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Prélogo

El principio del siglo 21 ha visto una explosién en el reconocimiento y
diagnoéstico del Sindrome de Asperger (y probablemente en su actual
incidencia). Junto con este perfil mas alto entre los clinicos, los padres y
los medios de comunicacion, ha llegado una determinacion entre la
gente joven con Asperger para entenderse a si mismos mas plenamen-
te, y para asegurarse de que otras personas no solo estén al tanto de
sus dificultades sino que también aprecien sus cualidades especiales y
talentos.

Uno de esos talentos es tener una gran facilidad con las computadoras,
es realmente sorprendente que muchos de los primeros intercambios
de vistas e informacién entre la gente con Aspeger vienen del internet y
la revolucion de las computadoras ha sido sin duda una importante
fuente de autoestima para adultos con el Sindrome de Asperger, quie-
nes cada vez mas contribuyen al debate cientifico. Sin embargo, ha
sido de gran interés para los clinicos que escuchan a los nifios, el ver
la capacidad que tienen de considerar su propia condicidén y lo que sig-
nifica para ellos, a menudo en una edad sorprendentemente temprana.
Hemos llegado a esto a través de talleres para hermanos y hermanas,
donde hemos identificado los 7 anos como una edad realista para "ex-
plicar" la condicidn de sus hermanos satisfactoriamente, pero claro es-
tos ninos deben tener buena empatia social. He empezado a experi-
mentar el escribirle cartas a adolescentes con Asperger (después de las
sesiones clinicas), lo que ha sido muy prometedor. Fue realmente
cuando le sugeri a los padres de Edward que (a los nueve o diez) el
podria disfrutar pequenas lecturas del brillante libro "Coping" de Marc
Segar, y su repuesta ("el ya ha leido bastante") fue lo que me hizo em-
pezar a incluir a los nifos de siete afos con Sindrome de Asperger en
mis cartas explicativas.



El informe optimista de Glenys Jones de la investigacién de varios pro-
yectos disefados para ayudar a la gente joven a entender (y asi tomar
posesion) de su Sindrome de Asperger, me confirmaron la creencia de
que el intercambio sensible de informacién puede ser terapéutico para
las personas involucradas mas intimamente, como los padres y los
hermanos. Me convenci aun mas cuando un nifio de nueve afos, en
camino a su evaluacion diagndstica, le dijo a sus padres que su preo-
cupaciéon mas grande era: "Supongamos que ella no sabe que es lo que
estd mal conmigo"; el necesitaba una explicacién del Sindrome de As-
perger antes de regresar a casa ese dia, e insistido en usar el marco de
su madre para poner en la pared de su habitacion la carta que escribi al
final para el.

Jude Welton, quien probablemente no hubiera escrito este libro si ella
no hubiera visto de adentro la necesidad de su propio hijo de tener un
libro asi, el cual potencialmente ampli6 las posibilidades de compartir el
diagndstico, al darle al pequefio nino con Sindrome de Asperger el po-
der de explicar con su propia voz a sus amigos. Su enfoque tranquilo y
simple se complementa con las ilustraciones diarias de Jane Telford.
Los padres han necesitado este libro por mucho tiempo, y el resto de la
familia encontrara una bienvenida y una introduccién al enigma que es
el Sindrome de Asperger. También sera de gran ayuda para las escue-
las primarias, que les gustaria construir "Un circulo de amigos" para un
nino con Asperger, si tan sélo pudieran estar seguros cuan bien el se
entiende; claramente, no podemos explicar a sus pares del circulo, si el
mismo nifno aun no esta dentro del lazo de informacion.

Este libro ha hecho que la fuente principal del conocimiento de sus ami-
gos ha sido el mismo nifio y es una de sus fortalezas.

Elizabeth Newson
Centro diagnoéstico de los primeros anos, Nottingham



Este libro ha sido escrito para nifos y ninas de 7 a 15 afos para ayu-
darlos a entender las dificultades con las que se encuentra un nifo con
Sindrome de Asperger (SA). Les dice que es el SA, que se siente tener
SA, y como pueden ayudar. También es un libro muy util y amigable
para compartirlo con nifios a los que recientemente se les explico su
diagnostico de SA.
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PRESENTANDO A ADAM QUIEN TIENE SINDROME DE ASPERGER

"
Tu no puedes ver que tengo el Sindrome de Asperger. Yo me

veo como la mayoria de los otros nifios. Pero podras notar algunas
cosas en mi que son un poco diferentes. Esto es porque el SA pue-
de hacer que me comporte y hable un poco diferente de la forma
que podrias esperar. Como todos los demas, las personas con SA
son individuos, el SA afecta a cada persona un poco distinto. Asi
que otros nifios con SA seran como Yo en muchas cosas, pero no
exactamente iguales.

