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RETOS Y ESTRATEGIAS PARA LA CONVIVENCIA:
EL SINDROME DE ASPERGER Y EL CONTEXTO ESCOLAR Y FAMILIAR

CHALLENGES AND STRATEGIES FOR COEXISTENCE:
ASPERGER SYNDROME AND THE SCHOOL AND FAMILY CONTEXT

Patricia Guerra Mora, Silvia Castellanos Cano y Andrea Arnaiz Garcia.

RESUMEN

El presente articulo realiza una descripcion del sindrome de Asperger, enlazando
con las posibles dificultades que pueden presentarse en los contextos educativo y
familiar asi como estrategias Utiles para su abordaje.

Aunque sus peculiaridades no sobresalen en los primeros afios, pueden relacionarse
con dificultades en las etapas de educacion primaria y secundaria. A nivel escolar,
sus iguales pueden rechazarlos, siendo la etapa de educacidn secundaria mas
complicada. A nivel familiar, la convivencia también puede verse alterada y requerir
de atencidén especializada. La intervencion debe plantearse desde un modelo holistico
y contextual, que utilice todas las estrategias disponibles y repercuta en un mayor
bienestar y en un clima de convivencia.

Palabras clave: Sindrome de Asperger, trastornos del espectro autista, convivencia,
contexto escolar, contexto familiar.

ABSTRACT

This article provides a description of Asperger syndrome, linking with the possible
difficulties that may occur in family and educational contexts as well as useful
strategies to address them.

Although its quirks do not stand out in the early years, can be related to difficulties
in the primary and secondary education stages. At school, his peers may reject
them, being the secondary education stage more complicated. At the family level,
coexistence may also be disrupted and require specialized attention. The intervention
should be considered from a holistic and contextual model, that use all available
strategies and to impact on greater welfare and in a climate of coexistence.

Keywords: Asperger syndrome, autism spectrum disorders, coexistence, school
context, family context.
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Introduccion

El sindrome de Asperger es una condicién clinicamente significativa que implica una
discapacidad social de inicio temprano y que plantea necesidades especiales de
apoyo (Belinchdon, Hernandez y Sotillo, 2009). Las personas con sindrome de Asperger
obtienen puntuaciones por debajo de lo esperado para su edad en habilidades
adaptativas y tienen una evolucion social inadecuada en una buena proporcion de
casos.

Entre las conclusiones de los profesionales reunidos en el IT Congreso Internacional
sobre Sindrome de Asperger celebrado en Sevilla, incluyen la siguiente: «El Sindrome
de Asperger como discapacidad de caracter social, es una realidad que no
corresponde a una situacion transitoria, sino que es una condicidon permanente que
debe de ser comprendida y aceptada, tanto por los afectados, sus familias y el
entorno mas proximo» (Federacion Asperger Espana, 2009). La posibilidad de mejora
estd abierta a lo largo de la vida, siendo un reto conocer mejor las necesidades de
las personas con Sindrome de Asperger con objeto de ajustar mejor los apoyos y
procedimientos de intervencion requeridos para mejorar el funcionamiento y conseguir
una vida de calidad (Federacion Asperger Espafia, 2009).

Existe una gran variacion en la gravedad y forma en que se manifiestan las denominadas
discapacidades basicas en el Sindrome de Asperger. Debido a ello, también debe de
existir una variedad en las respuestas educativas (Thomas, Barrat, Clewley, Joy,
Potter y Whitaker, 2002).

Pese a sus peculiares caracteristicas y a que el trastorno fue descrito hace décadas,
su inclusion en los sistemas diagndsticos fue tardia. Ese desconocimiento general
hizo que este colectivo fuese ignorado o tratado erréneamente y sus dificultades o
necesidades se encontrasen desatendidas (Belinchdn et al., 2009). Sin embargo,
en los Ultimos afios ha aumentado de forma significativa el nimero de publicaciones
sobre el sindrome de Asperger. El vacio tedrico ha dado paso a un mayor conocimiento
del mismo y a un mejor disefio de estrategias educativas y terapéuticas (Artigas y
Equipo DELETREA, 2004).

