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El lenguaje de las Grullas
Si en el mes de Febrero varias bandadas de grullas atraviesan la península en busca de climas mucho menos cálidos y tienes un hermano con   Síndrome de Asperger, ni por un solo instante imaginas que su vuelo migratorio tiene una importancia especial en tu vida. Sus gruidos – en los que nadie repara, a los que casi nunca nadie presta ni una pizca de atención – me descubrieron sin duda alguna, el código que a partir de entonces me serviría para descifrar el lenguaje autista. 

Con sus preciosos rizos dorados, aspecto de querubín y a punto de cumplir los dos años , mis padres no advierten ninguna señal física, ni un pequeño detalle que les haga sospechar de que mi hermano tiene el Síndrome de Asperger , ninguno ,excepto la intuición que durante las noches envía señales de alerta en secuencias interminables hacia sus mentes. Están paralizados, angustiados, confusos y llenos de miedo, convenciéndose a sí mismos de que el gruido de la grulla no tiene ningún otro significado que no sea el de su improvisada imaginación para aceptar una realidad que desconocen y que les causa inquietud. Negar sus dudas- cada vez más grandes y frecuentes- durante un tiempo, les asegura seguir llevando la vida apacible, entusiasta y despreocupada que normalmente llevan otros padres de su edad, padres que a lo largo de nueve meses preparan y proyectan mentalmente la figura del niño ideal hacia el futuro inmediato. Ignoran sus miedos, pero de vez en cuando, escuchan el gruido de la grulla y el ciclo de incógnitas vuelve a empezar. 

El Señor X  tiene tres años, ahora juega tranquilo en un montón de arena sobre el que ha colocado- siguiendo el orden de los colores- los pequeños tractores que excepto él mismo nadie puede tocar. De vez en cuando sonríe, aplaude con entusiasmo e imita a la perfección el gruido de las grullas. Los niños de su edad suelen imitar sonidos, sin embargo, lo normal hubiera sido que siguiendo esas mismas pautas de imitación, el señor X imitara el ladrido de un perro, el maullido de un gato, el mugido de una vaca o el balido de una oveja y no el chillido de unas aves a las que  nunca había visto, o eso es lo que en aquel entonces creían mis padres,  pero las grullas ya estaban en su vida, sin que nadie lo intuyera y sin que nadie lo supiera, cada vez que cruzaban el cielo en su vuelo migratorio, el señor X reparaba en ellas, las conocía, y aunque mis padres estaban convencidos de que no era así, no había forma de que pudieran saberlo  puesto que a los tres años, el señor X vivía preso del silencio. A esa edad, el señor X hubiera debido formar frases estructuradas con las que expresar sus pensamientos, hubiera debido decir;”Mirad esos pájaros”, “Me gustan esas aves” o “Estoy contento”. En realidad lo hacía de otra manera, pero entonces, mis padres ignoraban que al igual que las grullas cantan para mantener unido al grupo, para transmitir información, o para enseñarles a otros individuos el canto propio de la especie, los niños con autismo o Síndrome de Asperger utilizan un lenguaje propio para comunicarse.
Repentinamente, una bandada de grullas formando una V cruza el horizonte. Quiero llamar la atención de mis padres y por eso las señalo, les digo que están allí.  El señor X imita su gruido,  ellos me miran confusos y curiosos, no comprenden lo que intento decirles, les digo que el gruido de la grulla significa estar feliz. Mi madre pregunta cómo puedo saberlo… ¿Cómo puedo creer que el canto propio de una especie signifique otra cosa que no sea un sonido?, ¿acaso no resulta totalmente absurdo que el gruido de las grullas signifique estar feliz?......
Dos años separan nuestros nacimientos. Sin embargo, siempre me he sentido fascinado por los símbolos autistas con los que crecí, y que aprendí a interpretar a medida que transcurría más tiempo jugando con mi hermano. Sin dudarlo contesté: 

– El Señor X las imita siempre que se siente feliz. 

Desde entonces, cada vez que las grullas cruzan el horizonte con su vuelo migratorio y desde lejos, escucho su característico gruido, sé, que el sistema de comunicación que emplean las personas con autismo o Síndrome de Asperger tienen mucho que ver con los símbolos.  Casi todas ellas  pasan por colegios e institutos como los típicos “frikis” o “Bichos raros” que en el mejor de los casos, deambulan  por el patio o los pasillos intentando pasar desapercibidos y en el peor, son objeto de bromas y acoso escolar. Es fácil detectarlos, sobre todo, durante los recreos,  en el patio, siempre hay algún niño que pasea solo por el patio o que deambula por los pasillos sin atreverse a acercarse a nadie y sin que nadie se acerque a él, los niños con síndrome de Asperger casi siempre están solos. 

