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PROLOGO

Los libros de medicina y de psicologia intentan ofrecer a los lectores a los que van dirigidos,
generalmente profesionales en sus respectivos campos, conocimientos sobre el funcionamiento
normal y alterado del cuerpo y de la mente de los humanos. Cuando uno de e€dB8 O1 AAOET T Al A
libro de Ramon, quizas sentira, como me ha sucedido a mi, la sorprendente sensacion de encontrarse
sumergido en un universo donde se confunden la ciencia y la poesia, el drama humano y la frialdad de
los datos, el entusiasmo y la mesa, los sentimientos y la légica. Esta ha sido mi experiencia, y estoy
seguro que también serd la de muchos que comparten la pasion por saber como funciona el cerebro. Se
puede comprender el funcionamiento de los rifiones, los pulmones y las arterias a parde la
informacién precisa contenida en los manuales. Pero la conducta es infinitamente mas compleja, tal y
como se trasluce en cada uno de los péarrafos del libro. Por ello es un gran privilegio tener ante
nosotros la extrafia simbiosis de lo que se cone sobre el Asperger y el relato de las sensaciones mas
intimas y més ocultas de los Aspergers. O sea, lo que no se encuentra en los libros, y que a duras penas
se puede intuir en una atenta y exquisita consulta donde acuden Aspergers. Temple Grandin, una
AOOEOOA 1T AT AETTAAA A 1 AT O6GAT AT Al 1T EAOT h OA AARO
2ATT1T OA AAZEET A Ei bl PAEOCOARAT ADORDPPERAT OOK OAET AA
neurotipicos y el antrop6logo es un Aspi que quiere explicasu experiencia vital a los seres que le
rodean, un explorador experto que nos orienta por el tortuoso camino del inconmensurable laberinto

del cerebro de los humanos. Ramon quiere mostrar todo aquello que a través de su introspectiva
mirada, apasionada, sbjetiva, objetiva y clarividente, descubrié durante 20 meses de su biografia, que
resultarian criticos.

No me ha sorprendido que Ramon manifieste abiertamente, descaradamente, que su libro fue para él
una terapia. De hecho, escribir lo que a uno le sale dentro, exteriorizar una parte de aquello que le
remueve desde la profundidad del pensamiento, siempre tiene un componente terapéutico. Pero si que

me han sorprendido la fuerza y la honestidad con las que el libro va impregnando al lector. Poco a
poco, va conociendo qué es un Asperger, pero al mismo tiempo vas descubriendo el lado oculto de
Ramon, de muchos Aspergers; y también de otros muchos, no Aspergers, pero que comparten la
AT TAEAEeT AA 117 OAO 1TAOOT OpPEAT O8 2tared una efeva@Oi A d
Ai DPAOpA AT ¢cT1 EOEOAR A OAAAO PT O ATAEI A AA 110 1AC
empatia; quizas cognitiva en su origen, pero punzante para muchos que en ocasiones actuamos como
autistas cuando tenemos enfrente alguien que no responde a determinados patrones o estereotipos

gue definimos como normales. Veo en la consulta nifios y nifias Aspergers que tienen que soportar en
1A0 AOAOAT AGh O11T U 10017 ApAh ET £ZO0O0AOOT @hotadog 1 OAT
marginados o estigmatizados por sus compafieros, porque la escuela no ha querido darse cuenta de

L En el libro se explica que Aspi es la palabra con la que se denominan a si mismas las personas que reivindican
derecho a vivir coméspergers, contando con el reconocimiento y respeto de sus peculiaridades.
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gue la asignatura mas importante que se puede ensefiar y aprender, es la convivencia entre humanos,
diversos no sélo por el color de la piel o las coidones fisicas, sino también por su cerebro, érgano
basico para la adaptacion al medio humano.

En el libro de Ramon encontraréis una prosa clara, bella i, en muchos momentos, cautivadora, que
permite una lectura facil y entretenida, caracteristica ésta mupoco habitual en libros de contenido
cientifico. Tiene la virtud de que permite multiples lecturas, adaptables a un espectro muy amplio de
lectores. Si queréis una historia, con principio, desenlace y final, la tenéis. Encontraréis paginas vividas,
recuerdos todavia vagamente presentes, testimonios de un pasado entre nieblas. Acontecimientos y
sensaciones, casi borrados, que iluminan un presente en el que se hacen las paces con el pasado, y se
proyectan a un futuro donde se adivina un cielo tal vez masacb.

Si queréis un libro de autoayuda, lo podréis disfrutar y aprovechar tanto los Aspis como otros
neurodiversos; pero por encima de todo, es un libro de autoayuda para neurotipicos. Autoayuda para
ser mas comprensivos y generosos con la multiculturalidhy la neurodiversidad; y también mas libres
frente a la uniformidad y los dogmatismos.

0AOT O$SAOAOAOEO Al ! OPAOCAOOe AO pPi O AT AEI A AA O1 Al
quien se esfuerza para entenderse a si mismo, y es capaz de tranigrau costoso proceso al lector. Es
profundamente cientifico, fresco, actual, desprovisto de tépicos, critico y riguroso. No es facil, nada

facil, separar el grano de la paja en un campo en el que las aportaciones llegan de multiples vertientes,

no siempre cientificamente aceptables o aceptadas. ElI Asperger que nos describe Ramon es el
Asperger del DSMb2, alin en estado de gestacion. Y este Asperger, constantemente reinterpretado, se
manifiesta de forma sorprendentemente sencilla, con aparente simplicidadjue hace facilmente
comprensible aquello que requiere afios de estudio y experiencia.

Otro aspecto, que puede parecer accesorio, son las ilustraciones. Originales, transparentes, irdnicas,
poéticas y sugerentes. La fecha de origen de estos dibujos es aioteal descubrimiento del Asperger

por parte de Ramon. O sea que antes de conocer la existencia del Asperger, Ramon ya lo dibujaba. Tal
vez este hecho es una expresion radical del pensamiento en imagenes que nos describia Temple
Grandin en uno de sus libre. Cuando el Asperger todavia no se habia representado en el pensamiento
verbal de Ramon, y su nombre estaba adn por descubrir en el mundo de las palabras, ya lo llevaba,
desde mucho tiempo atras, en su pensamiento iconico.

O$AOAOAOEO Al estaliBcdde QA éndld oschiridad @é una sociedad poco imaginativa,
prepotente, centrada en la neurotipicidad como valor supremo incuestionado e incuestionable. Una
sociedad asentada en un conservadurismo mas arcaico que los conservadurismos con etiquetéipa

o social. Encontramos en el libro un posicionamiento valiente, decidido a plantar cara a la
incomprension, a expresar con contundencia evidencias conmocionantes contra el miedo irracional a
lo que es diferente. A enfrentarse a la uniformidad de laug se considera mentalmente correcto.

’9f 5{a Sa St dgalydzaft S5AlFL3Iysaiaadz & 9adlRNadAO2 RS f24a
Psiquiatria. Es un referente acreditado y aceptado en todo eldmuy tiene como objetivo homogenizar los criterios
diagnésticos de los trastornos mentales. Su contenido es revisado y actualizado periédicamente.
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enmarca en un movimiento gie, si consigue triunfar, cambiara el cosmos de la produccién literaria,
cientifica y artistica. Una vez mas un Asperger se apunta a la innovacion, en este caso ejemplarizada en

la licencia de Creative Commons a la que se acoge la obra. ¢Que alguien naocedimdavia qué es
Creative Commons? Vale la pena informarse de ello, porque gracias a iniciativas como la de Ramon, y
muchas otras, cada vez oiremos hablar de ello mas y mas, y a buen seguro todos saldremos ganando.
¢Veis como se necesitan muchos Asper@es e

, AAA O$SAOGAOAOEO Al | OPAOCAOCS ATT 1T A 1 ATOA AAEAO
todo su contenido. De verdad, no os defraudara, y lo pasaréis muy bien.

Josep Artigas
Neuropediatra y psicélogo
Barcelona, un fin de semana lluvioso talore 2010.
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¢ ESPARA Tl ESELIBRC?

Hasllegado a este libroprobablemente por un interés personal enel Aspergero por la curiosidad de
saber de qu va esta cosa de la que haddo hablar, oquizas por un simple azar. Sea como sepjerras
saber qué puedes encontrar en él que te resulte de interés, de manera que te lo explico rapidamente

9 Sila palabra Asperger haaparecido de repente en tuvida, si te han diagnosticado a ti 0 a alguien
gue quieres o sisospechasque el Asperger podia explicar b que te hace sentir diferente de los
demas, aqui encontraras una informaciin completay actualizada, escrita por alguien que lo vive
desdehacemas de nedio siglo (y que hasta haceun afio tampoco lo sakia).

1 Sino hasoido hablar del Asperger, pep toda la vida € has sentdo diferente, has enido problemas
pararelacionarte con los demas te angustian los cambios y lo inesperadote gusta recluirte en tu
mundo, y tienes aficiones que t obsesioran, podria ser que con este libro desabrieses la
explicacién de todo ello, y tu vida adquiriese un nuevo significado.

9 Situ conyuge o uro de tus padres o hermanos muestra algunos de los shtomas anteriores, 0 Si
algun hijo o hija no se relaciona ni jiega con sus compafierosy tiene un estilo de aprendizag
diferente, no presta atencid, no sabe gestionar sus emociores, 0 no muestra empatia, podria ser
gue estelibr o te ayude a entenderlo y ayudarlo.

1 Si @es doceng, seguro que hastenido o tienes alumnos con comportamientos que has atribudo a
otras causa, peio que en realdad se deben al Asperger. Piensa quelo tienen aproximadamene
uno de cada D0 (muchos mas nifios que nifias), y que el tratamiento que reciba en la escuelaes
decisivo para su evolucion y sufutur o.

1 Pao Ultimo, s no te encuentrasen ninguno de los casosanteriores, pero crees que enterdiendo a
los que noson comotu te entenderas mejor ati mismo, si crees que ladiversidad esuna riquezay
no un problema entoncesestelibro te puedeaportar la perspectivade losque venos el mundo de
otra manera.

Tan sélo una advert@cia. Como en cualquier tema relacionado con la medicina, la psicologa o la
psiquiatria, ningun libro, y por tanto tampoco este, no puede substituir la tarea de un buen
especialista Pero tanto si ya recibes ayuda profesional paral Asperger,como si lo estas buscarto (en
nuestro paistodavia hay pocos, y esdificil encontrarlos especializalos en adulbs), ellibro puede ser
un buen complemento y, espero, unaayuda

¢ Es para ti este libro™s
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INTRODUCCND

En una revisién médica en la escuela akrededor de losdiez afios, me detectaron una miopia enambos
o0jos. Mis padres me llevaron a graduar la vista @ra encargarunas gafas Cuandolas fui a buscary me
las puse, me parecié como si de repente me hubiesen llevado a otro mundo. Todo era diferente. Los
objetos se ne aparecian con una definicion insélita y desaubria en ellos multitud de detalles nuevos.
Enlos rétulos lejancs, las letras y los nimeros quetanto me fascinaban, recuperaan su tipografia, el
relieve, la textura. Me di cuentaque hasta entonces yo habia estalo viendo mal las cosas, y que,
curiosamente, no era conscierg de ello.

Con el tiempo supe que habia personas que perébian los colores de maneradiferente, y que les
resultaba dificil distinguir algunos colores quelas otras personas separaban facilmente. Dehecho, es
un trastorno relativamente frecuente, que se encuentramas a menudoen los hombres, debido a que
estad asociadoa unamutacion del cromosoma XOtros fenédmenos relacionados con la vision no sontan
conocidos, como la sinesksia color-grafema, en la que las letras o los nimeros se ven como Si
estuviesen pintados cadauno de uncolor determinado.

Algunasde laspersonas que experimenta estosfenémenos, aveces tardanen ser consciengs que sus
percepciones son distintas de lasde losotros, especialmené cuandola diferenciaconi Aoralidadd
2 entendida simplemente como lo que es masfrecuente? espequefia La criatura con cierta ceguera
cromatica, cuando le piden el lapiz rojo, tendra que hacer un esfierzo para distinguirlo del verde,
porque sélo aprecia pequefios cambios de tono o de intensidad, pero a menudo acabam@
consiguiéndolo. Quizaspensara que susdificultades son debidasa no sertan hébil o observadorcomo
sus companeros, la cual cosale puede generar complgjos quepueden afectar a suaprendizajey a su
vida, especialmentesi recibe la burla de sus compafieros o la criticay el castigo de sus superiores.

Pero tarde o temprano alguna circunstancia le hara adquirir consciencia del hecho. Quizas por un
comentario, quizas por leer alguna documentaciéonen la que se describa elfenémeno, quizas en una
inspeccitn ocular porque alguno de lospadres o maestros haya observado la anomaliaSeacomo sea
en elmomento que estole pase sesentirdcomoyo el dia que estreré mis primer as gafes. Sera como si
se despertase de golpey se diese cuentague no era que fiese torpe o que no se esforzaselo suficiente,
sino que simplement tenia unapercepcién diferente de lascosasy no lo sabla.