Siguiendo las clasificaciones internacionales en vigor, el Sindrome de Asperger
(Clasificacién Internacional de Enfermedades- CIE 10, Organizacién Mundial de la
Salud-OMS, 1992) o Trastorno de Asperger (Manual diagnodstico y estadistico de
los trastornos mentales- DSM-IV-R, Asociacion Psiquiatrica Americana-APA, 2002)
es un trastorno del espectro autista o trastorno generalizado del desarrollo que se
caracteriza por una alteracién cualitativa de la interaccién social, repertorios
restringidos, estereotipados y repetitivos de actividades e intereses asi como
ausencia de retraso cognoscitivo y en el lenguaje (Tabla 1). La inclusién en la
categoria de trastornos generalizados del desarrollo implica presuponer el caracter
temprano de las alteraciones. En relacion al género, los manuales hacen referencia
a la mayor proporcién en varones.
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Tabla 1. Criterios DSM IV-R para el Trastorno de Asperger (APA, 2002)

A. Alteracién cualitativa de la interaccion social, manifestada por al menos dos
de las siguientes caracteristicas:

(1) importante alteracién del uso de multiples comportamientos no verbales
como contacto ocular, expresion facial, posturas corporales y gestos
reguladores de la interaccion social.

(2) incapacidad para desarrollar relaciones con compaferos apropiadas al
nivel de desarrollo del sujeto

(3) falta de busqueda espontanea para compartir disfrutes, intereses o
logros con otras personas.

(4) ausencia de reciprocidad social o emocional

B. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos, repetitivos
y estereotipados, manifestados al menos por una de las siguientes
caracteristicas:

(1) preocupacion absorbente por uno o mas patrones de interés estereotipados
y restrictivos que son anormales, sea por su intensidad, sea por su
objetivo

(2) adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no
funcionales

(3) manierismos motores estereotipados y repetitivos (p.ej., sacudir o girar
manos o dedos, o movimientos complejos de todo el cuerpo)

(4) preocupacion persistente por partes de objetos

C. El trastorno causa un deterioro clinicamente significativo de la actividad
social, laboral y de otras importantes de la actividad del individuo.

D. No hay retraso general del lenguaje clinicamente significativo (p. €j., a los 2
afos de edad utiliza palabras sencillas, a los 3 afios de edad utiliza frases
comunicativas).

E. No hay retraso clinicamente significativo en el desarrollo cognoscitivo ni del
desarrollo de habilidades de autoayuda propias de la edad, comportamiento
adaptativo (distinto de la interaccion social) y curiosidad acerca del ambiente
durante la infancia.

F. No cumple los criterios de otro trastorno generalizado del desarrollo ni de
esquizofrenia.
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Los criterios diagndsticos ofrecidos por la Asociacion Americana de Psiquiatria y por
la Organizacion Mundial de la Salud resultaron polémicos a la comunidad cientifica,
pues pueden dar lugar a subjetividad y ambigledad y no definen de forma operativa
los sintomas (Belinchon, et al., 2009).

Ademas de la descripcién que ofrecen las clasificaciones internacionales al uso,
diversos autores proponen sus propias descripciones incluyendo otros aspectos
que consideran significativos. Para Riviére y Valdez (2000), la forma de adquirir el
lenguaje no se ajusta al desarrollo normal, sino que es pedante, excesivamente
formal, inexpresivo, con alteraciones prosodicas y caracteristicas extrafias del tono,
ritmo y modulacion. De forma similar, Gillberg y Gillberg, (1989), establecen en sus
criterios que la torpeza motora es una caracteristica basica.

Otros autores manifiestan que los limites entre el trastorno y la normalidad son muy
imprecisos. Se atribuye la categoria de trastorno en base a unos criterios arbitrarios
y es necesario entenderlo desde la optica de una dimensién continua (Alonso,
Artigas, Martin Borreguero, Caballero, Caballero, Benavente y Valdez, 2007). No
debemos olvidar que hay profesionales que también nos incitan a que reconsideremos
«el Asperger» como una forma de pensar diferente. Las propias personas con
Sindrome de Asperger han creado la palabra Aspie para denominarse a si mismos y
la de Neurotipico para definir a los demas (Cererols, 2010).

