. Afade también cuales son las diferentes formas en que se le puede brindar

apoyo a la familia:
e Terapia individual para cada miembro de la familia
e Educacién y entrenamiento para padres
e Entrenamiento a padres como co-terapeutas en el tratamiento

e  Grupos de apoyo a los hermanos.

Kelmanowicz (2013) quien propone llevar a cabo un trabajo de duelo que permita
asimilar realidad en comparacion a las expectativas que tenian del hijo, con la finalidad de
conectarse y proporcionarle un lugar al hijo de manera real, para ello retoma la propuesta de

Nuiiez (2010) que comprende las siguientes cuatro fases:

1. Ausencia de la sensibilidad: Comienza posterior a recibir el diagndstico y puede
durar varias semanas, se puede ver bloqueada la sensibilidad debido a un alto nivel de

angustia o enojo; sobresalen estados de shock, confusion.
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2. Anhelo y busqueda de la figura perdida: Al enfrentarse a la realidad que viven
pueden intentar no admitirla, se niegan a aceptar el diagnostico acudiendo a diversos médicos
que les indiquen lo contrario; puede suceder que se muestren indiferentes al hijo y mantengan
un sentimiento de esperanza que todo se arreglard. En esta fase hay sentimientos de culpa,

tristeza profunda por una pérdida de un hijo sano y la imposibilidad de encontrarse con €l.

3. Pesimismo y Desorden: Aparece un sentimiento de falta de soluciones y caen en
depresion, apatia y tienen sentimiento de vacio, sin embargo predomina la impotencia, la
desesperanza de recuperar lo anhelado. Se puede generar el desorden, falta de voluntad y

fuerza.

4. Reorganizacion: Abandona la esperanza de recuperar al hijo perdido, reconocen y
aceptan que es una pérdida irremediable. Hacen uso de recursos de organizacion familiar

tomando en cuenta los limites que presenta su hijo, y se le da un lugar.

En cambio, Olivar y de la Iglesia (2011) plantean un programa de apoyo para las
familias, enfocado al desarrollo de un manual practico que sea util para profesionales y
familiares cuyo proposito es la mejora las dificultades y desarrollar las habilidades de dichas
personas, a través de un "programa de entrenamiento en habilidades sociales, emocionales,
comunicativas y de aprendizaje", tiene un enfoque positivo, utilizando técnicas y estrategias de

tipo conductual, cognitivo y emocional. (Belichon, Hernandez y Sotillo, 2007).

Tomando como referencia la psicoeducacion, Alcantud (2013) propone un programa
basado en la formacion de Hanen para capacitar a las familias, refiriéndose a proporcionarles
herramientas para la mejora en relaciones. Se basa en el aprendizaje de adultos mediante
estrategias que le transmitan el apoyo, claridad y confianza para poder desarrollar comunicacion,
lenguaje. Como se basa en el aprendizaje, retoma partes importantes de la capacitacion e
interiorizacion, normalmente se lleva a cabo mediante grupo de seis a ocho personas que llevan a
cabo un recorrido. Con este modelo se logra que las familias adquieran estrategias de
afrontamiento, para asi poder posteriormente llevar a cabo planes de actuacion y ponerlos en
practica. Siempre se realiza con la guia de un equipo especializado que tenga el conocimiento del

sintoma y las familias.
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Conclusiones

La salud mental infantil, tiene diversas hipdtesis de lo que detona a éstas que podemos
englobar desde lo bio-psico-social, ya que es la manera de la cual se compone el ser humano, y el
desarrollo ineficiente o falta de alguna de estas areas tiene alguna clasificacion clinica, que es

normalmente proporcionada por el DSM.

