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NOTA DEL AUTOR

Los casos clinicos incluidos en este libro estdn basados en las historias reales
de ninos y adultos que el autor ha conocido a lo largo de su vida profesional.
Con el fin de mantener la anonimidad de los nifios y adultos implicados, asi
como la de sus familias, todos los nombres, fechas y detalles especificos rela-
cionados con la identidad de cada caso en particular han sido modificados.






INTRODUCCION

En una de mis sesiones clinicas, Alex, un nifio inglés de diez afios, comenta
con entusiasmo y precisién el hecho de contar con 134 amigos en el colegio.
Sin apenas percibir mi expresién de sorpresa, Alex procede con solemnidad y
meticulosidad a describir los detalles y pormenores de las singulares activida-
des que lleva a cabo con estos nifios.

Asi, nos enteramos de que Alex no juega con los otros ninos en el patio
de recreo o a la salida del colegio, sino que se afana en aprender sus nombres
con el fin de afiadirlos a su extensa coleccién de palabras. En efecto, ya en
su casa, Alex dedica su tiempo a escribir diligentemente y en estricto orden
alfabético listas interminables de nombres de «<amigos». Después de elaborar
la lista del dia, el pequefio, exaltado, comienza un proceso laborioso de cla-
sificacién mediante el que dispone los nombres de sus ciento treinta y cuatro
amigos en 26 categorias correspondientes a las veintiséis letras del alfabeto
inglés. Todos los nifos cuyos nombres comienzan por la letra inicial A pasan
a formar parte de la categoria de amigos del grupo «A», los nombres que
comienzan con la letra B constituyen los amiguitos del grupo «B» y asi suce-
sivamente hasta lograr el objetivo principal de formar categorias con todas
las letras del alfabeto.
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Alex dice sentirse muy atraido por los nifios cuyos nombres comienzan
con la letra «R». Parece haber muchos en el colegio, por lo que han logra-
do formar la categoria mds grande de «amigos». Alex sonrie sibitamente al
recordar a Richard y Rymond, dos nuevos «amigos» del curso superior y ad-
quiridos para su coleccidn tan s6lo hace una semana. Del mismo modo, Alex
expresa su decepcion y frustracién ante el hecho de no haber conseguido mds
que a un solo nifio para la categorfa «Z». Tampoco parece estar satisfecho
con el reducido grupo de amigos de la categoria de la letra «U», aunque Alex
reconoce honestamente haber reclutado para las categorias mds dificiles de
rellenar, los nombres de algunos de los personajes que aparecen en sus libros.

Una vez finalizada la minuciosa tarea de clasificacion en papel, Alex procede
a representar graficamente el conjunto de los 134 «amigos» en la pantalla de su
ordenador mediante un complejo diagrama de veintiséis conjuntos de formas
y colores diferentes. Entonces, Alex comienza a leer pausadamente y con una
diccién perfecta, cada uno de los nombres en el diagrama disfrutando inmen-
samente con el sonido de cada palabra. Finalmente, Alex guarda entusiasmado
su representacion gréfica de la amistad en una de las carpetas de su ordenador a
la que ha dado el nombre de «amigos del colegio».

Cuando le preguntamos acerca de sus juguetes preferidos y sus juegos fa-
voritos, Alex se muestra muy confuso, y con el estilo solemne que siempre le
acompana, procede a informarnos que él, por supuesto, no juega, por considerar
tal actividad «una cosa de nifios». A él lo que realmente le gusta es coleccionar
palabras y leer, especialmente libros acerca de la historia de la civilizacién egipcia.

;Cémo explicar el comportamiento idiosincrdsico de Alex? ;Cémo enten-
der las razones subyacentes a su conceptualizacion extrafia y andmala de las
relaciones de amistad? ;Y sus preferencias e intereses singulares?

La evaluacién psicoldgica nos revela que Alex posee una capacidad inte-
lectual superior al promedio, unas habilidades lingiiisticas significativamen-
te avanzadas, una impresionante aptitud para la memorizacién mecdnica de
grandes cantidades de informacién y una capacidad adecuada para resolver
problemas de naturaleza abstracta.