Tener SA significa que tengo ciertos talentos y ciertas dificulta-
des. Por ejemplo tengo muy buena memoria, y se mucha informa-
cion acerca de temas que me interesan. Soy bueno en matemati-
cas, ¥ en la computadora, y se muchos hechos acerca de cosas
como dinosaurios, clubs de fltbol, trenes y pajaros.

Pero tener SA significa que tengo algunas dificultades con algunas
cosas con las que la mayoria de las personas no tienen ningln
problema. Mi principal dificultad es con algo que las personas lla-
man 'sentido social' - entender y llevarse bien con otras personas
facilmente."”
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LECTURA DE SENTIMIENTOS

"M
uchas personas no se dan cuenta, pero ellos naturalmente

saben muchas cosas acerca de lo que otras personas estan sin-
tiendo y pensando. La mayoria de la gente puede entender el ‘len-
guaje corporal' - las expresiones, los gestos y los movimientos del
cuerpo, que dan informacion de la manera en que las personas se
sienten y piensan, y que intentan hacer y porque. Es como si pu-
dieran 'leer' lo sentimientos tan sélo con ver la cara de alguien y
ver la expresion en sus ojos. Ellos pueden 'escuchar’ los sentimien-
tos en la manera en que alguien habla. Esto a veces es llamado
'leer’ a otras personas. La mayoria de la gente no tiene que ser
ensefiada a 'leer a las personas'. Ellos los hacen de forma natural.

Pero a mi es muy dificil entender el lenguaje corporal, y el saber
lo que otra persona podria estar pensando o sintiendo. Yo no lo
hago de forma natural, y deben de ensefiarme como hacerlo.

Podrias notar que a veces mi mirada es lejana y distante, asi no
tengo que mirarte a los ojos. Esto no significa que no te esté es-
cuchando, o que trato de ser poco amigable. Es sOlo que mirar a
las personas a lo ojos a veces me hace sentir confundido e incO-
modo."
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i¢rrandio-
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"Aunque entiendo las palabras que la gente dice,
muchas veces me parece dificil encontrar
el sentido del tono de voz"




TONOS DE VOZ

"
Aveces puedo confundirme si las personas usan el sarcasmo.

Como si alguien dice jGrandioso! Queriendo decir lo contrario. Tam-
bién encuentro muy confusas cosas como las metaforas, por ejem-
plo cuando dicen 'se esta cayendo el cielo'. Tengo un problema si-
milar con las bromas.

Esto es por que las personas con SA piensan literalmente, y espe-
ran que las palabras signifiquen exactamente lo que dicen. Puedes
ayudarme siendo amable si mal interpreto algo que dijiste, y tal
vez explicandome una broma o una metafora si no la entendi.

También es dificil para mi saber si alguien me esta haciendo una b
roma amigable o una broma amenazante o burlona. Otras perso-
nas usualmente pueden ver la diferencia, pero yo casi nunca pue-
do. Esto puede hacerme sentir muy estresado, y puedo molestarme
0 enojarme porque creo que no estas siendo amigable cuando
realmente si lo estas siendo.

Puedo entender muchas cosas que otras personas no pueden
(como matematicas, computacion e historia). Pero trata de enten-
der que a veces no le encuentro el sentido de algunas cosas que
son obvias para ti. Y si me siento confundido o estresado, proba-
blemente haga o diga algo sin querer que pueda molestarte. Por
favor dime si lo hago."”
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JUGAE CON OTROS

"
Al no tener la facilidad de leer a las personas naturalmente

puede que se me dificulte el esperar turnos, o el ser cooperativo
al jugar. Si me siento confundido acerca de lo que las personas
estan haciendo, o de lo que esperan que yo haga, puede que tenga
miedo a integrarme a los juegos, aunque yo quiera ser amigable. A
veces las cosas parecen ir demasiado rapido para mi, y me siento
confundido y sin saber que hacer.