Yade mayor, cuandoheido conociendootros tip os de diferentes percepciores sensoriaks, me llamaba
la atencion observar quelas personas que las experimentaban podian pasar mucho tiempo sin ser
conscientes de lanaturalezareal de su problema. Algunos, como los dalténicos, suelen descubrirlo ya
en su etapa escolarpero otros fendmenosmas sutiles o relacionados con experiencias mas intern as,
de lasque no € suelencomentar abiertamente, puedenpermanecerdesconocidas paal afectado y los
guele rodean hasta bastante mas adelante
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Te explicaré un ca® mas sorprendente, pero para esto tengo que pedirte un pequefo esfuerzo de
imaginacion. Imagina por un momento que existiese un trastorno mental de nacimiento, incurable,
producido por una alteracion en la estructura y funcionamiento del cerebro, que afectase totalmente a
la manera como la persona capta el mundo, que le dificultase la formacion de imagenes mentales de los
demas y de él mismo, dificultdndole asi sus relaciones con las denmégsonas, que le obligase a un
esfuerzo continuo para llegar a entender racionalmente lo que a los otros les viene dado por la
naturaleza, que por ejemplo no pudiese recordar las caras, que no utilizase el lenguaje para pensar,
gue necesitase la rutina yemiese cualquier cambio imprevisto, ni que fuese de cosas positivas.

Imagina que la persona que lo sufre no es consciente del trastorno, y que piensa, como el nifio
daltonico de antes, que es un problema personal de caracter, y que como consecuencia depabla por

la vida autoculpandose de las cosas que no es capaz de hacer, o todavia peor, de las que ha hecho mal.
Imagina que dia tras diaintenta esconderatodos esteinterior suyo que le averglienzamostrando una
fachadaque pueda parecerse a la maneracomo son los demas unafachadaque es al mismo tiempo

una barreraque le hace viviren una actuacidé constante, dentro de unpersonge que noesel. Imagina

que estasituacion no hacesino aumentar su problema geneidndole ansiedady depresion.

Imagina, ademds, queno setrate de untrastorno excepcionalsino relativamente corriente, que afeca

en todo el mundo a una de cada ¢en personas Dicho de otra manera: unas 400.000 personas en
Esparfiay unos 60 millones entodo el mundo. Y imagina aunque estuvies claramente identificado en

el DSMIV-TR8, que es el manual utilizado como referencia habitual por psicélogos y psiquiatras de
todo el mundo para clasificar los trastornos mentales, pero que a pesar de ello fuese relativamente
desconocido en todas partesy en especial en nuestro pais, incluso en colectivos que deberian estar
implicados en ello.

Pues bien sime hasseguido, lo que has imaginao no esninguna ficcion, sino la realidad del Asperger,
el trastorno que yo no conocia y del que no ne he apercibido hasta hace tan soéloun afio, cuandoya
estoy cercade los sesenta. Cuandolo descubri como cuando estrené las gafas tuve una visién nueva
del mundo, pero sobre todo una nuevavision de mimismo. Por fin todo tiene un sentido, una raoén. Mi
pasado adquiere un significado diferente, y me permite vivir el presente con paz interior, y afrontar el
futur o conuna estrenada sererdad.

El descubrimiento me provocé una imparable necesidad deinvestigar el fendmeno, de buscar tanta
informacion como pudieseencontrar, deasimilarla, de transportarla ami vivencia. En ¢erto modo, me
hacia falta reconstruir mi vida. Con una obsesioén que &ora sé quees uno de los sintomas del
trastorno, empecéa estudiar todos los libros, estudis y articulos que encortraba, al tiempo que me
esforzaba enrecordar el pasado que habiaido borrando.

Como hacia cuando queria estudiar cualquiera de las cuestiones que meapasionaban, estableciun
método de trabajo. Asi, creé un documento en el que iba recogiendoy estructurando todo lo que
aprendia. Aunque el objetivo inicial era terapéutico, de auto-desabrimiento, y por tanto no tenia otro

3 Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 4a version, texto revisado el afio 2000, puldicdao p
American Psychiatric Association
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destinatario que yo mismo, siempre he creido que la mejor manera deestudiar cualquier asunto es
plantearlo comosi tuviese queexplicarlo a alguieny asilo hice.

A medida que fui avanzandg me di cuentaque el documenb cumpliria un seyundo objetivo. En mi
interior iba creciendola necesidadde hacer conocera laspersonasde mi alrededorlo que me pasaba.
Este hecho es una parte important e de mi, sin €l no seme puede entender. Todo el mundo tiene un
cierto deseode persistencia de nuestro paso por este mundo, y la minima persisencia que se puede
conseguir es que las personas de nuestro entorno nos recuerdely para esto es necesarioque sepan
como éramos, y que comprerdan por qué actuamos como lo hicimos

Ahora bien, explicalo es complicado. El dalnico puede hacerdo facilmente, basta que le diga a
cualquiera: soy dalténico. La mayoria de la gente sabe en qué consiste el daltonismo y cual es su
repercusion en la percepcid visual de quen lo padece. Pero si le digo a alguien el nombre de lo que
tenga, lo mas probable esque nolo hayaoido nunca o silo conoce quizas sélo tengauna informacion
parcial o desviada de d realidad. Siquiero explicarselo bien, necesitotiempo y confianza para
describir cosas que, precisameng, a mime aiesta mascomunicar.

También puede sucederque quien me esaicheno me crea. Pensaé que nosoy mas extrafioque otras
personas que cadacualtiene susrarezas, quede acuerdo que soynuy introverti do, con poca aficidn o
habilidad para la relacion social y la préactica de los deportes o actividades fisicas pero que ello no
tiene nada deespecial,ya que he completadounos estudios superiores, he creao una familia, tengoun
buen trabajo. Rensara que todo ello no es mas que una excentricidd. También a ellos se lo podré
explicar mejor conestelibro.

He dicho antes que el objetivo del libro era ser unaherramienta terapéutica personaly al mismo
tiempo unaviade expresion. Peroa medida que b escribia, quise motivarme pensardo que, alemas, el
libro podiallegar a ser util aotros afectados familiares, y asociaciones oincluso a losotros, aquellos a
los que nosotros llamamos neurotipicos ? llamadostambién O1 1T GO Ipara que comprendan esta
diferencia, y comprendiéndola, aprendamos todos juntos a aceptar las otras diferencias de todo tipo,
de lengua, de religid, de sew, de color de la pel, de valoes, costunbres, limitaciones fisicas o
psiquicas, etc., y asipodamosconvivir mejor todos juntos. Alfin y al cabq entendiendo a los demags
comopodemosllegar a entendernos a nosotros mismos.

Cdmo esta estructurado el libro

He dividido el libro en tres partes principales:

1 La primera ? capitulos 1, 2y 3? esuna mirada al Asperger hechade fuera a dentro. En ella
describo los conocimientos actuales sobre el Asperger, empezando por la historia de su
identificacion, su inclusién en el continuw autista, laevolucién de su incidencia, los sintomas con
los que se manifiesta, las diferentes teorias elaborada para explicarlo, y susposibles causa.
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1 La segunda? capitulos 4,5y 62 constituye una miradade dentro a fuera. Explicolas diversas
experienciasde vivir el Asperger, sedin las circunstanciaspersonales y del entorno, la existenciao
no de undiagnéstico, y las estrategiasespecificasadoptadas asicomolos métodos dediagnésticoy
tratamiento, y la importancia de la ayudaadecuada por parte de familiares y educadores para una
buenaevolucion de la personacon Asperger.El Gltimo capitulo de estaparte estudia elfenébmeno
del nacimiento de unacultura propia.

1 La terceray ultima parte la constituye el capitulo 7. Esteesun capitulo diferente, en el que intento
una reflexion personal quequiere ir mas all4 del trastorno concreto.

Incluyo al final un apéndice de documentaciénque creo que puedeser deinter és atodo aquél que esté
interesado en profundizar en el Asperger En él reno una seleccid de libros, articulos, materid

enciclopédico y de ayuda al profesorado, referencias de asociacionesy péginas de internet, con unos
breves comentares sobrecada uno deellos.

La pare subjetiva

Cada personaon Asperger,como cada personaneurotipica, es diferente. El grao y tipo de
afectacid varia, comotambiénvaran las circunstanciaglel entorno socialy familiar, y la manera
como cadacual resporde y se adapt a estasafectaciores. Elespecto de lostrastornosgeneraks
del desarrolloesmuy amplio y multidimensionaly lasfronteras que sepan untrastornode otro, y
todos juntos con la dnormalidad, son borrosas. A vecesresulta dificil saber si determinadai
caracteristicastipica deltrastorno, o especifica de la persona. :

Enlas siete décadas transcuridas desdelos primeros articulos publicados poLeo Kanney Hans
Asperger hanido apareciendodiversas teorias que intentaexplicarel Asperger asi como las
posiblescausas que looriginan y cuélespuedenser los tratamientos mas adecuados Ante todo
esto, he procurdo a lo largo del libro centrarme enlo que tiene una valide masamplig evitardo
casos particulas. Igualmerg, he selecciondo los argumenbs y teoriasque actualment estan
recorocidas demaneramasgeneral pr laspersonaggue mashan trabajadoen estostemas.

Peroal final b Unica manera de entendel Aspergeesentenderala personague hay detras Asi
quetambiénhe queridoapareceraratos, mostrardo recortesde mi vivenciapersonal:sensacions,
recuerdos, temokes, angistias, suefics. Para diferenciato claramente del resio, lo incuiré en
cuadros comoéste con un tipo de letra distintoen los que encontrarastambién a vecesimageres
de unnifio del querecuerdo muy pocq aunque vive escondidoen los rincones de m cerebrqg y
desck alli muevetodaviamuchosde loshilos queme guan.
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Lacuestiondel lenguaje

A la hora de trashdar apalabrasmis ideas hetenido que afrontar dosdificultades:

f La primeraesla inhabilidad con el lenguaje propia de alguien comoyo que, alemasAA T 1 OOAC
letraO 6 I he ipasalo buenaparte de mi vida sin utilizar las palabraspara pensar (o comentoen d
capitulo 2, enel apartado Pensamientol | OAOAAI 6 Q8

9 Laotra proviene del hechode utilizar unalenguaromanica quedistingue el género de losarticulos,
substantivos, adjgivos, y pronombres. Evitar discriminaciores cuando se habla en términos
generalespuede llevar a expresionespesadaso pom naturales. Me esforzaé cuanto pueda Pido
disculpas cuandono lo consiga
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(pégina en blanco)
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(a los4 mese$

El primerdia

Unaluz débil y tibiat comolallama hmovil de unaveladetenidaen eltiempot deshacea duras
penas la oscuridad del comeddkunque es el primer diadespuésde unanocheinfinita, me doy
cuentaque conozco bastante bien este lugdbdria recorrer de memoriala negura polvorientade
cada grieta entre las baldosasdel suelg aquelbs que tienen dibyados circulos con diversas
gradaciores de ver@. Rodria sentir eltacto &spero, como de pel vieja, del papé pintado de la
pared y repasar mentalmente sus motivos florales de toros oscuros que se repgten
mono6tonamente hastala cenefa que o separa detecho. Sé que si avaaseun pa®, sipudiese
vencerlainmovilidad de este momento eterno, me daria de cabezeontra el canto de lamesat o
quizasyalo he hechq porque me noto unchichénen lafrente. Sé que el meble que engoa la
egpalda esti calzado conun cartén doblada Séodo esto, perono sécomolo sé ni qué hago aqui

No corozcoel tiempo. Para mi no ha hdido ninglnantes y todaviano sé quehaya de habeun
después Pero me percato de que hay un hoyun mundo en el que paan cosas, y de alguna
manera pertbo que b que pasahoy es especial Por lo que pasafuera: movimentos cautelosos
palabrasapagacdhs. Pr lo que sento dentro: el mistero, el temoNJX

X &repentinaexistencia

Donde estamos

Todaviahoy en dia en nuestro paisel Aspergeresun grandesconocida Lamayoria de laspersonas?

comoyo mismo hacetan sblo un ailc? no saben gwé esni han oido hablar nunca de elldncluso entre
colectivos como el médico y el educativo, que deberianestar al corriente para detectarlo y tratarlo, no
hay la informacion que seria necesariaPara traducir a cifr as concretas este descorocimiento general,
he buscalo el nimero de noticias que incluyen la palabra Aspergery han sido publicadas durante los
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ultimos doce mesesen algunosde los principales diarios catalanes del resto de Espafig brit dnicos*.
El promedio de noticias pa diario y afio es de 5 en los catalanes, 23en los espdioles y 220 en los
brit &nicos.

Con toda seguridadeste estado de cosascambiara en los préximos afios como ya esta pasardo en
otros paises especialmente Australia, el Reino Unidoy los Estados Undos®, que cuentan con los
principales expertos e investigadores. A ello contribuiran sobre todo tresfactores: el incremento de su
presencia en los medios de comunicacid, los avances en la investigaciéon médica, y el movimiento
Aspie.