Con todo, el mundo social de la escuela es para Alex una realidad com-
pleja e inescrutable cuyo significado excede su capacidad de comprensién. El
pequeno desea interactuar con los otros ninos, pero no entiende la dindmica
del juego social ni comprende las reglas que gobiernan las relaciones esta-
blecidas ripidamente entre los ninos del colegio. Su concepto de la amistad,
limitado y distinto al de los otros nifios de su misma edad, le ha conducido a
infringir frecuentemente las expectativas mds bdsicas asociadas a las relaciones
personales. Por este motivo, y a pesar de su vasta coleccién de nombres de
nifios, Alex nunca ha logrado tener un amigo genuino.
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La personalidad compleja de Alex y su ambigiiedad comportamental pre-
sentan importantes desafios de comprensién para todos los que le rodean e
intentan ofrecer apoyo. Y es que, a pesar de su alta capacidad intelectual, Alex
experimenta problemas graves para comprender el significado de las emocio-
nes expresadas tan efusivamente por los demds, por lo que su capacidad de
empatia afectiva es sin duda extremadamente limitada. Sus respuestas emo-
cionales, inapropiadas por su asincronia y falta de armonia con respecto al
contexto social, han sido en parte responsables de que tanto los nifios del
colegio como los adultos tengan una percepcién errénea de su comporta-
miento. Esto es, de ser percibido como un nifio de afecto distante, insensible
e indiferente a los sentimientos de los otros. En el colegio se le ve a menudo
ausente, leyendo sus libros de historia o perdido en su mundo propio de
fantasia, repitiendo algunas palabras interesantes que oye decir a los adultos
o que ha visto en sus libros o que él mismo ha inventado, siempre fascinado
por los sonidos del lenguaje.

Alex, sin duda, tiene una habilidad lingiiistica muy avanzada y a menu-
do produce estructuras sintdcticas y formas gramaticales muy complejas. Es
capaz de hablar durante largo tiempo y de forma ininterrumpida acerca de
las costumbres arcaicas de los ciudadanos de la antigua civilizacién egipcia. Y
sin embargo, le supone un gran esfuerzo iniciar espontdneamente y mantener
un didlogo superficial con su compaiero de clase. Parece como si no supiera
hacer uso de su complejo lenguaje con el fin de comunicarse socialmente
con los demds. A este respecto, ni su vocabulario sofisticado, ni la elocuencia
de sus palabras, ni siquiera el estilo pomposo y recargado con el que ador-
na sus conversaciones logran enmascarar plenamente la severa discapacidad
social del pequeno. Y es que Alex, con toda su complejidad, carece de una
disposicién bésica pero fundamental para garantizar el éxito de las relaciones
interpersonales y obtener el mdximo beneficio de la experiencia de vivir en
un contexto social; esto es, la capacidad de manifestar reciprocidad social y
emocional.

La pronunciada dificultad de Alex para participar en los actos de comu-
nicacién reciproca hace de la formacién de relaciones genuinas de amistad
una meta realmente dificil de alcanzar. Al fin y al cabo, es gracias a nuestra
capacidad de comunicarnos reciprocamente con nuestros iguales que los se-
res humanos somos capaces de establecer, reforzar y consolidar los estrechos
vinculos emocionales caracteristicos de las relaciones de amistad.

El fenémeno de la comunicacién social exige de la adquisicién por par-
te del nifo de unas destrezas complejas, entre las que figuran no sélo las
habilidades formales de expresién y comprension lingiisticas, sino también
un amplio rango de competencias cognitivas, sociales y emocionales. Asi, el
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nifio con unas pautas normales de desarrollo utiliza el lenguaje flexiblemente
poniéndolo al servicio de la comunicacién. No sélo es capaz de formar cons-
trucciones gramaticales complejas, sino también de variar sus expresiones lin-
giifsticas para expresar sus intenciones correctamente segin las caracteristicas
variables de los participantes y del contexto social donde la interaccién tiene
lugar. Ademds, el nino normal no puede evitar sentir un intenso deseo de
compartir su realidad social y conocer las experiencias vividas por los demds,
por lo que se afana en investigar los intereses, preferencias, desagrados y nece-
sidades particulares de los demds. Asi, en sus interacciones sociales cotidianas,
el nino vigila dvidamente las reacciones de los demis, interpretando sus gestos,
los cambios sutiles de sus expresiones faciales y las variaciones en sus tonos de
voz, y modulando de forma espontdnea su propio comportamiento social en
funcién de todas las inferencias con respecto a los deseos ocultos y los estados
emocionales de los otros.