Seguramente sOlo querré jugar si yo decido el juego y escojo las
reglas. No es que quiera ser mandon. Es porque me siento mas se-
guro y menos confundido si yo pongo las reglas.

Puedes ayudarme recordandome gentilmente que hay que esperar
nuestro turno, y fomandote un poco mas de tiempo para explicar-
me las reglas de los juegos.

También, entiende por favor que a veces necesito jugar sblo y en

silencio. El mundo es muy ruidoso y confuso cuando tienes SA, y a
veces solo necesito estar conmigo mismo, y relajarme solo.”
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RUIDOS FUERTES

"
La mayoria de las personas con SA tienen algo llamado 'pro-

blemas sensoriales’ pueden ser muy sensibles a lo que saborean,
tocan, huelen, ven o escuchan. Pero estas dificultades no son exac-
tamente iguales para todos. Tener SA afecta a cada uno de forma
un poco diferente.

Algunas personas pueden odiar como se sienten algunos materiales
cerca de su piel. Otros sienten dolor de una manera inusual - al-
gunos sienten dolor con la luz, mientras otros no. Algunas personas
con SA encuentran dificil acercarse a ciertos olores, sabores o
texturas de la comida. Conmigo, son los ruidos los que me causan
mayor problema.

Si estoy en un cuarto o una tienda con mucha gente haciendo rui-
do, si estoy en un patio lleno de gente, o si las personas me es-
tan hablando muy fuerte y rapido, me puedo sentir abrumado vy
apanicado. También, si hay un ruido fuerte repentino como la se-
cadora de manos, puede realmente lastimar mis oidos. A veces me
tapd las orejas para bloquear el dolor y los sonidos confusos, Yy
sOlo quiero salir corriendo.

Puedes ayudarme al no hacer ruidos fuertes repentinos, y siendo
comprensivo si estoy alterado por estar en lugares ruidosos."
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GRUPOS CONFUSOS

"
Casi siempre me sienfo mas a gusto con una persona que co-

nozco ¥y me agrada. Muchas veces mal interpreto lo que las per-
sonas estan haciendo y porque lo estan haciendo, especialmente si
estoy en un grupo. Esto hace que me sienta muy estresado.

Si estoy confundido acerca de lo que la gente esta haciendo, pue-
do frustrarme y enojarme, y puedo hacer o decir cosas que pare-
cen poco amistosas. Pero realmente no estoy queriendo ser poco
amigable: usualmente es porque estoy incOmodo y confundido.

Y algunas veces me siento abrumado por todo el ruido y cosas a
mi alrededor. Si conozco muchas personas al mismo tiempo, no
siempre se leer sus caras y eso es muy confuso. Si en el salon de
clases hay mucho ruido, me es muy dificil concentrarme, y no
siempre puedo darme cuenta si alguien me esta hablando. No es mi
intencion ser grosero.

La mayoria de las personas puede filtrar los sonidos o las cosas
que ve o huele, pero porque yo tengo SA, no siempre puedo ha-
cerlo. A veces me siento sobrecargado con tanta informacion y ne-
cesito estar en un lugar callado y pacifico para ayudarme a cal-
marme."
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CAMBIOS INSESPERADOS

"
Para personas como yo que tienen SA, el mundo puede pare-

cer un lugar muy confuso donde no siempre todo tiene sentido.
Las rutinas - cosas que siempre pasan de la misma manera y en el
mismo orden - pueden ser muy confortables y me ayudan a sen-
tirme seguro. Las rutinas me permiten saber que es lo que va a
pasar. Eso me gusta. Un Cambio significa que pueden pasar cosas
que no estoy esperando, y es muy dificil que pueda lidiar con eso.

Es mucho mas facil manejar un cambio si estoy preparado para el.
Asi que si planeamos hacer algo juntos, y tu necesitas cambiar el
plan, por favor déjame saberlo de antemano. Asi podré estar pre-
parado. A las personas con SA generalmente no les gustan las sor-
presas.