1 Los medios: El cine haincluido en reducidas ocasiores algin personge con Asperger ocon
trastornos relacionados, como el autismo de alto funcionamiento, pero generalmente lo ha hecho
deformandolos para aprovechar las caracteristicas méas estereotipadas y asidotarlos de un mayor
atractivo cinematogréfico, a cuestade su alejamiento de la realidad. El afio 1988 fue la pelicula
Rain Malh AT T A NOA $OOOET (1 A& Al Bdsthn®@ Aésmamd éndel A O
2005, Mozart and the Whalelescribe unarelacion sentimental entre dos personascon el sindrome
de Asperger, quese corocen en una reunid de ungrupo autista. Al afio siguiente, el 2006,llegé la
pelicula Snow CakeEn ella, Sigourney Weaver interpreta a una autistée alto funcionamiento que
serelacionaconun ex-convicto. Delafio 2009 esla comedia romantica Adam en la que Hugh Dancy
interpret a el paped de unjoven con Asperger. También del 2009, pero no estrenadaen nuestro
pais,esla cinta de animacién Mary and Max que explica & extrafia amistad de unhombre judio de
Nueva York, con Asperger,y una nifia australiana. En elafio 2010 encontramosO4 Al b1 A ,' OA1
biografia de esta doctora en ciencia animal por las universidades deArizona e lllinois, autora de
muchaspublicaciones técnicas, asicomo de diversoslibros en los que explicasu vida con autismo
de alto funcionamiento. El papé de Grandin esta interpretado por la actriz Claire Danes, que
precisamente estd casadacon Hugh Dancy,el intérprete de Adam. También en el 2010 = ha
estrenado "My name is Khan"una pdicula india sobre un musulnén con Asperger que & casacon
una mujer hindd en San Francisco pog antes del once de setembre. Al margen del cine,también
algunasseries televisivas,como.' OA U8 O ,BdstdnQéghlyThe Big Bang Theonhan incluido
personges que muestran signos de Asperger. En el camm literari 0, hay que destacar por su
popularidad la novelA O %isoikifeOtEdel perro a medianochd AA - AOE ( AAAT T 8

1 La investigacién : Estanos viviendo un momento de gran intensdad en la investigacid del
Asperger. Son literalmente miles los articulos académicos que anualmené se publican sobre la
investigacion de las posibles causa que b provocan, y las teorias que pueden explicar sus
manifestaciones y variedad. Multiples instituciones en todas partesdel mundo trabajan para
descifrar el enigma de este trastorno. Los avances en la neurocéncia cognitiva, la neurdmagen
funcional,y la gergtica, entre otros, abren perspectivas enestesentido.

1 Elmovimiento Aspie: Uno de losrasgosmasvisibles de laspersonascon Aspergeressu dificultad
de comunicacidh social. Por otra parte, hasta ahora pocas eran diagnosticadas o tenian

* La Vanguardia, El Periddico, EI Mundo, El Pais, The Times, The Independiente, The Guardian. La medida la tor
durante la segunda mitad del 2009.

®> El New York Times del 22 de octubre de 2009, comentando un libtmaézade publicar, lo definfa como la
GSYFSNY¥SRIFIR LIRLIJzE I NJ RSt Y2YSyi(iz2é o
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conocimiento de cual era realmente su problema. Estosfactores hacian que intentase esconderal
exterior su diferencia, haciendo que passen desaperdbidas por la sociedad. Pero internet esta
cambiando todo esto. De unlado, lared les permite desabrir | 0 que les pasg por otro, les abre una
via de comunicacié@ que est perfectamente adaptada a sus caracteristicas. Apar&en y se
multipli can los forums, y naceuna concienciade grupo: empiezan a darse a si mismos el nombre de
Aspiesy reivindi can el derechoa no ser considerdos enfermaos, sino diferentes.

Un pocode historia

El cerebro humano es el objeto mas complejo de todo el universo conocido. Estamasa gelatinosa de
menos de quiloy medio contiene alrededor de 100.000.000.000 de neuroas, entrelas que hay unos
100.000.000.000.000 de interconexiones por las que circulan sefales quimicas y eléctricas que
procesan la informacién recibida de losdiversos sentdos y envian las 6rdenes necearias atodos los
organos del cuerpo. Su estructura y organizacion definen como pensamos y la manera como
entendemos las cosas en resunen, nuestramanera de ser.

S el cerebro por si mismo resulta extraordinario, lo es mas todavia el proceso de su formacién y
desarrollo. A laspocassemaras de gestacid se empiezana formar las estructuras basicas que dderan
convertirse en las distintas partes del cerebro. Durante el resto del embarazo, se genera@an
constantementeneuronas a un ritmode 50.000 por segundo. Peromasimportant e que su cantidad, es
la estructura que se generaa partir de la informacién genética y la disposicion del entorno. Cualquier
anomaliaen uno de estosdos factores se traduce en untrastorno del desarrollo cerebral, desarrollo
gue continua de maneranuy important e y decisiva enlos primer os afiosde vida.

Sorprende que haya habido que esperar a la mitaddel sglo XX (afios 1943 y 1944) para ver los
primer os trabajos sobre b que £ conocecomo trastornos generalizados del desarrollo, mientras que
otros campos de laciencia estabancomparativamente mucho mas avanzados. Por ejemplo, cuandoya
la teoria de la relatividad generalde Einstein habiasido publicada en el afio1916, todaviaa losnifios y
nifias con trastornos del desarrollo seles considersdba Getrasadasd | A @iNobssit) jogbdidad de
mejora y se les encerraba en instituciones en las que se les manternien pésimas condiciones, con el
Unico objetivo de aislarlos de la socidad. La propia esquizofrenia no habia sido definida
adecuadamentehasta el afio 1908, cuando el psiquiatra suzo Eugen Bleulerllamé asi a lo que
anteriormente se conociacomo Glementia peecoxd 8

LeoKanner

En elafio 1924 el psiquiatra austria® Leo Kanneremigré a Estados Unidos. Despuésde trabajar seis
afiosen un hospital de Dakota del Sy recibié el encargode crear un serveio de psiquiatria infantil 2

segurament el primero del mundo? en el hospital Johns Hopkins de Baltimore. Allle llevaron, en d
afio 1938, un nifio de cinm afos de Forest, Mississipi, de noimre Donald T. A nedida que fue
estudiandolo, Kannerdetect6 una pauta de comportaniento diferente a todo aquello que conocia En
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los afos siguientes fue tratando a diversos nifios y nifias que presentédan caracteristicas similares.
Estole llevé a publicar,en d afio 1943, untrabajo en el que descthia once de estoscasos,ochonifios y
tres nifias, trabajo que titul6 QAutistic Disturbancesof Affective Contadi (Alteraciones autisticas del
contacto afectivo) El €rmino autistico lo copid de Bleuler, que Ichabia creado para describir uno de
los sintomasde la esquizofrenia, y hace referencia, como dice Kanner en elparrafo final de su estudio,
a lo que constituye una caracteristica primordial de este trastornod, qu&estosnifios han venido al
mundo con una inhabilidad innata para generar el contact afectivo conlas personasque normalmene
proporcionala biologia, de lamismamanera queotros nifiosvienen almundocon carenciasintelectuales
ofisica® 8 0 OA A& l2énbde judlos sintomasde aislamiento se presentasen desdeel momento
del nacimiento es lo que inducia a Kanner a afirmar quese trataba de un trastorno diferente a la
esquizofrenia, en la quese produce un retraimiento a partir de unestadio inicial normal.

Los once casos estudidos presentéban numerosas diferencias entre ellost. Ocho habian aprendido a
hablar maso menosa una edad normal, mientras que otros tres no hablaban(aunque seles habiaoido
pronunciar algunaspalabras cuando estabansolos). Los que hablabanno parecian hacerlo formando
frases estructuradas para comunicarse con los otros, pero en cambio eran capacs de recordar
extraordinarias cantidades de \ersos, oraciores, listas de animales, s&uencias de presidents y
compositores, el alfabeto adelantey atras, e incluso canciones en otros idiomas. Cuandoal cao de
unos afios formaban fraseslo haciansin flexibili dad. Por ejemplo si la madre o el padre se referian al

seles hablaba hastael punto deque dete de ellos habiansido considerados sordos o duros de oido. El
rechazo a las intrusiones del exterior se manifestéba en algunos de ellos en su negativa aser
alimentados, o reaccionfan con panico aruidos intensos o movinientos bruscos.

Todos ellos mantenian una pauta repetitiva de movimientos y ruidos, y colocaban siempre sus
juguetes en una determinada disposici@. Cualquier cambio en la rutina o enel entorno alteraba
profundamente al nifio, que nose calmaba hasta que el orden era restablecido. Les gustaban los
objetos estables, ordendos y quietos que podan manipular libremente, mientras queignoraban a las
personas Para ellos las personaseran un objeto mas, un objeb que avecesinterferia ensu orden. De
hechodabala impresion que cada pare de la persona era un objet: si le tocaban, lo que le molestaba
era la mano, no la persona, a la quauncamiraba ala cara. Lamisma soledad se manifesteba cuando
estabanentre otros nifios. Jugéan solos, sin tomar parte en ningun juegode losotros ni relacionarse
con ellosde ninguna manera.

Aunque habian sido calificadoO  Adkbile®d mentaksd falgunos de ellos posdan unas buenas
potencialidades cognitivas, con un vocabulario sorprendente y una menoria fenomenal. Terian un
ademanserio. Cuandoestabancon otras personas mostraban una derta ansiedad quese convertia en
placidez ? acompaiada de un ronroneo monétono? cuando se les dgaba con sus objetos. Una
caracteristica interesant de todos ellos esque procedian de fanilias altament inteligentes.

6 Esteparrafoe@ f2a& AYYSRAFG2a aA3ddzaSyidiSa a2y Autisfic DisiBrhadrésSor
Affective Contact
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Unos afios despuésde la publicacidh de este trabajo, en 1956, Leo Kanner juntameng¢ con Leon
Eisenberg publicaon un nuevoarticulo, continuaciéin del anterior y frut o del estudio de 120 nuevos
casos, queitularon (Early Infantile Autism 194319554 Los autores empezabarconfirmando que los
dos sintomas basicos y distinti vos del autismo son el extremado aislamiento del nifio y su insistente
obsesion por la rutina y la repeticion. Pero mientras que en el articulo original afirmaban que el
aislamiento se manifestaba ya desdeel nacimiento, eneste decian quetambién habiamuchoscasos en
los que no se producia hasta los dos afios de edad. De ello y de la observacin que muchos de los
padresy madres eran personasque panian su carrera por delante de lasdemostraciones de afecto a
sus hijos, los autores extraian la consecuacia de que esta Qefrigeracion emocionab  Exl hébpr
colaborado conuna derta predisposicion genética para producir el trastorno autista.

Esta teoria conocida como lade las Gnadres neverad  Kido posteriormente abandonadapor la
mayoria de especialistas, a pesar de que algunos aun la defiendeRrobablement la aparente frialdad
afectiva de algunos de los padres y madres de nifios autistas se deba precisament a que son
portadores de la disposicié genética que provocael autismo y muestren parcialmente sus sintomas
En cambio lo que si quees cierto, es que la atencién adeaiadamente dirigida hacia el nifio autista
ayudamuchisimo a sumejora.

Hans Asperger

En la misma época en que Leo Kanner visitda a sus pacientes en d Johns Hopkinsy publicaba su
articulo, un pediatra también austriaco, Hans Asperger, quéabiaobtenido el doctoradoen medicina
en la Univerddad de Viera en el afio1931, estabatrabajando enel hospital infantil universitari o de
esta ciudad. Aunque segun pareceni Kanner ni Asperger no teran ningun conocimiento de los
trabajos delotro, susinvestigaciones mantenenmuchos paralelismos, por ejemplo el uso comuin de la
palabra autismo. Asperger,despuésde tratar a un elevado nimero de nifios que presentédan dertas
alteraciones de personalidad, detect en ellosunos rasgos comunes que exmuso en su trabajo Mie
| OOEOOEOAEAT 0 OUA E (Peidbfata Autistidadnla infaricid) Johicid ©eh 1044,
Asperger explicd que esc@io la etiqueta autistica para definir 1o que él considera quees el trastorno
basico que genera & estructura de personaldad de estosnifios. Elogiaa Bleuler por haber creado este
término para denominar uno de lossintomasde la esquizofrenia, y justifica su utilizacion, y la razén
por la que el autismo de Asperger es diferente del que palecen los esquizofrénicos. Amlos autismos
pierden el contacb con el mundo exterior, pero mientras que en el esquizofrénico el paciente parte de
un estadonormal y va aumentardo su aislamiento, los nifios observados por Asperger racen ya con
este aislamiento. Asperger dece N O Adesd® el seqindo afio de edad encontramos ya los rasgos
caracteristioos quepermanecerde manera constargeinconfundble alo largo detodala vidad 8 Gnjc
que canbiara esla maneracomo estos problemas se manifesta@n: en k escuela la adoles@ncia, el
trabajo, la vida coryugal. Otra diferencia es que enestosnifios no s observa la desintegracid de la
personalidad que se manifiesta en & esquizofrenia

" Este parrafo y los inmediatos siguientesson un resimen del articulo de Hans AspergerdDie Autistischen
Psychopathen im Kindesalger
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Asperger describea continuacicn cuatro casos de entre los que habia tratadq que él considera
prototipic os: Fritz V., Harro L., Ernst Ky, Hellmuth L. A pesar delas diferencias entre ellos, muestran
unas caracteristicas comunesfalta de contacto con las personasque los rodean, encierro en un mundo
propio y con intereses especifios, necesidadde que todo esté en un cierto orden o se hagade una
determinada manera, una manera déablar O A A Otoddnduso original de las palabras, mirada
perdida, ausenciade contacto visual al conversar, habililades de @lculo de maneradiferente a la que
seles ensdia, inhabilidad practica parallevar a cabo loque conocenteéricamente. Cuandoexplica uno
de estos casos,Asperger parece apuntar a la existenciade antecedenes geréticos cuando dice de la
madre de Fritz V. que@n surama de la fanilia eran mayormente intelectuales y todos se ajustaban,
segin ella, al mdde del gend locod Bambién el padre A O Axtrethadamene correcto y pedante, y
mantenia unasdistancias mayoresguelas normalesd 8

En el articulo se apreciael afecto y el sincero deseo de curacitn con que Aspergerse mira a losnifios
que trata. Descubreentre sus problemas motivos de esperarzA dEn dgunosA A O llo®oblemasse
ven compensdos por un alto nivel depensamientoy experienciaoriginalesd Y cree que G pesar de la
anormalidad, los sereshumanos pueden cumplir su papd social en la comuniad, especialmentesi
encuentran en ellacomprensid, amory guiad 8 hewhio de que estos nifios se ven obligados a buscar
por si mismos soluciones a los problemas que los otros tienen reaueltos por intuicion o formacion,
hace que enellos se desarrolle una habilidad para encontrar solucionesoriginales.