El DSM es una herramienta muy buena para poder conocer cudles son los trastornos mas
comunes en los nifios, y asi podamos tener una idea general de lo que representa cada uno de
estos trastornos, sin embargo, carece de caracteristicas mas especificas que puedan ayudar a que
se identifique de una manera mas sencilla. Cabe mencionar, que de una edicion a otra, ha
cambiado mucho, en lo que nos compete, que es el Trastorno del Espectro Autista, de la version
IV del DSM y la V, se puede observar que en la tltima se agrega un desglose de acuerdo a los
niveles de alcance de las deficiencias en las diversas areas propias del Trastorno, lo cual puede

ayudar a realizar mas prondstico tomandolo como base.

El Trastorno del Espectro Autista, con todo lo que hemos revisado podemos redefinirlo
como el conjunto de trastornos que comprenden una gama de caracteristicas que se encuentran
clasificadas y designadas dependiendo del grado en que afecta a la persona, y la forma en que se
manifiesta, teniendo en comun problemas con el area social, comunicativa, emocional y

conductual; abarca desde el Autismo hasta el Sindrome de Asperger.

Pareciera que el Autismo, al ser mas conocido en la sociedad infiriendo que hay mas
casos a diferencia del Sindrome de Asperger, pero esto es equivoco ya que hay 5 veces mas
casos de Asperger sobre el Autismo; de igual manera, en ocasiones puede haber una confusion
entre ambos, sin embargo cabe mencionar que el Autismo es la forma mas primitiva en los

Trastornos del Espectro Autista, ya que tiene caracteristicas que son deficientes para su
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desenvolvimiento en su vida cotidiana, por ejemplo la mayoria de los nifios que tienen Autismo
tienen no poseen un lenguaje desarrollado como normalmente se estipula, con el uso de palabras,
tono de voz adecuado, en cambio, genera sonidos por los cuales se comunica. Mientras que los
nifios que Sindrome de Asperger tiene un lenguaje mas elaborado y en ocasiones utilizan

palabras que son complejas o las crean.

Se define al Sindrome de Asperger enfocado soélo a un area, por ejemplo la
neurobioldgica, si bien puede ser de suma importancia para abordar este aspecto, no se puede
determinar como tUnica ya que no es el origen Unico del Sindrome, creo que brindarle esta
perspectiva puede proporcionarle un poco mas de estructura a los aspectos que se pueden ver un
tanto descontrolados. Hay que complementarlo, a través de lo social, emocional, y sobre todo
llevar al Sindrome de Asperger mas alld de sus deficiencias, como lo identifican la mayoria de
los investigadores, en vez de focalizar a las habilidades que poseen, o bien, sus caracteristicas

que predominan y tienen un efecto positivo.

Retomando este punto, es lo que da lugar a las formas de tratamiento, que si bien, son
variables de acuerdo a las diferentes 4reas de estudio, normalmente estdn orientados como por
ejemplo el método ABA o TEACHH de direccionar las caracteristicas del nifilo de una manera
mas funcional, y es por ello, que es el método més utilizado y con mejores resultados, ademas de
que utilizan los medios visuales que son un punto fuerte o una caracteristica predominante en los
nifios con Sindrome de Asperger, por lo cual utilizan el lenguaje que es familiar y amigable para

ellos. Quiza, lo que haria falta es integrar mas a la familia en estas formas de intervencion.

Uno de los puntos en contra del Sindrome de Asperger, claramente es la falta de
informacion, técnicas e investigacion, si bien, por el momento se ha mantenido y tratado a la
poblacién que ha sido identificada con estas caracteristicas, aun hay mucha poblacion que no
tiene un diagnostico como tal, e inclusive ni identifica estas caracteristicas como parte de un
Trastorno, o en este caso Sindrome, y sobre todo porque las personas en este caso ya son

adolescentes o adultas y realmente no representa algo significativo para ellos. En cambio, en los
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niflos toma mas importancia debido a que un nifio es observado por mas de una persona que

ademas le puede estar ayudando en el desarrollo, como son los maestros.