Sin embargo, hacer cosas nuevas puede ser divertido. Mientras
este preparado para una nueva experiencia, ¥y me hayan dicho
exactamente que se espera de mi y que es lo que va a pasar, ge-
neralmente tengo muchos deseos de tratar. Prefiero si alguien
puede escribirme lo que va a pasar, a que sblo me lo digan, real-

“Algunas veces me siento muy frustrado y har-
to porque mis brazos no son tan fuertes como
a mi me gustaria que fueran.”

mente me ayuda."
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HABILIDADES MOTORAS

"
Las personas con SA a menudo tienen problemas con "las ha-

bilidades motoras”, lo que significa que no siempre pueden contro-
lar y coordinar los movimientos de su cuerpo tan bien como ellos
quisieran. Pueden ser un poco torpes, o tener problemas para ca-
char o patear una pelota, o para copiar los pasos de bailes o en la
clase de artes marciales.

Para mi, el principal problema es que mis hombros y brazos no son
muy fuertes, lo que hace que algunas cosas como nadar o las ba-
rras para colgarse sean dificiles para mi. Pero hago muchos ejer-
cicios que ayudan, y poco a poco me estoy volviendo mas fuerte y
coordinado.

Puedes ayudarme si eres compresivo al ver que cosas como de-
portes me parecen dificiles, y siendo paciente si me estas ense-
fNando como hacer algo. Seguramente necesitaré que me lo ense-
Nes despacio, y mas de una vez.

Si me estas ensefiando como hacer un movimiento fisico, puede

ayudar si en vez de hacerlo mirandome de frente, lo haces miran-
do hacia el mismo lado, ya sea parandote junto a mi o enfrente de
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Puede ayudar aln mas si los dos estamos frente a un espejo.”

INTERESES ESPECIALES

"
I_a mayor parte de la gente que tiene SA tiene intereses vy

temas especiales que les interesan mas que cualquier otra cosa.
Otras personas con SA pueden tener diferentes intereses espe-
ciales a los mios, por ejemplo las estrellas, los trenes o los moto-
res de carrera. Cuando estoy haciendo algo en mi computadora o
escribiendo acerca de dinosaurios, me siento muy feliz y relajado,
y es mucho mas facil que me concentre y enfoque mi atencion.

A veces se me olvida que no todos comparten mis intereses y pro-
bablemente querré hablar de ellos demasiado. Asi que si empiezo a
hablar y a hablar de dinosaurios por ejemplo, sequramente necesi-
taré ayuda para cambiar el tema. Por favor se paciente. Me hace
sentir seguro y con confianza hablar de cosas de las que se mu-
cho. Pero tendras que recordarme que también te gustaria hablar
de otra cosa. Puede ser que no me sea posible 'leer’ tu cara y sa-
ber que te estas aburriendo.

Cuando las personas con SA crecen, pueden convertirse en exper-
tos de sus intereses especiales. Como Yyo, algunos expertos en
computadoras se han interesado en ellas desde que eran ninos. Al-
gunos de ellos tienen SA también."
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@'Porqué se
Llama Sin-
drome de
Asperger?

i, Porqué se llama Sindrome de Asperger?
¢/ Es una enfermedad?
¢, Siempre lo vas a tener?




. QUE ES EL SINDROME DE ASPERGER?

"
Se llama asi por un doctor llamado Hans Asperger quien tra-

bajo con nifios en los 40's. No es una enfermedad. Es un tipo de
autismo, que es una condicion que afecta la manera en que el ce-
rebro procesa la informacion.

Tener este tipo de autismo significa que mi cerebro es muy bueno
procesando cierto tipo de informacion, como los hechos o las figu-
ras, pero tiene dificultad procesando el tipo de informacion que
ayuda a intuir lo que otra personas estan pensando, sintiendo o
comunicando. Tanto niflos como niflas pueden tener AS, pero afecta
mas a los nifios que a las ninas.

Nadie sabe exactamente porque las personas tienen SA. Es algo
con lo que algunas personas nacen, pero usudlmente no se nota
hasta que crecen un poco. Siempre tendré SA, pero mientras crez-
ca, puedo aprender las mayoria de las cosas que fodos tienen por
naturaleza. Con la ayuda de amigos y adultos, puede ser mucho
mas facil para mi enfrentarme al SA.