Aunque el trabajo de Kanner de 1943y el de Asperger de 1944 describen una familia parecida de
sintomas que ambos definen con la etiqueta de autismo, encontramos también unas caracteristicas
bastante diferenciadas. Los nifios de Kannertenian dificultades con el lenguaje, mientras que los de
Aspergerhablan de manema elaboraday original, quiz4 pedante, aunqueno lo utili zan para comunicar.
Lo que en el cae de Kannerson obsesionesrutin arias, en elde Asperger puede servir para generar
especialists o investigadoes en termas po corrientes. Mientras quelos autistas de Kanner rechazan
a los demas los de Asperger desean cierto contacto social, aunque no tngan habilidad para
conseguirlc®.

A partir de la publicacion del trabajo de Kannerel autismo paséa serreconocido como un trastorno
diferenciado, y por todas partesempezaron aidentificarse casos entrenifios que antes habian sido
incluidos en otros trastornos. Poo a pom el autismo OO ® ERA A A ehgdelsé Mabifiesta de
maneramasgrave, limitando seriamente la capaédad de desarrollo de laspersonasy la posibilidad de
llevar una vida normal, empezé a serde dominio publico. En cambio, el trabajo de Asperger,
segurament por el hecho de haber sido escrito en alemén en plena guerra mundialy no haber sido
traducido, notuvo mucharepercusion.

8 En un articulo publicado el afio 200@athrin Hipplery Christian Klicpera analizaron 74 casos diagnosticados con
Psicopatia Autisticaor Hans Asperger y su equipo entr@50 y 1986, comparandolos con los criterios establecidos. El
resultado del estudio fue que un 68% de los casos se ajustaban a los criterios actuales para el sindrome de Asperge
mientras que un 25% se correspondian con el autismo clasico.
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El sindromeale Asperger

El sindromede Asperger adquirié personalidad propia comotrastorno diferenciado un afiodespuésde
la muerte de Asperger, ocurrida el afio 1980, cuando la psiquiatra inglesa Lorna Wing public el
trabajo G\sperger syndrome: a clini¢@ccound(Sindrome de Asperger: un informe clinicdyasalo en el
estudio personal de 34 casos entrdos 5 y los 35 afios de edad. En elmismo daba & nombre de
sindromede Aspergeral que éste habia llamado psicopata autistica Wing propmia incluir tanto el
autismo de Kannercomoel sindromede! OB A Ce@d An(yru® méasamplio de condiciors quetienen
en comtn una discapaiad en eldesarrollode lainteracciénsocial, lacomunicaciony la imaginaciéno 8

El 1989 la psi®loga Uta Frith publia el libro G\utism: Explaining the Enigm@(Autismo: explicando el
enigma), en el que penetra en lamente autista y propone dos claves para entenderla: la inhabilidad
paraformular una teoria de lamente (entender los propios pensanientos y los de losotros), y la falta
de unacoherenciacentral (capaddad de reunir diferentes piezas deconocimiento paraformar un todo
con significado propio). Dosafiosdespuésla misma Uta Frith junto con Elisabeth L. Hilleditan el libro
Q\utism: Mind and Braid (Autismo: Mentey cerebro) en el que agrupan trabajos de diversosautores
que estudian la relacion de lamentey el cerebro con el autismo. También esUta Frith la que enel afio
1991 edita el libro GAutism and Asperger syiromed (Autismo y sindrome de Aspergeque incluye la
primera traduccion al inglés del trabajo original de Asperger.

El reconocimiento O 1 AEdEIRAApkrder como trastorno diferenciado del autismo clasico llegd poco
después Primero fue la Organizacidh Mundial de la Sald, la que en 1993 lo incluy6 en la décima
edicion de la Clasificacia Internacional de Enfermedades(International Classification of Diseases, 1€D
10). Al afio siguiente, la Asociacidn Psiquidtrica Americana hizo lo mismo en la cuarta version del
Manual Estadistiao y Diagndsticode Trastornos Mentales (Diagnostic and Statistic Manual, DSW).

A partir de aqui, los estudios sobre el Asperger se multipli can, y con ellos las publicaciones que
difunden su conocimiento. Paralelamente empieza a aparecer un nuevo fenémenao las propias
personas afectada escrben libros explicando sus experiencias Unade las primeras fue Temple
Grandin, a la queya he dtado al hablar de la proxima pelicula que narrag su vida. La siguieron
Michael John Carley (directoejecutivo de The Global and Regional Asperger Syndrome Partnership
GRASP gh $AT EAT 4 AT 1 A €edagaide apréniidd Areclad de fhérbria las primeras
22.514 cifras decimalesdel nimero pi),y otros que encontrarasen el apéndicede documentaciéon
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Elcontinuo autista

Este breve repaso histérico nos muestra que ya desde el primer momento, el autismo tipico (de
Kanner) y el Aspergerhan estadomuy relacionados. AlUn hoy se discute sise trata de dostrastornos
diferentes, o simplement diferentes manifestaciores, en diferente grado y cualidad, de un mismo
fendmeno. El problema radica en quegomo que nose conocecon seguridad ni la causa (latiologia) ni
el mecanisno (la patogenia) que provoa el trastorno, este solo se puede definir por la maneracomo
se manifiesta, por tanto, la comparacid debe basarse en el estudio de los sintomasrespectivos. Asi,
vemosque tanto el autismode Kannercomo el de Aspergercomparten trescaracteristicasbasicas

1 Inhabilidad pararelacionarseconlos demas.

1 Inhabilidad para comprender la comunicaciénno verbal o no expicita (de hecho, los dos primeros
aspectospodrian agruparse en uno solo: inhabilidad parala comunicaciénsocial).

1 Interésobsesivopor actividadesconcretas aficion a la rutinay resistencia? temor? al cambio.

Aparte de estos rasgos comunes basicos en cadacaso se puede observar un conjunto de sintomas
especificos si bien étos no son siempre los mismos, ni con la misma intensidad, ni evolucionande la
mismamanera alo largo de la vida de la personahlastael punto que eldiagndstico puede cambiar en
la edad adulta). De éstos, los dos quesirven para estableceruna cierta frontera entre el autismo de
Kannery el de Aspergerson:

i EIl aprendizaje del lenguaje: en las personas con autismo clasico (de Kanner) se observa un
retraso en laaparicion del lenguaje que noseproduce en el Asperger.

1 Elcociente intelectual : enel Aspergeresnormal o superior al normal; mientras queen el autismo
puede estar por debajo del normal (autismo clasicode bajo funcionamiento), o normal o superior
(autismo clasicode altofuncionamiento).
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CONTINUO AUTISTA

problemas de relacidn y comunicacion,
intereses obsesivos y por la rutina

no retraso del
lenguaje

bajo cociente
intelectual

retraso del
lenguaje

alto cociente
intelectual

AK: Autismo de Kanner

AAF: Autismo de Alto Funcionamiento
SA: Sindrome de Asperger

FAA: Fenotipo Ampliado del Autismo
NT: Personas Neurotipicas

Mas adelante en este mismo capitulo desaibiré con detalle estos sintomasy otros que los pueden
acompdiar, pero ahora quiero destacar el hecho de que las diversas etiquetas (autismo clasica
Asperger, autismo de alto funcionamiento8 q  Isd corresponden con grupos perfectamente
delimitados. Resulta evident que hay casosmuy claros que nadie duda en clasificar como autistas
clasicos y otros que se pueden definir con certeza como Asperger,pero ademas de los ejemplos mas
tipicos hay toda una gradacit en la queresulta dificil marcar unos limit es concretos Escomo cuando
en un paisge distinguimos montafas, colinas, prados, y valles. Hay lugares que podemos ubicar
claramente dentro de una montafia o un valle, pero hay muchos otros intermedios que resulta dificil
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delimitar. Es por ello que s acostunmbra a hablar del espectro autista, que agrupalos autismos de
Kannery de Asperger? consusvariantes? en elmismo sentido en el que hablamosdel espectrode
colores en gLe sedescompae la luz visible al pasarpor un prisma. Fodemos distinguir en él colores
como el verde y el azul, pero nos resulta dificil decidir en qué punto exact un color canbia para
convertirse en d otro.

El espectroautista resultatodavia mas complejo que el espectrovisual, ya que el visual tene una sola
dimension: la longitud de onda, mientras que el autista tiene tantas dimensiones como sintomas
diferentes. Si el color ‘ene definido simplemente por un punto que se puede mover alo largo de una
linea, el diagndstico de una persona en el espectro autista es un punto en un espa&io
multidimensional®. Por este motivo seria mas correcto utilizar la palabra continuo enlugar de espectrq
pero estaulltima esla que prevakce

Esta integracién de los trastornos autistas en un Unico grupo, y especialmentela utilizacion del
término autista para hablar en general detodo el espectro es motivo de multiples controversias, no
solamente desde el punto de vista médico y cientifico, sino también desde un doble punto de vista
social:

1 El autismocléasico ode Kanner? aquélal que normalmente se hace referenciacuandose habla de
autismo? suele manifestarse con sintomas que afecan gravemente al que los padecey a sus
familiares. Estosfamiliares puedensentirsedolidos cuandode repente ven quesu casose compara
con otros que no compor@an este sufrimiento. Les puede parecer que seesta minusvalorando el
esfuerzoque seven obligados ahacer0. Sudolor es comprensibley digno de todo respeto.

1 Cuandoseempiezaa hablar de Aspergeren los medios, avecessurgen voces que rehazan que se
trate de un trastorno Qeald 8 cers dtie sélo se trata de unade estas Gnodas psicabgicasd para
querer justificar |o que noes mas queunadebilidad de camacter.

Si mos lo miramos desde elpunto AA O E OO0 Alas @ds reterArigidsiquefritaba en el apartado
anterior, ICD10y DSMIV, clasifican al autismoy el sindromede Asperge en unmismo grupo:

1 EIICD10, ensuversion actual delafio 2007, los incluye en elcapitulo V (Trastornos mentalesy de
comportamiento), bloque F80-F89 (Trastornos de desarrollo psicologico), grupo F84 (Trastornos
generalizadosdel desarrollo). Eneste grupo encontramos, entre otrost, F84.0 Autismo infantil),
F84.1 (Autismo atipico), y F84.5 (Sindromede Asperger).

1 EI DSMIV-TR, actualizado por ultima vez el afio 2000, los incluye también en un grupo con el
mismo nombre que el ICDB10 (Trastornos generalizados del desarrollo), pero los nombres
individual es sondiferentes: 299.00 (Trastorno autistico), y 299.80 (Trastorno de Asperger).

Enelcentrdcr S S$&0GS §aLhobra@ladS adiyf NQWFRARF ad2Y2 | 1jdzSt  Lidzy G 2

gue representan los diversos posibles sintomas es igual a cero. De esta manera, no solamente no hay una fronter:

definida entre los diversos trastornasitistas, sino entre las formas mas leves de los mismoénptanalidad ®

YKl & dzyl SELINBaAsy Ay3fSal 1jdzS RSaEONAOGS S Edddnginsasty § S
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™ Tanto el ICELO como el DSNMV-TR incluyen también el sindromeo trastorna de Rett, y el trastorno
desintegrativo infantil, que tienen unas caracteristicas diferentes, y quizas en el fusgo palgun otro grupo.
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En este libro soélo trataré del sindrome de Asperger, pero en ocasioneshabra conceptos que seran
aplicables, nosolamentea estetrastorno, sino atodo el continuo. En estoscasos b mas correcto seria
hablar de Trastornos Generalizadosdel Desarrollo o de Trastornos del Espectro Autista. Esta Ultima
denominacion, generalmente abreviada a TEA,es la mas frecuente y la que utilizaré en este libro,
aungue también me referiré a ella en ocasioneson la palabra autismo, entendida en el sentilo
genérico, cuandono sepreste a confusidn.

Trastornosproximos alespectroautista

La definicion del autismo mediante un conjunto de sintomas que se dan en magnitudes y formas
variables nosolamentehacedificil establecerlos limites que separan unos trastornos de otros dentro
del espectrq sino a vecestambién con otros que no pertenecen a é| pero que comparten algunos
aspectos En el articulo "Las Fronteras del Autismo2, el neuropediatra Josep Artigasdescribe los
trastornos del desarrollo que puedensituarseen las fronteras del autismo:

Retrasomental.