Es por ello, que los padres forman parte importante de la identificacion del Sindrome de
Asperger, son quiénes estan en contacto desde el primer momento de las manifestaciones clinicas
que forman parte del Sindrome de Asperger; ademas de contribuir con los especialistas para
guiarlos al diagnostico correcto, también son quiénes fuera de los distintos centros a donde
lleven a sus hijos para recibir terapia, atencion médica, etc. Continian con la intervencion,
pueden ellos reforzar y permitir que el desarrollo de las habilidades del nifio realmente progrese
o bien se detenga. Aqui, es donde se puede ver el papel que tiene la familia respecto al nifio con
Sindrome de Asperger, y la importancia de involucrarlos mas en la terapia individual del nifio,
aunque claramente ellos también deben recibir atencidon psicologica para poder descubrir los
diferentes recursos individuales que pueden utilizar ante cualquier adversidad, y asi poder
ensefidrselos también a sus hijos de una forma mas natural; y no s6lo eso, sino también para que
puedan ver el diagnostico de su hijo mas alla de una vision fatalista y puedan al contrario aceptar
la realidad de las caracteristicas que son diferentes en su hijo, y que esto no es algo malo, como

normalmente lo clasifican.

La psicoeducacion puede ser util para los padres con Sindrome de Asperger, ya que una
de las necesidades que reportan es el tener informacion real sobre lo que sucede, ademas de las
herramientas que ellos pueden utilizar en caso de las diferentes manifestaciones conductuales
que pueden tener sus hijos. Y como la psicoeducacion se enfoca mas en lo didéctico, creo que
seria lo mas conveniente que los padres tuvieran ademds de sesiones donde obtengan esta
informacion que es indispensable para ellos, el que se les sea proporcionado un manual el cual
incluya no sdlo informacion, ni estrategias en caso de diversas situaciones, sino también niimeros

de diversas instituciones que briden atencion adecuada para sus hijos y para ellos.

El que los padres tengan atencion psicoeducativa paralelo al tratamiento de su hijo, puede
beneficiar para reforzar también los lazos parentales, y que ellos como padres, sientan el apoyo

que también buscan para sus hijos. Esto no s6lo beneficiaria a los padres, ni al nifio, sino también

&5



el trabajo que realiza el psicologo, el cual terminara siendo mas efectivo, completo y se llevara a

un ambiente mas real de manera natural.

Recomendaciones Finales

Cuando nos encontremos ante un posible diagndstico de Sindrome de Asperger, es
importante considerar una amplitud de evaluaciones de diversas areas para poder tener un
diagnostico correcto, a partir de esto podemos brindar la informacién correcta y completa a los
padres de familia, se puede tomar como referencia la informacién presentada sobre todo en
definiciones generales, etiologia y epidemiologia, que es lo que de primer momento los padres
van a necesitar saber, el qué es, de donde surge, y si su hijo es el Unico con esas caracteristicas
particulares. Los padres, podran tener més preguntas al respecto de lo qué esta sucediendo, se
presenta informacion que puede ayudar a algunas de las preguntas mas comunes de los padres
sobre el Sindrome de Asperger, es importante tener clara la informacién para poderla transmitir a
los padres, asi mismo, es importante para nosotros estar actualizandonos sobre las nuevas
investigaciones que surjan para asi tener una perspectiva mas amplia y favorecer al paciente y a

su familia.

Respecto al tratamiento, es importante que quiénes estamos involucrados en la
intervencion terapéutica consideremos incluir a los padres, ya que como se ha notado ellos
también son parte importante del éxito del tratamiento individual del nifio, no sélo hay que
visualizarlos como medios de informacion, en esta investigacion se han presentado diversas
herramientas que se les puede brindar a los padres, asi mismo, se han mostrado las diversas areas
mas perjudicadas en los padres para asi, poder trabajar estas areas con ellos a la par de sus hijos
mediante sesiones conjuntas, ya que para los nifios seran alguien con quién socializar ¢ imitar
sera sencillo, lo cual potencializard el desarrollo de las habilidades que no han logrado alcanzar

su maximo nivel.
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