Tener SA tiene sus ventajas. Las personas con SA a menudo son
pensadores muy originales, y pueden convertirse en expertos de
los temas que les interesan. Se cree que algunos cientificos famo-
sos y artistas, como Albert Einstein y L.S Lowry, tuvieron SA.
Nunca sabes, un dia tal vez me convierta en un experto mundial
de dinosaurios, o desarrolle un lenguaje para computadoras com-
pletamente nuevo."
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¢,COMO PUEDO AYUDAR?

"
por favor invitame a juntarme contigo, pero comprende que un

grupo me puede parecer muy estresante. No estoy tratando de
ser hostil si algunas veces prefiero estar solo.

-Por favor no hables demasiado rapido. Si lo haces, no puedo cap-
tar todo lo que dices.

-Por favor date un tiempo para explicarme las reglas de los jue-
gos.

- Probablemente necesitaré ayuda para esperar mi turno. Déjame
saber si debo esperar mi turno, pero por favor se paciente.

- Trata de no enojarte si mal interpreto lo que dices.

-No siempre me doy cuenta si digo o hago algo molesto o un poco
bobo. Asi que tendras que decirme si te he hecho enojar.

- Por favor acuérdate que casi siempre fomo las cosas literalmen-
te. Probablemente no entienda las metaforas, bromas o el sar-
casmo.

-Si es posible, dime de antemano si hay algun cambio de planes,
asi podré prepararme para el.

- Tengo un oido muy sensible, asi que por favor no grites, o hagas
ruidos fuertes repentinos. Recuerda, otras personas con SA
pueden tener ofros problemas con el oido, el tacto, el olfato o
con cosas como luces brillantes.

Trata de entender que aunque quiero tener amigos, no siempre se
como comportarme de una manera amigable. Necesito que seas
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paciente, amigable y que me apoyes. |Yo trataré de hacer lo mismo
por ti!"

Como pueden ayudar los maestros.

ENTENDER LO QUE ME ESTRESA.

"
por favor ten en cuenta que hay muchas cosas en la escuela

que me parecen estresantes y dificiles de manejar. Algunos ejem-

plos son:

- Opciones. Es muy estresante para mi elegir entre uno u otra op-
cion.

- El ruido de fondo. Es muy dificil para mi filtrar e ignorar el ruido
de fondo. Esto hace que me sea muy dificil concentrarme, y me
puede hacer sentir estresado.

-Los ruidos repentinos y fuertes, desde una secadora de manos
hasta las alarmas de incendio. Las voces fuertes me alteran.

-Para algunos niflos con SA son muy incOmodas las luces de las
escuela, especialmente si parpadean. A veces los letreros o noti-
cias en el corcho parecen moverse, asi que es muy dificil leerlos
adecuadamente.

- Cosas inesperadas. Por favor avisame de antemano acerca de los
cambios, o de cosas que no pasan cotidianamente, cualquier cosa
desde algun cambio en el horario, hasta una diferente maestra.

- Si entiendo mal lo que las personas quieren de mi, o cometo al-
gun otro error, puede hacerme sentir estresado y estupido. Las
Historias Sociales me han ayudado con esto.
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-Los tiempos de descanso. No hay estructura, y no siempre se que
hacer. Probablemente necesitaré ayuda para jugar con otros ni-
Nos. Tal vez alguien pueda ensefarme algunos juegos en el pa-
tio, asi podré saber como incluirme. Sin embargo, algunas veces
puedo necesitar estar sOlo por un rato. La hora del lunch también
es dificil, principalmente por el ruido."

REDUCIR EL ESTRES.

"
Hay algunas cosas simples que pueden hacer una gran dife-

rencia al ayudarme a sentir menos estrés y poder enfrentar me-
jor la escuela. Por ejemplo:

-Por favor dame un horario, asi podré seguir la pista de lo que va
a pasar y cuando va a pasar mientras estoy en la escuela. De
otra manera me sentiré estresado y preocupado. No siempre
puedo recordar las cosas si solamente me las dicen. Necesito
verlas. Cuando era mas pequefo tenia un horario con iconos,
pero ahora que soy mayor, un horario escrito me funciona muy
bien.

-Mover los iconos del horario o escribiendo si habra algin cambio,
me ayuda a prepararme para lidiar con los cambios.