La literatura cientifica describe distintas variables en las personas con Sindrome de
Asperger. A nivel clinico pueden manifestar escasa comprension intuitiva del
comportamiento social de otras personas, especialmente en situaciones naturales
0 poco estructuradas; impresion de inhabilidad social; dificultades en la comprension
del lenguaje no literal o metaférico, de dobles sentidos o inferencias; dificultades a
nivel pragmatico del lenguaje; conciencia de incompetencia social y posiblemente
bajo autoconcepto y ansiedad o depresidn derivadas (Belinchon, et al., 2009). A
nivel funcional manifiestan problemas para el aprendizaje implicito; sesgo perceptivo
hacia los detalles; dificultades para la comprensién de emociones, problemas en la
integracion de la comunicacion no verbal y en la realizacion de inferencias mentalistas;
pocas referencias personales en la conversacion, comportamiento poco ajustado a
las normas y déficits ejecutivos (Belinchon, et al., 2009).

Caracteristicas mencionadas como su torpeza motora, el no entender las bromas,
su lenguaje pedante, su peculiar entonacién o sus dificultades de relacion, entre
otros factores, pueden llamar la atencion de manera negativa en su entorno y
convertirles en un blanco perfecto para sufrir problemas de convivencia e incluso
en el peor de los casos, maltrato o acoso. Es probable que ademas de sufrir las
bromas y criticas, se les utilice para hacer cosas que les pongan en ridiculo o
evidencia o que desemboquen en castigos, en favor de sus acosadores. Las personas
con Sindrome de Asperger sufren acoso o maltrato con mas frecuencia y gravedad
que los alumnos sin discapacidad e incluso que los alumnos con discapacidades
fisicas o sensoriales (Zardain y Trelles, 2009).
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En los siguientes apartados se intentaran esbozar las dificultades de la poblacién
con Sindrome de Asperger en los contextos familiar y escolar asi como las posibles
estrategias que puedan solventarlas y repercutir en una mejora del bienestar y
calidad de vida.

Dificultades en el contexto escolar y familiar e implicaciones

Mientras que la infancia suele ser una etapa, en general, sin problemas para la
mayoria de nifios con Sindrome de Asperger, en la preadolescencia y adolescencia
la situacion cambia. En los primeros afios sus peculiares caracteristicas o forma de
ser todavia no se han enfrentado con las de sus compaferos y pueden pasar
desapercibidas. Pero posteriormente, estas caracteristicas son extrafas para sus
iguales y pueden comenzar a hacer burla de ellas (Artigas y equipo DELETREA,
2004; Vazquez y Martinez, 2006; Zardain y Trelles, 2009).

En los primeros afios de vida el entorno en el que se desarrollan las personas con
Sindrome de Asperger hace que puedan desenvolverse en condiciones bastante
semejantes a sus iguales. Los juegos son casi siempre en paralelo o cooperativos,
por lo que la persona puede participar sutilmente o disfrutar de su soledad sin llamar
mucho la atencidén. Ademas, el concepto de amistad todavia no se ha desarrollado
en toda su complejidad por lo que estos nifios todavia pueden ser compafieros
eficaces (Artigas y equipo DELETREA, 2004).

Con el paso de los afios la convivencia puede verse dificultada si no se aportan las
medidas necesarias. Este colectivo puede comenzar a manifestar, desde la etapa
primaria: falta de destreza con los iguales; dificultad para percibir las demandas
sociales o para interpretar de un modo flexible y dindmico las normas; problemas
para entender los estados internos de los demas, dando la sensacion de falta de
empatia; torpeza motora en los juegos; dificultades para tomar la iniciativa; problemas
de conducta; intereses limitados o poco afines con sus compafieros; lenguaje
pedante o hipersensibilidad a algunos estimulos (Artigas y equipo DELETREA, 2004).
Thomas, et al. (2002) afiaden las interpretaciones literales, las preguntas repetitivas
y las posibles dificultades en las destrezas necesarias para los trabajos.