TDAH (Trastorno por Déficit de Atencion / Hiperactivid ad).
Sindrome de Tourette.

Trastornos especificosdel lenguaje.

Trastorno del aprendizajeno verbal.

= =4 4 -4 A -2

Fenotipos conductuaks de base geética préximos d autismo.

., Es el autismo cada vez mas frecuente?

Cuandoel autismoadquirié identidad propia, seempezda calcularsu incidenciaen la poblacid. Hacia
finales de la dcada de 1970encontramos los primeros estudios con suficiente fiabilidad, que
mostraban valores arededor de 4 personasautistas por cada 10.000esdedr, un 0,04%. Las mejoras
en el diagndéstico, debidasa un conocimiento cadavez mas amplio de lascaracteristicasdel autismo,
unidas a la incorporacid en el continuo autista de otros trastornos como el sindrome de Asperger,
hicieron que hacia 1995, cuando ya se habian establecido los criterios del ICD10 y el DSMIV, la
estimacion de laincidencia del conjunto del autismo llegaseal 2 por mil (0,2%).

12| as Fronteras del Autismo”, Revista de Neurologia Clinica, 2001; 2(22110 puedes encontrar en la web de
Psyncronhttp://www.psyncron.conysedocs/fronteras.pdf
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Peroa partir de entoncesse produce un fenémenosorprendente y preocupante: los sucesivosestudios
muestran un incremento cadavez mas grande del nUmero de casos detectdos. Asi, un estudio muy
completo y detallado hecho por el Cento para la Prevencidh y Control de las Enfermedades
dependiente del Departamenb de Sald de los Estados Unidos, durante los afios 2000 y 2002,
publicado coneltitulo O0 OAOAT AT AA 1 A B & OFOEshaRpR: Actudbiardd fle 407.578
nifios y nifias de 8 afos, pertenecientes a catore estalos, 2.685padecian algun trastorno del espectro
autista, lo que representa un0,66%. La actualizaciénde este estudio el afio 2009 llega al 1%,lo que
representa haber multiplicado por cinco el porcentaje de casos enunos quince afios La grafica

siguiente representaclaramente estaevolucion:
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Evolucid del porcentajede personascon autismo

El aumentoen elnimero de casosdetectadosprodujo la congguiente alarma social,y se empezda
especula sobre las posibles causas de esteincremento. La quetuvo mayor repercusion ? que todavia
continua, aunque con menor intensidad> es la que relaciona el autismo con la vacuna triple virica
(contra el sarampidn, la rubéola y la parotiditis, también conocida por susiniciales en inglés MMR de
Measles, Mumps and Rubéia Estohizo que muchospadres, especialmenteen d Reéno Unido y en los
Estados Unidos dgasen de vacunarasushijos.

Los organismosde salud han negadocualquier relacion entre la vacunay el autismo. Esmas, en Japén
se dejode aplicar la vacuna a partirde abril de 1993,y el porcentaje de autismo en los nifios nacidosa
partir de aquellafechacontinué aumentando. Pero esto no ha evtado que continte habiendo grupos
activos contra lavacunacion

¥a especulacién tuvo su origen en un documento publicado en el Reino Unido, que posteriormente se ha
demostrado que no estaba basado en ningln estudio serio.
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Ahora bien, si noson las vacunas, ¢qué es lo que provoca este incremento que muestran los estudios?
Se han consideralo dos posibilidades: una es la mejora del diagnéstico y la otra el emparejamiento
selectivo. Empecemospor la primera, quees la gueparecemasajustada a larealidad.

Lamejoradel diagnostico

La progresiva mejora de losmétodos de detecciény diagndsticode lostrastornos del continuo autista
incrementa los resultadosde losestudios de dos maneras:

1 Entre los casosmas graves hay algunos que antes se diagnosticéban como retrasos mentales o
psicosis diversas, y ahora se diagnostican dentro del espectro autista. Algunos estudios que
comparan las estadisticasde unos y otros, muestran que el aumentodel autismo se corresponde
conuna disminucion del retraso mental.

1 Entre los casosmas leves, hay muchos que antes no se diagnosticéban y paséban simplemente
como personasraras o solitarias,y que éhora entran dentro del Aspergero el PDBNOS frastornos
generalesdel desarrollo no correspordientes aningun diagndstico especifi®). Aun hoy en dia hay
muchoscasos que no hamecibido un diagndsticooficial.

Un estudio recientel4 avalaestateoria. Despuésde estudiar con testsy entrevistas clinicas un total de
7461 personasdel Reino Unido seleccionadsialeabriamente, encontraron un 1% que presentdan los
sintomas de lostrastornos del espectroautista, aunque la mayoria no habian sido diagnosticadas ni
recibian ningun tipo de tratamiento. Esta proporcion es la misma que se detecta actualmene en los
nifios y jovenes lacual cosa confirmara que nohay un crecimiento real en elnidmero de casossino
que ahora hay unamejor detecciénen laedadescolar.

Elemparejamientoselectivo

La anterior explicacién justifica el aumento observada no por una mayor incidencia real de los
trastornos, sino porque los estudios masrecientes incluyen casos que anteriormené seescapdan a la
observacitn. Pero Simon BaronCohenpropone una teoria que explicaria un incremenb real y que se
basa endos constataciores.

La primera es que el autismo parece estar ligado a determinados geres que mugn y se transmiten
hereditariamente!s. En lamayoria de casos dedrastornos autistas, seobserva que @ los familiares
préximos se encuentran casos delmismo u otros trastornos del continuo autista, endiferentes grados
de intensidad. Diversos autores consideran que hay genes que estarian en el origen de losrasgosdel
caracter autista,y que lamayor o menor cantidad de estosgenes determinaria el tipo de trastorno.

14 sAutism Spectrum Disorders aaults living in households throughout Englari®eport from theAdult Psychiatric
Morbidity Survey 2067 RSt bl { Ly F 2Hdalth ahdSkigl Care 8ef NatitBal GegtidJor Social Research,
el Department of Health Sciences de la Unikrd de Leicester, y el Autism Research Centre de la Uidegrde
Cambidge,publicadoen setiembre de2009.

'®Trataré este tema mas a fondo en el apartado sobre las causas de los trastornos autistas.
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Aqui es cuandointerviene la segundaconstataciénde Baron-Cohen,y con ella lateoria que explicaria
el incremento real de casosde autismo. Anteriormente, la socedad no tenia las facilidades de
comunicacion actuales Las personas vivian en ambientes sociales mas restringidos, y no solian
moverse masalla de undeterminado a&mbito. Actualmentelos medios de transporte y de comunicacion
han acortado las distancias, rompiendo barreras y ampliando las posibilidades de contacto entre
diferentes grupos humanos Ahora resulta mucho masfacil que una personacon determinados rasgos
de caracter encuentre a otra con las mismascaracteristicasy se sienta atraida por ella paraformar una
pareja. Entonces los genes comunesse potencian.

Estateoria del emparejamiento selectivo (assortative mating) tuvo un amplio eco cuando el mes de
diciembre de 2001 la revista Wired publié el articulo OChe Geek Syndrome e} sthdrome de los

geekd%d @on el subtitulo (I autismo? y su primo mas leve el sindromede Asperger se est

disparando entre los nifios de Silicon Valley.¢Son culpableslos genes matendticos y tecnologicoO ¢ El

articulo propone que lamayoria de lostrabajadoresy trabajadorasde aquella regitn californiana se

corresponden con el perfil de la persona obsesionadgor la informatica, con escass habilidades

sociales proxima a la shtomatologia del Asperger. A medida que se fueron formando parejas entre

ellos, sehabria creado un caldo de cultivoque seria el origen de esteincremento de casos.

Aunque el razonamiento parece bastante plausible, no hay todavia datos experimentaks que b
validen, y estateoria, comotodas, tiene susdetractores. Asi, unarticulo publicado en abril de 2007 en
la revista Archives of Pediatrics & Adolescent Mediginiulado (Heritability of Autistic Traits in the
General Populatiod?, a partir de un estudio de 370 gemelos holandess y sus familias, llegabaa la
conclusion que, al menosen la poblacién general, nohabia evidencia que las personasseleccionaen
activa o pasiamente asus parejas por su ubicacion en elcontinuo autista. Encualquier casg esto no
desmiente el hecho de que las probabilidades de autismo aumentan cuando ambos padres tienen
genes protoautistas, pero esta coincidenciano es frut o de un emparejamiento selectivo, sino del azar
(exceptocuando coincidenotros factores, comoel citado de Silicon Valley)

Ladiferenciaentrelos sexos

Ya desde los primeros trabajos de Kannery Asperger se observo que los trastornos del continuo
autista son mucho mas frecuentes en nifios que ennifas, hechoque hasido confirmado por todos los
estudios posteriores. Los ultimos estudios mas completos cifran la proporcién en cinco nifios
afectadospor cadanifia, oincluso mas. Por ejemplo, el queantes he citado (O0 OAOAT AT AA 1
3DAAOOOI  deE@htio pafadaORrevencidh y Control de las Enfermedadesde los Estados
Unidos) indica unarelacién entre el nUmero de nifios y el de nifias que vadesdelos 3,4 en Maryland,
Carolinadel Su,y Wisconsin, hastalos 6,5 de Utah. Otro masreciente referido a adultos, que también
he citado (0! OOE OI 3 b A A O adiliosliing  hadseoldxhrdaghout EnglandReport from

1% Geek se un término de argot inglés que suele aplicarse a personas obsesionadas por la tecnologia, especialmente I
ordenadores, aisladas en su mundo, con poca habilidad o interés por la relaciéon social, si no esta relacionada con s
aficion.

7 Autores: Rsa A. Hoekstra, MSc; Meike Bartels, PhD; Catharina J. H. Verweij, MSc; Dorret |. Boomsma, PhD.
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del 1,8%de hombresy un 0,2%de mujeres, es decir, unarelacién de 9hombres por cadamujer.

Estadiferente prevalencia en los dos sexosha hecho que s busquen posibles explicaciones. Algunas
han ido en la linea de buscar la causa ealgunos genes del cromosoma X, del quéds hombres solo
tienen uno, y por tanto son massensibles acualquier defecto en el misma Otrasteorias sebasan en el
hecho que algunos sintomas del autismo son O A @ A C AeO A A #iiddteristicas existentes en la
poblacion, especialmente en los machos. Por ejemplo, Simon BaronCohen elabora lateoria del
(habitualmente mas potenciadas enlos hombres) y disminuyelas OA 1 B A 04D A AléS@Dueres
generalmentepresentan con mas intensidad). Lo trataré con mas detalle en el apartado de lascausas
de loSTEA.

8 Recuerda: TEA = Trastornos del Espectro Autista.
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SINTOMAS

Noentenderel juegode losotros
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(a los20 mese$
Soydiferente

De la edad escolar recuslo especialmentela ansiedadque sentd en los patios T y en las
excursioms, las fiestas y las actividadesdeportivast . Me quedéba invariablemerg en un incon,
cuidandoque nome golpease un balgrapartadode losdemas sntiéndome diferente, viviendo mi
soledal, desando intensamene que % acase S frecréd ® { i dialekc&gionalmerd
intentaba apuntarmea losjuegcs de losotros, cuandoseleccionaba los equipos yo siempreera el
que radiequerig porquemishabilidadedisicasy de uegoen equip eran muy pocas

Esperbda condesasosiegoolveral espacioordenadodel aula.Enclasehabiapocasinteracciores, y
estabanreguladhs por normas. Ellenguajeque alli se utilizaba era utilitarp, informativq literal,
formal. Cadacualteniasulugar. yotambién Y era unlugaren el quemis capacidadeservianpara
obtener unaciertavaloracion al menospor parte de losmaestros

Conlos mayores siellos hubiesenquerido, seguramerg me habria podida@ntender, pero conlos
otros nifiosT no habianifiasen mi escuela eraimposible Clab que tampocotenia demasiado
interés en ella No e unia nada a ellpsho me gustabarsusjuegos no entendiasu manera de
hablarni susbromas, sulenguajeno era racional, neeia ningursentido en susactos.

Ni con los adultos nicon otros nifilosrecuerdoemocionesafectivas ni de experimentafas yo, ni
muchomenossentir queelloslastuviesenhaciami. Lasque pudiesehaber quizasno lasidentifico
comotales debidoa m daltonismoemociona) por aquelentoncescasitotal. S lo medito bien, en
general mis relaciores con los demas se movian por un mecanismoracional, nodemasiado
diferente del que podia aplicar a los objetos inanimados, con la diferencia de la mayor
imprevisibildad de lossers vivos. Si, m gustabamasf | racidnalidad de los objetos que la
imprevisibildadde loshumanos

Losnifiosonormaleg formabangruposy serelacionabarfuera del colegia Durantelasvacaciones
0 continudan con suscompafieroso buscabannuevosgrupos y a vecesquerianque volviesea
empezar laescuelapara estartodo el diaconsusamigos Yono tenianinginamigo(nilo he tenido
nunca al menosen el pleno sentidode la palabi@). Durante las vacacionessin nadie, me senfa
perfectamente Tenia la vueltaal colegiq porque significaba labligacid de dejar mi mundo, mis
intereses y tener que convivircon los otros nifilosy seguir la corrientea unos extrafiosmaestros
religiosos.
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Lasmaterias quetenias queaprendereran de diversogipos. Habialas politico-religiosas, queyo
asociabacon el sinestro doble mundo que escondiaros adultos. Despuésstabanlas que para mi
no aportaban ningarinterés, como la hisbria, la literatura o la geogré. Estas me limitaba
aprendetasde memoria

La guemastemia era la gimasia. Principalmer por mi inhabiidad motora, pero tambiénporque
la actividad fisica obligadame causha una gran mastia y porque el riesgo de ddio fisio me
atemorizaba. Necestaba que ni cuerpo mantuviese laestabildad, no portaba los movimientos
bruscos ni la @dida de la verticatlad.