- Ayuda mucho si tengo una 'Esquina del Silencio' o cualquier otro
lugar silencioso a donde pueda ir cuando necesite un descanso,
porque a veces me siento sobre cargado con el estrés y el ruido

en el salon. También, el saber que tengo un descanso después de
34



completar mi trabajo me ayuda a hacer el trabajo de mejor ma-
nera.

- Algunas hojas de trabajo se ven tan llenas de informacion que
me confunden y me ponen nervioso. A veces puede ayudar si la
maestra intenta que no se vean tan llenas las hojas, tal vez cu-
briendo algunos ejercicios.

-Por favor enséfame técnicas para reducir mi ansiedad. Si me
enseflan técnicas de relajacidn como respirar o masajes en los
pies realmente pueden ayudar."

HABLAR Y ESCUCHAR

"
Por favor toma en cuenta que la manera en la que hablas

afecta en que tanto capto. También, por favor entiende que puede
parecer que no estoy poniendo atencion cuando si lo hago.

- Si hablas rapido, generalmente no puedo sequir la corriente de lo
que dices. Hablar despacio y hacer pausas entre cada enunciado
ayuda.

- Si no dices mi nombre al principio de una oracion, probablemente
no me de cuenta de que me estas hablando a mi, especialmente
si estoy en un grupo. No te estoy ignorando deliberadamente si
no te respondo. Si dices mi nombre al final, tal vez haya perdido
el sentido de la oracion. "Adam, por favor puedes pasarme el li-
bro" es mejor para mi que "por favor pasame el libro, Adam.
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- Algunos niflos con SA pueden escuchar mejor cuando no estan
mirando a la maestra.* A veces me siento sobre cargado con la
informacion que entra por mis ojos y oidos. Puedo necesitar es-
cuchar, pero no ver. No es mi intencion ser grosero. En ese mo-
mento, puede ser la Unica manera en que pueda poner atencion.

-Por favor explicate claramente. Por ejemplo, si me dices 'recoge’
puede que no sepa que hacer. Si quieres que junte los papeles y
los ponga en la charola, por favor dilo.

- Como la mayoria de las personas con SA, aprendo mejor cuando
puedo ver a lo que te refieres. Prefiero que escribas las cosas, o
que hagas dibujos o diagramas para explicar las cosas a que sOlo
me las digas, me ayuda a entender y a recordar.”

DIFICULTADES ESPECIALES.

"
Aqui hay algunos otras dificultades especiales que pueden

afectar que tan bien me va en la escuela:

- Si algln tema me parece dificil o aburrido, puedo molestarme o
tal vez quiera darme por vencido. Motivarse para hacer las cosas
que no quiero hacer puede ser un gran problema cuando tienes
SA. Las Historias Sociales, estampas o recompensas pueden ayu-
dar. También puede ayudar si los maestros intentan encontrar
una relacion con mis intereses especiales - o dejarme pasar un
tiempo en mi interés especial como recompensa al haber trabajo
en el tema que se me pidio.

*Nota del autor: investigaciones recientes han demostrado que esto puede servir con otros nifios también.
- Ocasionalmente, algin tema escolar podra causarme mucha an-
siedad, y puedo sentirme incapaz de aprender acerca de el en
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clase o incluso ver algln video por favor se comprensiva si esto
sucede.

- Como muchos ninos con SA. Tengo problemas con las habilidades
motoras. Para mi la escritura y algunos deportes son dificiles,
necesito ayuda extra y comprension. Para algunos niflos es bueno
tener lineas para escribir sobre ellas.

- Tengo muchos problemas para organizarme y organizar mi traba-
jo. Puedes ayudarme dandome listas de lo que debo hacer para
recordar el orden y lo que tengo que hacer. Como por ejemplo,
guardar mis cosas en la mochila, organizar mis libros y mis ta-
reas.

- Tener SA significa que asi como aprendo los temas usuales, tam-
bién necesito ayuda para aprender a entender a otras personas
y como comportarme con ellas. Las Historias Sociales y las con-
versaciones de historietas me ayudan a tener mas sentido de las
situaciones sociales. Las habilidades sociales en grupos también
ayudan. Por favor date cuenta que la ayuda especial en las co-
sas sociales pueden hacer una gran diferencia en que tan bien
puedo enfrentarme y seguir enfrentando mientras crezco. |Gra-
cias!"
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