La constatacion de que son diferentes a los demas puede ocurrir en distintos
momentos. A algunos les ocurre mientras todavia estan en la etapa primaria mientras
gue para la mayoria es en la etapa secundaria, durante la adolescencia (Thomas,
et al., 2002). El alumno en la educaciéon secundaria ha de enfrentarse a dos desafios
simultaneos, la entrada en una nueva etapa evolutiva del ciclo vital, la adolescencia,
y el transito de la educacion primaria a la educacion secundaria obligatoria, etapa
muy diferente de la anterior que lleva aparejados ciertos cambios: un mayor nimero
de profesores, de asignaturas, diferentes aulas, exigencia de mayores niveles de
autonomia, menor vigilancia en los tiempos no estructurados o posiblemente un
cambio de centro educativo (Vazquez y Martinez, 2006).
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En la adolescencia muchas caracteristicas del Sindrome de Asperger se hacen mas
complejas y pueden acarrear un mayor sentimiento de soledad, incomprension y un
deseo frustrado de permanecer en el grupo. Recientes investigaciones han
demostrado que a partir de la adolescencia hay riesgo de alteraciones psicoldgicas
como depresion, ansiedad u obsesiones. En esta época pueden tener mayores
deseos de relacion y necesidad de formar parte del grupo y a la vez tienen una
clara conciencia de las diferencias entre ellos y los chicos de su edad, siendo muy
sensibles a las criticas (Artigas y equipo DELETREA, 2004). En este etapa son
comunes dificultades como la inmadurez emocional, con reacciones emocionales
desproporcionadas o no ajustadas a las situaciones; intereses no acordes con la
edad; mayor conciencia de las diferencias; vulnerabilidad a alteraciones psicoldgicas;
descuido de la higiene o del cuidado personal; desinterés hacia modas o su propia
imagen; aumento de obsesiones o rituales o dificultades académicas; dificultades
en la organizacion y planificacion; en la comprension de conceptos abstractos,
escasa motivacion; falta de comprension social o reciprocidad emocional, dificultades
para participar en grupo o para interaccionar con los iguales (Artigas y equipo
DELETREA, 2004; Martin Borreguero, 2004). Siguiendo a Vazquez y Martinez (2006),
las dificultades a nivel social pueden tener como consecuencia alteraciones
emocionales y conductuales en el centro educativo como ansiedad, depresion,
conductas disruptivas, negativismo o irritabilidad. Las situaciones sociales ordinarias
se pueden convertir en una fuente de estrés y derivar ese tipo de comportamientos.

A nivel familiar, la convivencia también suele resultar complicada debido a varios
factores. Siguiendo a Boyd (2009), cuando se tiene un hijo con Sindrome de Asperger
puede ser dificil saber cdmo actuar, pues representan todo un desafio. Manejar las
necesidades de un nifio con Sindrome de Asperger es una gran responsabilidad y un
trabajo muy duro. Siguiendo a Ferre, Palanca y Crespo (2008), el trabajo con las
familias es fundamental con el fin de reducir las tensiones inherentes a la convivencia
y conseguir que puedan apoyar el desarrollo del nifio de manera oportuna.

Las peculiaridades mencionadas pueden implicar que la poblacion infanto-juvenil
con Sindrome de Asperger desarrolle frustraciones, incomprension, baja autoestima,
alteraciones en el estado de animo y un largo etcétera. Estos aspectos repercuten
en el funcionamiento familiar, lo que plantea importantes retos. Pueden llegar a ser
muy absorbentes y requerir mas atencion que otros hermanos, influyendo en la
relacion parental, en el ocio o en la proyeccion profesional de los padres. Sus
dificultades mentalistas también pueden dar la sensacion de egoismo o de querer
imponer sus deseos sobre los de su familia (Artigas y equipo DELETREA, 2004).

Estrategias de intervencion

Las dificultades planteadas en el apartado anterior suponen importantes desafios
para los profesionales, que deben de intentar dar respuestas.
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La intervencion debe tener en cuenta las dificultades, pero también las
potencialidades, dado el funcionamiento desigual que demuestran las investigaciones.
En la etapa primaria, esta poblacion puede manifestar cualidades muy positivas
como una gran motivacién por recopilar informacién u obtener conocimiento sobre
diversos temas; excelente memoria para aquello que les interesa; capacidad para
mantener la atencién sobre algun centro de interés; posible precocidad en la
adquisicién de la lectura o destrezas sobresalientes en alguna parcela concreta
(Thomas, et al., 2002; Artigas y equipo DELETREA, 2004).