Desprovisto del anhelo y deseo por «querer» conocer las experiencias y
realidades internas de los demds e incapaz de inferir sus estados emocionales
a través de la interpretacion de sus conductas no verbales, Alex se muestra
involuntariamente egocéntrico y no parece tener otra alternativa que la par-
ticipacién en situaciones de interaccién unilateral y la persecucion intensa y
en solitario de sus intereses peculiares.

Alex es un nifio solitario, aunque no por eleccién propia. En su propia
realidad social, sin duda muy diferente a la de otros ninos de su edad, su
comportamiento obedece a unas reglas conductuales idiosincrdsicas, que si
bien pueden resultar originales en su contenido, se alejan notablemente de
nuestras convenciones sociales mds bdsicas.

;Es posible que Alex sea un nifio con un trastorno de la personalidad?
¢Acaso tiene una personalidad antisocial? ;Quizd tenga una enfermedad men-
tal? ;Acaso sea un trastorno disocial? Las respuestas a estos interrogantes son
definitivamente negativas. Alex no es un nino antisocial, es mds bien, un nifo
asocial, indudablemente, muy diferente a los otros nifios de su misma edad,
en realidad, muy distinto a cualquier nifio de cualquier edad. Pero entonces,
:qué le lleva a comportarse de este modo tan idiosincrdsico?

Alex padece un trastorno del desarrollo conocido hoy con el término cli-
nico de sindrome de Asperger, y cuya temprana manifestacién ha perturba-
do de forma significativa la adquisicién de una amplia gama de conductas
adaptativas. El trastorno del sindrome de Asperger fue descrito por primera
vez en 1944 por el pediatra austriaco Hans Asperger, y es actualmente reco-
nocido por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como uno de los
trastornos severos del desarrollo infantil, estrechamente relacionado con el
autismo, y con consecuencias adversas, aunque variables, para el desarrollo
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social, emocional y conductual del nino. Hans Asperger crefa originalmente
que el trastorno no podia presentarse en las nifias. Sin embargo, en la actua-
lidad, sabemos que las nifias también pueden estar afectadas por el sindrome
de Asperger, si bien, la prevalencia del trastorno es significativamente inferior
a la de los ninos (ratio, 2-3 nifios: 1 nifa, Gillberg, 1995). El doctor Baron-
Cohen (2002), especialista en el campo del autismo, ha sefialado en su obra
mis reciente, el hecho de que el sindrome de Asperger puede implicar un tipo
diferente y particular de inteligencia. A saber, una disposicién superior hacia
la sistematizacién de la informacién. Este estilo particular de procesamiento
cognitivo parece haber conducido a algunos individuos, a quienes iremos co-
nociendo en el curso de este libro, a la cima de sus profesiones, revolucionan-
do sus campos especializados de trabajo con ideas brillantes e innovadoras.

El sindrome de Asperger ha despertado un gran interés en los profesio-
nales médicos y de la educacién. La ambigiiedad del trastorno, esto es, el
contraste entre la capacidad intelectual adecuada del nino y su discapaci-
dad social severa, presenta sin duda un gran desafio de comprensién para los
investigadores y clinicos. En la actualidad, el sindrome de Asperger se estd
investigando desde las diferentes perspectivas de disciplinas como la neuro-
logia, la psiquiatria, la psicologia y la ciencia forense. A pesar del incremento
en el interés de la comunidad cientifica internacional por la investigaciéon
del sindrome, los mecanismos etiolégicos responsables del trastorno atn se
desconocen, si bien los datos cientificos con los que contamos apuntan hacia
una etiologfa de naturaleza orgdnica.

Asimismo, tampoco se conoce con exactitud su prevalencia en la pobla-
cién, si bien los datos disponibles parecen indicar que su incidencia es mds
alta que la del autismo o cualquier otro trastorno severo del desarrollo. Posi-
blemente se puedan dar 36 casos de sindrome de Asperger en una poblacién
de 10.000 en comparacién con 5 casos de autismo en una muestra de la
poblacién de igual tamano (Howlin, 1998). En efecto, los datos empiricos
procedentes de los tinicos cuatro estudios epidemiolégicos llevados a cabo en
los paises nérdicos estiman la prevalencia del sindrome de Asperger entre 26 a
48 afectados en 10.000 personas o, lo que es lo mismo, entre el 0,3 y el 0,5%
de la poblacién (Ehlers y Gillberg, 1993).