Me gustabala cdigrafia: repetir ura y otra vezlos mismos patrones, prestamo atencin a
pequefosdetalles, comoel griesoadecuadode cada trao, el reflgo de la tintaantesde secarse
Por lo querespectaal dibujo: sisetrataba de reproduair idénticamente imagenes que sane daban
comomodelo, medesenvolvia bastante biepero era incapa de dibuar nadaque requriese una
minimaimaginacion

Cuandorealmentedisfrutabaera conlascienciasque yo considerabdas de verdad, lag NIl éés
decir. la matendtica y la fisica.Desafortunadamenteen las clasestenia pocasoportunidades de
aprender me dabacuenta que los profesoressaldan menos que lo que yo conociapor simple
intuicion.

Me gustabael aislamientoen mi mundo privado. Era unespaciointerno en el quepodiapasarme
horas concentrdo en pequefiosdetalles. Recuerdgor ejemploque mi habitacidn daba a un crge
del ensanchebarcelorés, con aquelbs callesde adoquinesy pocoscoches circulado. El balca
tenia unas persiaras demadera reseca por la intempergue mis padrescerrabancuandoiba a
dormir, para que no me desperése cuandoamanecialLaspersiaras noterminabande cerrar del
todo, y algunavez tenia la werte que dejaban una pequefia abertura. Esta formaba con la
habitacitn una especiede édmara osaira que progctaba en el techouna image tenue y borrosa
de la alle. Sime despert®a con la primera luz de la mafianaodiapasarmehoras contemplado
el pa® de loscoches prosectados, inmovil yen silenad para que no € diesen cuentajue estaba
desperto y me hicieran levantar de la cama

En generalme sentiabien con la rutina, me producia unasensacionde seguridad de aguello
conocidq de la proteccig del nido. Cualquieralteraciénde estarutina que me fuese impuestg
especialmentesi era de maneraulbita me produciaun granrechazg unasensacion de miedale
estar expuestoa los peligros sin lugaren el querefugiarme.Aunqueel cambiolo provocase una
situacitn favorable, si nchabiasido previsb, si no ne habiapodido preparar, no maentiabien.
Me daba miedo laesconocidpsiempremelo ha dado
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Sintomasbasicos

Alo largo del continuo autista encontramosun amplio conjunto de sintomas. Algunos, como el retraso
en el aprendizaje del lenguaje, son especificosde alguno de lostrastornos; otros pueden encontrarse
? 0 no? encualquierade ellos, con variaciones de intensidad sedin cadacasa Hay sin embargotres
sintomas comunesa todo el espectro, y selos conocecomo la triada de impedimentos o deficiencias
j tad of impairmentsd  dé&du€el afio 1979 Lorna Wingy Judith Gouldlos definieron en unestudio
que por primera vez abarcaba un &mbito mas amplio que el autismo clasico de Kanner.Los tres
impedimentos son:

9 Deficienciasocial.
9 Deficienciasde comunicacion

1 Actividadesobsesivasy miedo al cambio.

Enrealidad los dos primeros estan muy relacionadosy podrian agruparse en uno: deficienciassociales
y de comunicacion Eslo que hace eI DSMIV-TR, quepara establecerel diagnéstico del sindrome de
Asperger, aflade a los dos grupos basicos (deficiencias socialesy de comunicacion y actividades
obsesivasy temor al cambio), las 4 caracteristicasespecificassiguientes

1 Que eltrastorno causedeficiencias significatives enéreas funcionales, socialesu ocupacionaks.

1 Que nohayahabido un retraso significativo en ellenguaje (uso de palabrasa losdos afios, uso de
frases comunicatias a lostres afios).

1 Que no haya habido un retraso significativo en el desarrollo cognitivo, de las habilidades
personales del comportamiento adaptativo (aparte de lainteraccién social) ni de la curiosdad por
el entorno.

1 Que noserelnan los criterios paraotro trastorno generalizadodel desarrollo ni esquizofrenia

Antes de pasar a describir con mas detalle la manera como se manifiestan en el Aspergerlos dos
déficits basicosdel autismo, hay quehaceruna consideraciénimportant e. Aungue estosimpedimentos
estan presentes durante toda la vida, sus manifestacionesexternas van cambiando a medidaque la
personaaprende a suplirlos con otr as técnicas, especialmenteen elcasodel Aspergery del autismo de
alto funcionamiento. Esto puede causar la falsampresion que algunosadultos son normaleso que se
han curado, cuando en realidad lo que hanhecho es observar los problemas, encontrarles una via
alternativa, y entrenarse en su practica. Se dotan asi de unas muletas mentales que les permiten
progresar suficientemente, disimulando de cara alexterior, substituyendo con un esfuerzointelectual
lo que para losotros es unaintuicion que les havenido dato por la madre naturaleza

Escomo si a algiien para caminar le fuese necesaricestudiar continuamente qué movimientos debe
hacer para avanzar manteniendo el equilibrio del cuerpo. Tener que pensarqué debe hacer cada
pierna, tomar concienciadel balance, para compensarcualquier inclinacion inadecuaday evitar una
caida Esto, alemasde reducirle mucho la movilidad, le obligaria a estar intensameng concentrado en
el hecho, no pudiendo prestar atencién a la conversa&ion que los que caminan a su ladpmasrapidos,
mantienen sin ninguna dificultad . Este esfuerzo constante y nunca suficientemente fructuoso para
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simular ser como los demés, unido a lo que comporta de negacid de uno mismo, puede acabar
comportando otros problemas comoansiedado depresion.

Espor estoque paraun observador exterro le es masfacil observarlos sintomas durante los primeros
aflosde vida, cuandoaun no se han podido elaborar estosmecanismosde defensal es por esto que a
veces se oye decir que el Asperger es Oduello que tienen los nifiosd Bero la realidad es que los
impedimentos existen durante todala vida.

Enla mismalinea, hay otros dos hechosque puedeninfluir de manera decisiva en & evolucién de esta
respuesta personal:

9 La detecciény diagndstico del trastorno, y el momento en el quese produce (en la escuelg la
adolescencia la edad adulta, o por autodesaibrimiento). Depende mucho de como searecibido y
aceptado este conocimiento, tanto por el afectadocomo por los que lerodean.

i Siserecibe 0 no untratamiento adecuadq especialmentedurante los primeros afiosde vida, asi
como la comprensitn y el soporte familiar y de la escuela(o del grupo social y laboral, en las
edadesposteriores).

Teniendoen cuentatodo esto, ya podemospasaradescribir los dosimpedimentos basicos

Deficienciasocialesy de comunicacion

(&l serhumanoes por naturaleza un animal social??. Asilo expresabaya en d siglo IV AEQO el filésofo
griego Aristételes. Desde las épocas prehistoricas los humanos hemos vivido en cdectividades,
agrupados en diversos ndleos sociales familias, tribus, nacioreO 8 Los solitarios ? ermitafios,
anacoretas? han sido siempre una excepcid, y seles vecomo seres diferentes, avecesmirados con
recelo, avecesconsiderados sanos.

La evolucionha dotado a los humanos de herramientas excelentespara la convivencia, herramientas
gue les permiten comunicar y compartir sus deseos, emociones sentimientos, y conocimientos, todo
aquello que constituye la riqueza de la personalPodemosdedr que cadaser humano llega al mundo
dotado de un conjunto de herramientas sociales Son unas habilidades que esté tan dentro de cada
cual, sontan naturales, quesehacedificil apreciar la maravilla que represengn.

Comomuchasotras cosas estascualidades solo se aprecian cuandose echan en faltay eslo que pasa
en el casodel autismo. En realidad, situviésemos gue esumir en un sob rasgo la principal carencia
gue padecela personaconun TEA? y que precisamentees |o que danombre al autismo?l? |, ésteesla
ausencia de lasherramientas sociales Nose trata de que la personacon Asperger no degeel contacto

YadzOKl & ©50Sa Saidl FTNIaS a8 (NI RdzOS RAOASYR2 2parS $Sa
politikoné Politikones el origen de nuestro vocabpwlitica pero aqui la expresion se refiere a un animal que vive en

la polis la ciudad, siguiendo unas normas de convivencia social que no son solamente lo que hoy en dia se entiende
por politica.

%0 AEC puede significémntes de la Era ComfinAntes de l&ra Cristianasegun tu preferencia.

L Como hemos visto en el apartado dedicado a Leo Kanner.
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con los demés, lo que sucede s que le faltan las herramientas necesaias, especialmente la
comunicacion

Para unnifio o nifia con Asperger enedad escolar lacomunicacion suele limitar se al lenguaje verbal

utilitari 0. Es incapaz de captar las insinuaciones, las deducciores por el contexto, las ironias, las
metaforas, los dobles sentdos, las intenciones, los motivos, las bromas, las mentiras??, los
sentimientos que desprerden, los estados de animo, la reclamacié de atencién, el dego de compartir

sensacones. Conlos afios, dependiendode lapropia experienciay de laayudaque hayapodido recibir,

el Aspergeraprenderd a interpretar algunosde estos significados, pero lo hara aplicando el intelecto

I6gico, dedwiéndolo a partir de situaciones vividas,y no por la intuicion natural comolo hace el resto
del mundo.

Al no captar elsignificado de lacharla social estase conviertepara d nifio o la nifia Aspergeren una
situacion absurda quele provoca desconderto y marginacion. Vecomolos otros se encuentrana gusb
diciendo cosasque s0lo ellos entienden, cosasque al Asperger le parecen faltas desentido, y que le
hacen sentir cadavez peor entre sus comparfieros Estaes una etapa decisivgpara la futura evolucion
del nifio o la nifla. Si el problemaes detectado y tratado adecuadamentelas perspectivas son muy
positivas.

Peroademas lamayor parte de lacomunicacionhumanase produce de manera no verballos gestos,
las miradas, las acciores, la sintoria de lasposturas; olas modulaciones de lapalabra: el tono de woz, el
ritmo, los silencios; y todo esto dentro de uncontexto de convenciores socialesque sesuponeque son
de conocimiento general, y sin los cuales noresulta posible una correcta interpretacion del mensaje El
nifio o nifia Aspergerno captaninguna de estas sefalesst perdido en un mar deruido ? de soridos,
de acciones? en el que intentanavegarsin hundirse. La Unica solucion la encuentraen el aislamiento.
Soloparticipar & si puede explicar los conocimientos concretosque le interesan ? que precisamente no
suelen interesar muchoa losdemas? .

El Aspergertiene dificultades parainterpretar los sentimientos, a menudoincluso los propios. Le falta
empatia, no responde emocionalmente pero no porque no le importen los otros, sino porque no es
capazde llegar a suinterior, 0 silo consigue no sde como expresarno. Al Asperger se le hard muy
dificil, quizas imposible, hacer amigos, unirse a un grupo, participar en actividades colectivas Enel
estudio también sera un solitario. Nosolamenteporque le seradificil el trabajo en grupo, sino porque
la manerade aprender del TEA es diferente.

Las caracteristicasbasicasdescritas permanecendurante toda la vida delindividu o, lo que vara alo
largo de los afios es la maneracomo el Aspergerva aprendiendo a suplir estas carenciascon otras
técnicas Sedin el casq su nivel de afectaciin, si harecibido o no ayuda en la etapa adecuaday la
propia reacciénde la personagstaadaptacionsera maso menossatisfactoria.

22 Algunos Asperger tardan afios en descubrir que las personas a veces mienten.
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Actividadesobsesivasy miedoal cambio

El segindo rasgo béasico de los TEA es un interés obsesivo por actividades concretas o repetitivas,
unido a una aficion desmesuradapor la rutina y una gran resisencia ? traducida generalmente en
miedo? a todo aquello que impligue un cambio. Este rasgo se manifiesta en un conjunto de
comportamientos que dependendel trastorno concreto, elgrado de afectaciony la edadde la persona.
Relacionaré algunos de ellos teniendo en cuenta que los primeros no suelen manifestarse en los
Asperger,al menosno conla intensidad que sedaen el autismoclasicode Kanner.

1 Repeticién continuada durante largo rato ? a veces horas? de accionesy sonidos simples y
mondtonos, como botar una pelota, repetir unapalabra, caminar enpequefioscirculos, balancearse
adelantey atras, y otros similares.

1 Querer comer siempre los mismos alimentos, ccinados de lamisma manera,a lasmismas horas,
enlas mismascantidades en elmismo lugar.

1 Quedarse absorto durante horas contemplando los pequefios detalles de un objeto ? quizas
simples graros dearena? , oquerer ver unay otra vezel mismo video,diatras dia.

1 Utilizar los juguetessoélo para disponerlos alineadamente uno tras otro, segun cierto criterio, o
para desordenarlos y reordenarlos repetidamente. O también desmontarlos para contemplar las
pequefaspartes quelos forman.