En la etapa secundaria, cuando comienza la época adolescente, ademas de los
puntos fuertes ya sefialados como su excelente memoria o sus destrezas en algunas
areas, esta poblacion tiene otras caracteristicas positivas como sus fuertes valores
morales, siendo criticos con las injusticias de su alrededor; la persistencia en el
logro de los objetivos; los deseos de superacion; su personalidad ingenua o
«transparente», con ausencia de malicia o dobles intenciones y un mejor dominio
de las reglas sociales basicas (Artigas y equipo DELETREA, 2004).

Dentro de las estrategias a aplicar desde la etapa primaria, distintos autores sefialan
la conveniencia de prevenir y vigilar los tiempos sin organizacién como el recreo o el
comedor, por ejemplo, donde suelen ocurrir la mayoria de bromas o burlas (Thomas
et al., 2002; Artigas y equipo DELETREA, 2004; Ferre, et al., 2008), anticipar los
cambios de rutina, diseflando un ambiente predecible; potenciar la figura del tutor
en la integracion del nifio en el entorno escolar; proporcionar apoyos extra o adaptar
las actividades extraescolares; fomentar su participacion en el aula y fuera de ella
aprovechando sus intereses; disminuir los estimulos distractores; emplear apoyos
visuales; ensefiar de manera explicita lo que normalmente no requeriria de una
ensefianza formal y adaptar si fuese preciso los objetivos curriculares (Thomas et
al., 2002; Artigas y equipo DELETREA, 2004).

En la etapa de educacién secundaria se introducen estrategias nuevas: tratar de
inculcar en el entorno una adecuada tolerancia y comprension; realizar adaptaciones,
sobre todo de indole metodoldgica; proporcionar directrices claras de lo que se
espera de ellos; orientar los programas de educacion fisica hacia la salud o buena
forma fisica y no hacia la competitividad; analizar sus problemas de conducta para
poder prevenirlos y la preparacion para el salto a la universidad o al mundo laboral
(Artigas y equipo DELETREA, 2004; Zardain y Trelles, 2009).

Otros autores también plantean la conveniencia de otras estrategias para potenciar
las relaciones sociales: ensefiarles explicitamente las normas y convenciones que la
mayoria aprenden de forma intuitiva (por ejemplo, cdmo saludar o cémo reconocer
gue alguien estd bromeando); ponerle limites sobre cuando pueden hablar de su
tema de interés y cuando no; aportarle modelos de conversaciones normales;
disponer del apoyo de un profesor concreto de modo regular o utilizar un «circulo de
amigos» (Thomas, et al., 2002).
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En general, la promocién de un clima de total aceptacion de la diversidad por parte
del profesorado y la atencion e intervencion precoz sobre los problemas de
convivencia, son estrategias fundamentales (Zardain y Trelles, 2009).

A nivel familiar una estrategia basica consiste en hacer, de los distintos dispositivos,
espacios de apoyo donde se puedan expresar las dudas y sentimientos y donde
puedan ser ayudados en el manejo de problemas conductuales y afectivos (Ferre
et al., 2008). Las familias muchas veces se sienten culpables por realizar actividades
que les gusten. Es necesario eliminar esta idea y enfatizar la importancia de que
realicen cosas que les aporten bienestar, para poder posteriormente transmitir
también bienestar a los suyos. Otra estrategia a emplear consiste en ofrecer una
adecuada caracterizacién de lo que le pasa a su hijo o hija, pues asi comprenderan
que ciertos comportamientos son normales y tendran que intentar cambiarlas poco
a poco o incluso respetarlas (Boyd, 2009). Un conocimiento adecuado del diagnostico
y lo que implica también permite a las familias desenvolverse mejor. En este contexto
es necesario valorar de forma especial a los hermanos (Ferre et al., 2008).