Este libro tiene propésitos ambiciosos. En primer lugar, el autor pretende
llevar a cabo una revisién exhaustiva de los estudios de investigacién relevan-
tes para el avance de nuestra comprensién del sindrome de Asperger.

En segundo lugar, se pretende elaborar un texto practico con el fin de que
tanto los profesionales de la medicina infantil y de la psiquiatria adulta como
el psicopedagogo puedan utilizarlo en la préctica clinica cotidiana. A este res-
pecto, una de mis prioridades es la elaboracién de una guia exhaustiva de
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los procedimientos a seguir y de los instrumentos clinicos a utilizar que el
especialista pueda consultar para llegar a establecer un diagndstico preciso del
sindrome. Ademds, es también mi deseo compartir con los profesionales clinicos
y de la educacidn, y con los familiares interesados, mi experiencia clinica de
mids de una década en el disefio e implementacién de programas de educacién
y tratamiento conductual de este grupo de individuos realmente fascinantes.
Confio en que el libro despierte el interés de los profesionales por la creacién
de servicios clinicos y educacionales especializados capaces de ofrecer progra-
mas de intervencién adecuados a las necesidades especiales del nifio con el sin-
drome de Asperger, asi como apoyo a los adultos en el proceso de integracién
en la sociedad.

Se debe clarificar y enfatizar que una gran parte de las ideas y modelos
de intervencién presentados en el libro no son originales, sino que proceden
o estdn basadas en los trabajos cientificos llevados a cabo por investigadores
reconocidos y especialistas clinicos en este campo.

A lo largo de la primera parte del libro, se tratardn los temas fundamenta-
les del concepto del sindrome de Asperger, su manifestacién sintomdtica, el
proceso de diagndstico y su diferenciacién con otros trastornos psiquidtricos.
El capitulo primero ofrece una presentacion general de la evolucién histdrica
de las ideas acerca del sindrome de Asperger, desde su descripcion original en
el trabajo pionero del doctor Hans Asperger hasta su definicién actual en los
manuales de clasificacién de trastornos psiquidtricos. Se expondrin algunos
de los cambios conceptuales mds importantes con respecto a la definicién del
sindrome acontecidos en el proceso de su evolucidn, asi como sus principales
implicaciones clinicas.

En el capitulo segundo hemos querido enfatizar la naturaleza altamente
heterogénea del sindrome y la gran variabilidad en la expresién del cuadro
sintomdtico. Con este fin, se han elegido los casos clinicos de nifios y jévenes
con historias clinicas, comportamientos sociales y repertorios conductuales
heterogéneos y divergentes entre si, pero representativos de los criterios de
diagnéstico nucleares a la definiciéon del sindrome de Asperger.

El capitulo tercero estd dedicado en su totalidad al proceso de diagnéstico.
Introduce los principios tedricos subyacentes al proceso de diagndstico, las
diferentes fases del proceso y las herramientas clinicas necesarias para efec-
tuar un diagndstico. A lo largo de este capitulo, y en otras partes del libro,
se enfatiza la relevancia del trabajo multidisciplinar, asi como la importante
contribucién de los profesores de escuela, pediatras, psiquiatras, psicélogos y
padres (u otros familiares) en el proceso de diagndstico.

Una vez familiarizados con el proceso de diagndstico y con la identifica-
cién de los sintomas nucleares y centrales al sindrome de Asperger, procede-
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remos a presentar en el capitulo cuarto el tema controvertido de la validez
nosoldgica del sindrome como categoria diagndstica independiente y distin-
tiva del autismo.

Este capitulo es de naturaleza técnica y puede resultar de poco interés a
los profesionales y familias mds interesadas en las implicaciones clinicas del
sindrome para el tratamiento. Sin embargo, puede ser de gran interés para los
profesionales responsables del diagnéstico del nifio.

En el capitulo quinto se expondrd el importante tema del diagndstico
diferencial, centrdndonos en la diferenciaciéon del sindrome de Asperger de
otras condiciones médicas comérbidas o con un cierto grado de solapamiento
clinico. Entre estas condiciones se tratardn el déficit de atencién, la perso-
nalidad esquizoide, los trastornos del lenguaje, la depresion, la psicosis, la
esquizofrenia y la fobia social. Con ello, se pretende mejorar la competencia
del clinico a la hora de diferenciar el cuadro sintomdtico caracteristico del
sindrome de Asperger del perteneciente a otros trastornos psiquidtricos y, de
este modo, evitar errores diagndsticos cuya consecuencia ha sido la aplicaciéon
de tratamientos inefectivos.