1 Sentir una adherenciainflexible a la rutina, ahacer las cosassiguiendo siempre un método, un
orden. fntirsebien haciendocadadialo mismo.

1 Sentir ansiedad y temor ante cualquier cambio que rompa la rutina, especialmente si es
inesperado, incluso si supuestamente ha de resultar positivo.

1 Sumergirse casi por completo en actividades concretasy restringidas que se convierten enuna
obsesién y que se mantienen durante una parte mas o menos grande de la vida, $endo a veces
substituidas por otras.

9 Tics,comomovimientos de lasmanos olos dedos, gestos del gerpo, chasquidos

Tal como he dicho en el apartado anterior, estos comportamientos evolucionan con la persona,y
algunosde ellos, sison potenciadosen labuenadireccion, pueden convertirse en habitospositivos. La
capaddad de concentraci y aislamiento de interfer encias exteriores, unidaa una dedicaci@ casi
exclusiva a lamateria de interés, est en el origen de que muchos Asperger hayan llegado a grandes
niveles en laciencia, la musica la informatica, u otr as dedicaciones$3.

BA partir de las biografféade algunos personajes célebres historicos y contemporaneos se sospecha que se trate de
casos de Asperger. A pesar de las muchas especulaciones en este sentido, resulta dificil, por no decir imposible
establecer un diagnostico de esta manera. Un casdircaado es el de Vernon L. Smith, premio Nobel de Economia

del afio 2002, que en el 2005 comentd publicamente su diagnéstico y afirmé que el Asperger era una ayuda
fundamental en su carrera.
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Otros sintomasque se puedendar

Los sintomashbasicosdel apartado anterior se encuentran, con las variantes e intensidades especificas
en todas las personascon TEA. Dehecho hemosvisto que su presenciaconjunta sirve para identificar
el autismo. Hay en cambio otro conjunto de sintomasque noson exclusivosde losTEA,y que tampoco
aparecen en todos los casos,pero que se dan con cierta frecuencia Describo los principales a
continuacion.

Pensamientao verbal

Incluyo esteen primer lugar, nopor suimportancia, ya que nohay estadisticasclaras desu frecuencia
entre los TEAy los NT, sino por la relevancia queadquirié con la publicacion, en el afio 1996, dellibro

(rhinking in Pictures. My Life with Autisén(Pensando con imagenes: Mi vida con autismdg Temple
Grandin, a la gqueya he citado al principio de este capitulo. Grandin explicacomo su capaddad de
pensar con imagenesy de trabajar con ellas en su cerebro, hasido esencialpara el éxito de su trabajo

como disefiadora deinstalaciones para las grandes empresas productoras de carre de los Estados
Unidos. Dice también que su manera de pensar,mas proxima a la de los animales, le ayuda a
entenderlos mejor, lo que le permitemejorar los equipamientosy procedimientos utilizados.

Grandin pensaba que el pensamiento visual era una caracteristica generablel autismo, pero los

contactos que mantuvo con otros TEA despuésde la publicacion del libro le hicieron modificar esta

opinién inicial. En unaversiéon del 2006, Grandinafiadié algunas actualizaciones al final de cada
capitulo. En unade ellas afirma que ha encontradotres tipos de pensamienta

1 Los pensadores visuales, que pensan con imagenesfotogréficas, lo que les hace aptos para el
dibujo, el disefio gréafico, el adestramiento de animales, la meénica de cahes, la jyeria, la
construccidn, y la robdética.

1 Los que piensan con patron es, quesuelen destacaren la musicalas matematicas, el ajedrezo la
programacion inform atica.

1 Los pensador eslégicoverbal es que piensancon palabras, lo que los hace muy adecuadospara los
idiomas, el periodismg la contabilidad, la logopedia, la educacitn especial, la gestion de
bibliote cas,y el andlisis financiero, entre otros.

Muchos cientificos piensan con imagenes Por ejemplo, Albert Einstein dijo2d, La®palabras del
lenguajeB  Tpdreceque jueguen ningin papd en m mecanismode pensamiento Las entidades fisicas
que pareceque sirven como elemenbs en elpensamientoson ciertos sigros e imagenesmas o menos
claros quepuedenser reprodicidosy combinacbs voluntariamented 8

En ocasiores se confunden el pensamiento visual y el pensamiento con patrones, ose produce una
mezcla entre ambos. Esto es debido a que los patrones son visualizados de maneramas 0 menos

“wS023AR2 3$he Psydholofyrob INEntioa in the Matheival Field (La psicologia de la invencién en el
campo matematicoyle J. Hadamard, Princeton University Press, afio 1945.
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simbdlica, mas o menos real. Entoncesse dice que solo hay dos tipos de pensamienta el visualy el
verbal. Laverdad es que, salvo casos especias ? como por ejemplo cuando no hay capaddad del
lenguaje? la manera de pensar deualquier personaes una combinacidn de lostres modos, aunque
casisiempre domina uno de ellos.

(alos3 afioy

Plastiedad de mi modo de pensamiento

Ignorosi es algoque sedé a menudq pero en mi casq alo largode los afioshe ido cambiandoel
mecanismo que utilizdba para pensar pasamo por fases enlas que hanido dominardo
sucesivamerglostres mocs™.

Durante la infancia era primordialmente visual. Cerrandolos ojos era capazde crear mundos
imaginariosdentro de loscualesme podiadesplazawolando conrapidez y lo veiatodo desdelos

puntos de vistadonde estabavirtualmente, comoenlosvideouegost que adnno existian Era una
habiidad conla queme distraia largo ratocuandome enviabana la camay no teniasuefio, perola

perdi demasiado prontdodavianifio.

Despuégast alasegundaetapa la maslargat casimediosiglar : unacombinacionde losmodos
visualy con patrores, con claro predomirio de esteultimo. Decia Grandin qudos patrones sonmuy
Gtiles para la musicalas matematicasy la informética, pero mi oido musicales nulo, asique sélose
me han dadobien lasotras dos materias Enla escuelano me era necesari@studiarmatematicas
veialasrelacionesentre los numeroscomoun maravilloso mapa de patroes que & entrelazaban y
seramificéban, en unaprogresid que creaba ritma sinfin.

Cuandoyahacialos 30 desabrila programacia de ordenadores, ne sent totalmente identificada
programar era construipatrones La inforndtica se convrtié asien mi pasiin. Programado me
olvidaba de todo, me abandonda, experimentda el mismo placer que supongo que otros

% El cerebro posee cierto grado de flexibilidad (plasticidad) que le permite reconfigurarse con el tiempo en funcion de
las necesidadey de su modo de utilizacion. Puedes ver algunos ejemplos extraordinarios en &l ibkoS . NJ A y

/ KIyaSa LdGaStFeé 09t OS NG NotRan Dadfe, M.IS., pablicidd &llafio 2004 pér VKIRG Y
Penguin. Pero podemos encontrar otros ej#ios mas cercanos: asi, el articald 2y R2y ¢l EA 5 NR @3S NE&
! { G NHzO G dzNJ ¢ awL | yR héSHeE®LN MayKir,f KatHekind Woollelt, Akgd &. Bpieise
(Hippocampus16:109%1101 2006 Wiley InterScience concluye que el catimiento espacial requerido para la
actividad diaria de los conductores de taxi londinenses provoca un aumento de la materia gris en el hipocampo medio
posterior, y una disminucién de volumen del hipocampo anterior.
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experimentan conla masica, la literatura asobras de arte. Para cada fragment de programa que
habia que codificar, nome bastaba comue funciorara tenia queencontrar el algoritmo mas
elegant, lasecuenciaptima.

El pensamientopor patrones (simbolos esquemasmentales semivisuats) no se limitaba a los
temastécnicos sino que lo utilizabapara todo. De hechqg entoncesyo crefa que talo el mundo
pensabade estamanera.Para mi el lenguajeera unaherramientapara la comunicaciénno para €
razonamiento ¢Qu sentido podiatener hablar con uno mismad? Silo hach, &on quien esteba
habland®

Viviendo en una sociedad bilingiiecuerdoque algumvezhabiaoido hacerf | LINB:Ratpyuli I Y @&
enrealidaden qué idiomapiensas, en catain o en castednoK ¢ ®lo éntendia (Qué queriadeadr |
aquello? jNadieutiliza el idiomapara pensar!Entendiaque pensarconpalabraslimitabamucholas
posibilidadesya que ellenguajees lineal y no adnite estructuras complgas multidimensionads,

como las que se necesiin para ciertos razonamentos. Ademas hay conceptosque nose pueden

definir con palabras Al menos esto es Ique yo creia, y como que nuncahablabacon nadie de

cosagi A Y (BSmB)fuedaba con esta creencia

Y he aqui que hacialos 55 afios caside repente me descubro¢hablando conrmigo mismc @
Recuerdogue las primeras veces cuandome daba cuenta de ellome sorprerdia: eracomosile '
estuviesecontandocosasa algiien. Al principd pensabague b que estabahaciendoeraensayarun
discur® de algin tema que debia comentaren el trabajo o tal vez preparar mentalmente un
documenb que debiaescribir hastaque poco a poco vi que habiacambiadomi procesomental,
hasta llegar a utilizar mayoritariamente el lenguaje Sigo utilizandg eso si, el pensamiento
simbolico. Probablement estosdos métodosse egcutan en sisteras cerebrats diferentes yaque

en alguna ocasi® me he descbierto pensamo simulttneament dos temas: unacon la pare
verbaly otro conla simtlica®® (hastaque lapropiaconcienciadel hechorompe ambos hilos

No sé sesunacoincidencia siexistealgunarelacion pero el pa® al pensamientoverbal coincid
con el inicio del period de criss que desemboé en el trastorno de ansiedadgeneralizadacon
agorabbia, cuyo proceso dératamiento habria depropiciarmi descubrimientadel Asperger

Faltade contactovisual

Laspersonasneurotipicas? las Mormales®» semiran a losojos cuando se hablan. Elcontacto visual
constituye un dialogo extremadament rico en contenido: transmite sentimientos, deseos sinceridad,
intimidad . Avecesuna miradapuedededr masque cualquier discurso. Estahabilidad comunicativa es
unade lasriquezasque la evolucibnhadado a losseres humanospara facilitarl es la vida ensociedad

%% Otra posibilidad es la que propon@ylvain Charroy Etienne Koechliren su articulad 5 A A RSR wSLINBaSy i
/| 2y OdzNNBy i D2l fa&a Ay pilficado erdgthtingero BeNabrif ZOLOE de [a 2edi$aaSctience, en las

paginas 366863. Afirman que las mitades izquierda y derecha dekgdrontal medio, que habitualmente trabajan

en conjunto en busqueda de un objetivo, en ocasiones pueden actuar por separado para perseguir objetivos
concurrentes.
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La mayoria de los Asperger,y de los TEA en general, nanantenemosel contacto visual. Este hecho
resulta muy manifiesto en lainfancia, cuando el nifio o la nifia no ha apendido todavia técnicaspara
disimularlo, o no hasentido esta necesidad Estan generaly tan facilmente observable, quees uno de
los indicadores quepueden utilizar se ya desde eldoceavo mes de vida para advertir de la posibilidad
de untrastorno autista. Ademas elnifio o la nifia no solamenteno mira a losojos de la personasino
gue tampoco mira hacia dondemira ésta.

Sehan hecho experimentos en los que apersonascon TEA y otras neurotipicas se les muestra una
pelicula en la quehay didlogos o situaciones que comportan un intenso dialogo visual. A los
espectadoies seles pme un dispositivo que detectay registra los puntos de la pantallaa los que
dirigen la mirada en cadanomento. El resultado es que los neurotipicos miran mayoritariamente a los
ojos de los protagonistas y a los objetos mirados por los protagonistas. En cambio, los TEA, miran
preferentemente a otros lugares uobjetos.

Pero, ¢qué induce a la personacon TEA a no mirara losojos de los dema® Cre que la pregunta esa
mal formulada,ya quemasbien deberiamos preguntar ¢qué inducea la persona neurotipica a miraa
los ojos de los dema® Larespuestaes que mira a los ojos de los demaspor la misma razén que les
habla: para comunicarse con ellos Les mira porque en sus 0jos encuentra toda aquella informacion
gue hecitado en d parrafo inicial. En cambio, el TEA nove nada deesto. no sade leer los ojos. Para él
sonsoélo unasesferas cristalinas quepermiten la vision, nadamas.

Lafalta de contactovisual nosolamentepriva a la personacon TEA debuenaparte de sucapaddad de
comunicacion sino que también puede provocar por parte de los demasel rechazoo la desconfiarza.
No mirar a los 0jos se interpr eta como una sefial de desintes, o de falsedd. Cuandouna maestra
quiere que elnifio confiese un hecho le diA A d  @eafo®dlos y dime la verdad: ¢has sido tle @si,
John Elder Robisoncuando escribié su libro de experienciaspersonales lo titul6 precisamente Q.ook
Me in the Eye: My Life with Aspergds's jirddne a losojos: Mi vida con Asperge® 8 # icdmAésta A
era la frase queoia siempre de sus padres, maestros, de tados, y como se esforzaba infructuosamente
en simular estecontacto.