Como se avanzaba en parrafos anteriores, el papel del medio es fundamental. Para
un desarrollo integral adecuado se requiere de una intervencion flexible por parte
de personal especializado, que asesore al profesorado, sirva de apoyo al alumnado
y que mantenga contacto estrecho con las familias y las distintas personas implicadas
en la educacion. La intervencion debe estar enmarcada en un modelo de atencidn
holistico, creando de forma coordinada lineas de actuacién y estrategias para
solventar las posibles dificultades que se presenten (Artigas y equipo DELETREA,
2004). El planteamiento 6ptimo es contextual, valorando tanto el entorno escolar
como familiar y social donde la poblacién infanto-juvenil se desenvuelve. Si el
entorno es facilitador, se vera mas a la persona que su discapacidad, mientras que
si el entorno esta abarrotado de barreras de distinta indole (comunicativas,
materiales, sociales...), la discapacidad destacara por encima de la persona (Belinchén
et al., 2009). Tal y como apuntan Vazquez y Martinez (2006), la intervencion se ha
de regir por los principios de prevencion, desarrollo e intervencidn social y constituir
una intervencién ecoldgica, sistémica y global.

Discusidén y Conclusiones

Aungue la evolucidn ha dotado a los humanos de herramientas excelentes para la
convivencia, que les permiten compartir sus deseos, emociones y conocimientos,
éstas solo se aprecian cuando estan ausentes (Cererols, 2010). En este sentido, el
Sindrome de Asperger se plantea como una discapacidad social de aparicién temprana
(Federacion Asperger Espafa, 2009). Es un trastorno que se caracteriza por una
alteracion cualitativa de la interaccion social, unido a patrones de intereses
restringidos y estereotipados, que cursa con un desarrollo normal a nivel cognoscitivo
y de lenguaje, exceptuando sus dificultades pragmaticas. Sin embargo, los limites
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entre el trastorno y la normalidad pueden ser imprecisos, siendo necesario entenderlo
como una dimension continua (Alonso et al., 2007).

Las personas con Sindrome de Asperger manifiestan una serie de peculiaridades
que pueden llamar la atencion del entorno o presentarse asociadas a conflictos de
convivencia, tanto a nivel escolar como familiar. A nivel escolar, mientras que los
primeros afios no requieren grandes exigencias, con el paso de los afos los
requerimientos de adaptarse a la norma son mayores y en consecuencia, las
implicaciones de no hacerlo son mas visibles. Algunas de las caracteristicas de esta
poblacion pueden captar la atencion de los iguales y utilizarlos como objeto de
bromas o criticas y en general, repercutir en la convivencia (Zardain y Trelles,
2009) o dar lugar a alteraciones emocionales y conductuales (Thomas et al., 2002;
Artigas y equipo DELETREA, 2004; Vazquez y Martinez, 2006). En paralelo, el
contexto familiar puede ser complicado y plantear dificultades afiadidas a la
convivencia (Ferre et al., 2008). En la etapa secundaria pueden ser especialmente
vulnerables a otras alteraciones psicoldgicas debido a la mayor conciencia de la
diferencia y a la sensacion de incomprension.

La promocion de un clima de total aceptacion de la diversidad y la atencion temprana
sobre los problemas de convivencia, son estrategias fundamentales en el centro
educativo (Zardain y Trelles, 2009). La intervencion con las familias es imprescindible,
creando espacios de comunicacion y de apoyo (Ferre et al., 2008).

La evaluacion e intervencion debe ser holistica y contextual, sefialando tanto las
dificultades como las potencialidades de la persona asi como los recursos y apoyos
disponibles en el contexto (Thomas et al., 2002; Artigas y equipo DELETREA, 2004;
Vazquez y Martinez, 2006). Belinchdn et al. (2009) ofrecen una pista esencial,
pues considerar la presencia o ausencia de barreras es un punto de partida para
valorar las dificultades presentes. Para poder caminar hacia una convivencia favorable,
las personas deben de prevalecer o destacar por encima de sus discapacidades o
diversidad de formas de ser.

Siguiendo a Cererols (2010), la persona se adapta pero la sociedad integra. Para
una adecuada convivencia no sélo es necesario que la persona conozca sus propias
fortalezas y debilidades sino que la sociedad tiene que disponer de los recursos
necesarios para que los beneficios de todos y cada uno sean aprovechados y
repercutan en el bienestar de todos. Es necesario ir mas alla de la conducta y
captar su modo de ver y sentir el mundo (Federacion Asperger Espafia, 2009).
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