La segunda parte del libro estd dedicada principalmente a la exploracién
de los temas de la educacidn, la intervencién en la comunicacién, el trata-
miento conductual y el curso de desarrollo del nifio con sindrome de As-
perger. Asi, el capitulo sexto expone el tema de la educacién integrada del
nifio en centros escolares no especializados, considerada como uno de los
componentes fundamentales del programa de tratamiento. En el capitulo
expondremos cémo a pesar de la adecuada capacidad intelectual del nifio,
la compleja expresion sintomadtica del sindrome exige con frecuencia la apli-
cacién de técenicas de instruccién especializadas. El capitulo séptimo es una
continuacién del anterior en cuanto expone el procedimiento para disefar y
aplicar programas estructurados de entrenamiento de las habilidades sociales
y estrategias de intervencién en el dmbito de la comunicacién social.

Dedicamos el capitulo octavo del libro a los temas de la intervencién con-
ductual y el tratamiento farmacolégico. En ocasiones, el sindrome de Asper-
ger viene acompanado de alteraciones comportamentales severas cuya mani-
festacién obstaculiza significativamente la integracion del nifo o el adulto en
la sociedad. Asimismo, es frecuente en los jévenes y adultos con el sindrome
de Asperger la manifestacién de sintomas debilitantes de depresién, ansiedad
y obsesiones que necesitan ser identificados y remediados con tratamientos
efectivos.

El capitulo noveno trata las necesidades especificas de la familia. Alison,
madre de un joven afectado con el sindrome de Asperger, ha querido compar-
tir con todos nosotros su experiencia de convivir diariamente con el sindrome
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de Asperger. Su relato constituye, a nuestro parecer, un texto informativo a
partir del cual se pueden abstraer algunas de las implicaciones del trastorno
para el funcionamiento de la familia. A lo largo del capitulo, se explorardn
algunas de las estrategias mds importantes para la creacién de un ambiente
familiar encaminado a fomentar la salud mental de los miembros de la fami-
lia y estimular el desarrollo del nifio y del joven con el sindrome de Asperger.
Y, para concluir, hemos dedicado el dltimo capitulo del libro a los jévenes
y adultos con el sindrome de Asperger. El sindrome de Asperger es un tras-
torno del desarrollo, y, como tal, su manifestacién sintomdtica varia a lo largo
de la evolucién de un individuo. A lo largo del capitulo, se tratardn los temas
generales de la adolescencia, la transicién a la etapa adulta, el pronéstico y las
necesidades generales de los individuos en cada etapa del desarrollo.



PRIMERA PARTE

MANIFESTACION, PROCESO DE
DIAGNOSTICO Y DIFERENCIACION






CAPITULO 1

LA EVOLUCION DE LAS IDEAS ACERCA
DEL SINDROME DE ASPERGER

Introduccion

En su fascinante obra de memorias, el eminente neurélogo Oliver Sacks
(2001) describe el caso de Henry Cavendish, un distinguido cientifico bri-
tdnico del siglo xvr11, cuyo legado cientifico fue de una relevancia, sin duda,
significativa. Canvendish, quien dedicé su vida a su trabajo de investigacion,
fue el primer hombre en descubrir la composicién quimica del agua, asi
como su creacion a partir de la explosién quimica del hidrégeno y el oxigeno.

Si bien el trabajo cientifico realizado por Cavendish a lo largo de su vida
puede describirse como excepcionalmente brillante y de valor inestimable,
es la personalidad excéntrica del cientifico britdnico, con su tendencia al
aislamiento social e inclinacién al distanciamiento emocional, el foco prin-
cipal de nuestro interés y el motivo por el que describimos su caso en el
contexto de este libro.

Cavendish, de cardcter inexpresivo e introvertido, mostr6 a lo largo de
su vida una indiferencia absoluta por los asuntos y acontecimientos mera-
mente sociales. A pesar de la relevancia de sus descubrimientos cientificos,
Cavendish se mostré igualmente impasible ante la fama e imperturbable ante
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