Y es que noes solamenteque los Aspergerno tenganinter és en mirar a los 0jos porque no les aporta
nada, sino que en muchoscasosrealmente no puedenmantener el contacto visual. La descripcién de la
sensacionque les produce cuandolo intentan es diversa:

1 Algunos manifiestan que el esfuerzode concentracid que les requiere les impide seguir el hilo de
la conversacionen curso. O miran a losojos, o escchanlo que les dicen, pero no las dos cosasal
mismo tiempo.

1 En otros casos les genera incomodidad, inquietud, nerviosismo, confusion, estrés o incluso
ansiedad

1 Ademas, saben que d otra persona piensa que con el contacto visual estan captardo una
informacién emocional que errealidad no perdben.
Para evitar estos problemas, la mayoria de los Asperger aprerden intuitivamente y aplican diversas

técnicasparasimular el contactovisual, coma

1 Mirar a puntos proximos alos ojos, por ejemplo la nariz o la bocau otro punto cercana
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1 En el curo de la conversacién intentar miradas rapidas y puntuales a los ojos, para desviar
inmediatamente la mirada aotro lugar.

1 Desenfocar la mirada,dirigiéndola aproximadamente al punto medio de los dos ojos, pero
haciendo que &tos aparezcan comoimagenesborrosas.

Algunos Asperger,especialmentesi reciben una formacid y atencion especificasllegan a sercapaces
de mantener un adecuadocontacto visual, e incluso identificar e interpretar los principales signos
comunicativos,aunqueno es muy frecuente. Enambientesen los queel Aspergeres masconocido, o la
mentalidad mas abierta y comprensiva, algunos optan simplemente por informar abiertamente al

interlocutor.

Prosopagnosia

Una pequefia historia: Jian estd enHannover visitando una feria inform ética. Camina entrehileras
inacabables de stands espectacules enlos que seexponen las Ultimas novedadestecnolégicas. Los
vendedores seesfuerzan en atraer la atencion de los visitantes con presentaciones realizadas en
pequefiosauditorios. dlan se sientaen uno de ellos, en pare porque le han llamado la atencion los
gréficos proyectados en la pantalla ggante, en pare porque hace demasiado rato que caminay
empiezaa estar cansdo. Algo le hacemirar ala persona que esi sentada a suladod, jO€¥ras! Peroti
no eres Enrique G., que hhias ido a la escuela3 8 Endique, sorprendido, se gira y tarda sélo una
fraccion de segindo en recorocerlod, jPd®s clard Y ti eres Jdian! jCaramba,tio! Mira que ir a
encontrarnos aqui.jSi débe haceral menos15 afiosque no ros veiamosA 6

A la mayoria de las personas la que acabode explicar les parecerduna historia muy normal.
Seguramene que muchos de ellos se han encontrado alguna vez en una situacion similar, variando
solo las circunstancias Pero imagina que ahora yo te diga que cuando Juan esti paseardo por los
jardines de la €ria, pasa ante un pequefio lago artificial. A un lado del mismohay un pequefio
monticulo hecho con piedras de la medida aproximada de un bal6nde futbol. Una de las piedras le
llama la atenciond, ¢Céno puede O A @ esépregunta sorprendido? (GAquellapiedra de arriba es una
que habiaen la plaza demi pueblo cuandoera pequefid ¢Cdmo hapodidoOAT EO A DAOAO ARNOpe

Todos coincidimos al decir que lasegundahistoria es absurda,y sin embargg noes tan diferente de la
primera. Analicémoslofriamente: las caracteristicasque diferencian la carade unapersonade lade
otra no son mayores que las que sepaan las piedras entre ellas. Esmas, las caras canbian bastante
con la edad cosa que ngpasa con las piedras. Todas las caras estdn compuestas porlos mismos
componentes, dispuetos segununa misma estructura: dos 0jos simétric os respecb a un ge vertical
en el que lay la nariz, y debajo deella la boca.Las diferencias de formay textura son pequefiasy
pueden quedar escondidas por cambios en el cabelb o por las modificaciones debidas al pas del
tiempo ? comoen el casode mi primera historia? . Encambio, las piedrastienen una variacion mucho
mas grande de formas y materiales, y se mantienen invariables.Entonces si recordar ura piedra es
muy dificil o casiimposible, £6mo es que recordar una persona resultanucho masfacil?

Varias paginas anteshe comentalo que la evolucion ha dotado al ser humano de unas cualidades
especialmente adaptadas a las relaciones sociales En concreto, una pare del cerebro se ha
desarrollado especificamente para identificar las caras de los otros humanos (a lo largo de la
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evolucion, dentro de cadagrupo social, esta adaptacion se ha optimizado para poder distinguir a los
otros miembros del propio grupo, que son de la misma etnia; ello explica por qué los occidentales
decimos que los orientales nos parecen todos iguales, y viceversa). Esta capaddad humana de
identificar y recordar las caras es maravillosa. Si la humaidad no dispusiese de ella, nos pareceria
imposible que alguien fuese capazde recordar todas las personascon quien se ha encontrado en su
vida. Pero como que es una habilidad innata de (cas) todo el mundqg laencontramostan natural que
no llama la atencién a nadieExcepb al que no latiene.

Hay personasque, por causasgenéticaso por una lesion cerebral, tienen estafacultad afectada en un
grado mas o menos grande. Es el trastorno conocido como prosopagnosia(del griego prosopon=
rostro, y a-gnosia= no-conocimiento), o ceguerapara las caras. En los casosmas leves, esto puede
causarcierta dificultad pararecordar alas personascon las que no se mantienan contacto frecuente
En los mas graves se puede llegar a desconocerlos familiares directos, como la madre o la pareja, o
incluso en algln caso extremoa no recorocerse a simismo al verse en el espejo Las personas
afectadasno tienen ningun problema visual, y pueden identificar y recordar todo tipo de objetos.
Unicamentese ve afectadoel reconocimiento de laspersonasa travésde suscaras.

No hay estadisticasfiables delporcentaje de personasque padecenprosopagnosia pero pareceque se
trata de untrastorno poco corriente entre los neurotipicos, y en cambio mucho mas frecuente entre
los TEA, enlos que complicasusdeficienciassociales

Delos experimentos hechoscon personasque tienen cegueraparalas caras, parecededucirse que hay
dos circuitos pardelos dereconocimiento: uno emocionatinconscieng y otro racional-consciene. Hay
personas que tienen afectado sélo uno de los dos circuitos. Por ejemplo, a una persona qudiene
afectadosoélo el racional, si sde muestra la imagen de una persona, no la identificaé. Pero si se mide
su conductividad de la gel, cuandola imagen pertenecea una personaconocida se detecta uncambio
gue indica queaunque conscientementeno sabe quien es, esti experimentando una emoci.

Vilayanur S. Rarachandrar?’ cita a menudoel casode unapersona quehabiasufrido un accidene de

coche que lehabia dejado en comados semanas Despuésdel comasufria lo que se conocecomo el
sindrome de Capgras. Spor ejemplo se encontraba delante de su madre, lamirabay deciag, O$1 AOI
estamujer es exactamenteigual quemi madre,peronoloes,esOT A Ei D1 G&dcashd dhicokl
circuito de identificacion que estabaafectadoera el emocional.

?v.S. Ramachandran es Director del Center for Brain and Cognition y Profesor del Prbgfsmaociencia en el

Departamento de Psicologia de la Universidad de California, San Diego. Sus experimentos sobre la neurologia d
comportamiento han cambiado la manera como vemos el cerebro. Ha publicado unos 200 articulos en revistas
cientificasy @S NE 2 & f A 0 NGhandmsSnythe RBin SotGl2yald aa Y a Sy St OSNBONRO
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(a los4 afiog
¢Qué camaero me ha atendido?

Cuandoeres un nifio y la familia se encuentracon algtinpariente o conocidoque hace tiempo que
no vean, los padresquierendemostrar que regerdas aaquella persong te insisterY ¢ \Merdad que
te acuerdas de la sdiora Antonig quete regabh aquélcochepor tu sanbK ¢ ® velaesek el propio
interesadoquien te LING 3 dzTédcueérdagde mi? ¢Que estuviste en micasay jugabasen d
patio? ® edfagocasiores yo siempreme quedaba callalo, intentandoen vano recordar quén era
aguella séora delcocheo laotra del patb. ¢Gdmo lo podiasaber?:Gdmo puedealguienrecordara
una persona que no ha visén semanasquizamese®

Conel tiempo fui ddndome cuentajue los otros nifios encambiq seamrdaban de todo el mundo
incluso de personasque so6lo habianvisto algunavez haciamucho tiempo. ¢Gmo lo haciar?
Pensaba queujzaera queyo no me esforzabalo suficiente o noteniainterés por losdemés. Fuese
como fueseel hechoera que sélorecordabaa las personasque formabanparte de mi diaa dia la
familiadirecta,los maestrosy los compafierogle claset y aun éstosonalglnproblemar .

Empecéa notar laimpresiébnnegativa queesto causala, asique inteng disimular mi ignorancia

siempreque me era posible adoptardo pequefiasestrategias Cuandome encontraba con alguien

que suponia que tenia qumnocer le hablabade manera inconcretagon frasesjue srviesenpara

cualquier persona delgrupo al que supaia que perenecia miinterlocutor T segun pareciera
corresponder a los grupofamiliares, compdieros maestrcst . Analizda sis respuestaen busca
de alguna pista quene permitiese deducirsuidentidad Adquiri lacosturbre, que adn conservo,

de saludara todossin dedr sunombret es decirsélod K 2 f Hugar RS/ & KI-2yk élaungue

supiesequien era, por temor aposibleserrores.

Tambiénfui dandome cuentague, cuandoalguienhablabade otra personague los deméas s6lo
conociande vista,para identificadlo describia sus rasgoslos detallesde su cara, la forma desu

nariz o suboca, el colode sus ojos, la formade sus mejillas, etc.Y vi que también en esto yo era |
diferente, yaque yo no recordabalos rasgosni de laspersonasmasproximas, las que reconocia sin |

problemas(familiaresy compafierosmas cercangs También sucede que cuando se m@senta

alguiennuevo, incluso si hablmn momentoconél, puede ser que si marcha un rato, cuando vuelva

yo seaincapa de recaocelo (por ejemplo en d restaurante generalmenteno recuerdo qué
camarerome ha aendido).
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Mi forma de prosopagnosigpare@ mas proximeaa la causadapor una deficienciaen el circuito
racional T la opuestaal sindromede Capgras . Yoidentifico bdsicamene a laspersonaspor la
sensaciongue me producen cuandome encuentroante ellas no por suimagen. Por ejemplo, sé
que cuandoen la empresavea a m jefe 0 a un compéero con el que tenga bastante relacidlo
identificaré, pero ahoramismono te podriadescribirlas carateristicasvisualesde ninguno de ellos
T muchasvecesni tan $lo algunagan manifestas comosilleva barba o gafg o siescalor .

Evidentemente la identificacid por sensacioneséimita muchoel nimero de personasque puedes
reconocer Ciertos grupos de personas pueden provocar la misma sensacién Ademas las
sensacionegierdensuconcrecid conel paso detiempo, si noseva reptiendo suexperencia Asi,
seguir una péculao una serie de televisiooon muchospersonges me resultadificil, a no serque
los caracteres ®an muy especificosy destacalos, 0 me provocanuna sensacion suficienteméa
distintive’®,

Cuandoel trabajo me llevo a hacertareasde gestidh que meobligéban a estar encontacto con
muchas personast principalmente comerciaés y técnicos de empresas proveedorast , este
problemase me agravd Se me presentaban a menudo nuevos interlocutores a los que se supojnia
que habia de recordar ya para siemprevecesen las reunionesntentaba concentrarmeen
aspectos concretos déa cara deuna persona, esf@andomepor encontrar algin detalleque
pudieserecordar,pero con elloséloconseguigerder el hilo de laconversacion

Cuando volviamos a verngano salda quien era quen. Si era una cita programada, suye que la
persona quellegabaa aquella horapreguntandopor mi era la que yo esperda, aunque esto

comporteba uncierto riesgo (y algunos errores embarazosdgrosi el encuentroera inesperad o

en circunstancia distintas como cuandoasgstia a un seminati o una presentacio en la quepodia
encontrame con muchaspersonasdiferentes me sentiaperdido. Unicamentepodia identificar a
aguelbs con los que manteniaun contacto mas constang, o las escass personasque habian
llegado aprovocame una sensacionespecifica.Hlo aumentéa adn mas mi ansiedaden estas
situacionessocialesya tastante dificiles para mi

A pesar ddas dificultadesy la angustiaconstane que esta situacibnme comportaba consegi
mantener un nivel operativo suficient, sin manifestar nunca a nadie T ni a mis familiares
cercanst mi deficiencia y sin que nadie nunca detectase lo que me pasabd®. El precioque
pagala por ellg, sin embargo era un cost emocionalmasque ® afadiaa losque ya teniay quea
la larga me habria de pasiactura.

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

8 En cierta ocasion recuerdo gue después de ver una obra, alguien coment6 el mérito de un actor que interpretaba
varios personajes. Yo no me habia percatado de ello, porqueentifidaba a cada personaje por la sensaciéon que me
producia su caracter, y no por la imagen fisica de la persona que lo interpretaba.

2 En realidad, yo mismo no supe que esto era un trastorno especifico ni conoci su nombre y caracteristicas hasta hac
pocos afios, e incluso entonces no sabia que formaba parte de otro trastorno mas amplio.
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