De pronto, la vida se convierte en un tres silencioso del que alguien se apea en cada estación y del que en alguna ocasión, también yo me he apeado, pero la soledad del niño que va conduciendo es tan grande que no soportas la idea de verle descarrilar solo, y decidido a llegar juntos a la última estación o a descarrilar con él, corres como un loco detrás del último vagón, te enganchas al tren con todas tus fuerzas y vuelves a subir a la sala de máquinas. 
Interpretando a los padres de niños con autismo o Síndrome de Asperger
Es verdad que hoy en día el Síndrome de Asperger se ha puesto de moda y que en un buen número de series  televisivas como  Dr Mateo, Dr House, Mentes peligrosas, Anatomía de Grey o  The Big Bang Theory, un personaje Asperger capta la atención e interés de un público al que entretiene y  divierte, sin embargo, no hace demasiado tiempo,  una gran parte, tal vez la mayoría de ese mismo público que empatiza con personajes peculiares, divertidos y originales, ignoraba todo o casi todo acerca del síndrome de asperger. De cualquier modo, la realidad es muy distinta y no tiene mucho que ver con la ficción….  y la integración de la persona con autismo o síndrome de Asperger de la que tanto se habla, de la que tanto se escribe y de la que tantos estudios se hacen,  sigue siendo solo una teoría que en la mayoría de veces no se lleva a la práctica, supongo que es por eso que al síndrome de Asperger también se le conoce como el síndrome invisible. 
Demasiadas personas – aún hoy en día – tienen una percepción equivocada acerca del autismo: piensan que las personas afectadas son violentas, agresivas, poco empáticas, potencialmente peligrosas, contagiosas o que su conducta  es una consecuencia de la mala educación que reciben de sus padres. Si bien es cierto, que ninguna de estas razones son las causas que determinan la conducta de las personas con autismo o síndrome de Asperger,  que generalmente  se atribuya la responsabilidad o causa del TEA  a la manera de educar  que los padres de niños afectados pongan en práctica, hace que estos vean el futuro con miedo y desesperanza.
En su libro, “Comprender a los niños con autismo o síndrome de Asperger” (1994). Peter Szatmari menciona que  “toda enfermedad es una afección, una presentación al mundo y va asociada con una problemática que es única para cada persona que la padece” (1).
Una de las primeras dificultades que deben afrontar los padres de niños-as con autismo es que la presentación de esta afección no se produce de inmediato, sino más bien – con algo de suerte- dos años o dos años y medio después del nacimiento del niño-a, lo cual supone un retraso considerable en cuanto al diagnóstico se refiere e igualmente, para que a partir de este, los padres de niños o niñas afectadas afronten una realidad que cambia definitivamente sus vida.  Afrontar la realidad supone pasar desde la negación, la culpa, el desánimo, el enfado, la incomprensión y el rechazo, hasta la aceptación e incluso el optimismo. Solo después de este proceso, los padres de niños afectados podrán llegar  a la etapa informativa y descubrir paso a paso su particular problemática, que afecta a la manera que tienen las personas afectadas de relacionarse con otros, su incapacidad para intuir lo que piensan, creen, imaginan  o intentan otros, su comportamiento rígido y su apego a las rutinas para posteriormente entender que el comportamiento de todos los niños con autismo está directamente vinculado a una forma distinta de comunicación.  Hay que ponerse manos a la obra; leer, informarse, investigar, descifrar toda clase de tecnicismos y aprender un nuevo lenguaje; el lenguaje de las grullas. No obstante, las dificultades añadidas a un diagnóstico de autismo no se limita a ser consciente de que este es un síndrome crónico que se prolonga a lo largo de toda la vida de la persona afectada y para el cual no existe cura, sino fundamentalmente en que muchos padres no superan la etapa informativa por varios motivos; acumulan información básica plagada de tecnicismos que no entienden, no disponen de mucho tiempo libre, tienen otras obligaciones familiares y laborales, y sobre todo, una gran parte de ellos no cuenta con el apoyo y comprensión tanto de amigos como de familiares. 
Ya que la apariencia de los niños y niñas con síndrome de Asperger es absolutamente normal – y que no denota ningún signo o rasgo por el que otros puedan sospechar, pensar o intuir que son  peculiares- con frecuencia, los padres de niños o niñas con autismo  piensan que el tiempo arreglará las cosas y atribuyen las peculiaridades de estos a su propia exaltación e inexperiencia, a ver cosas donde no las hay. Incluso, después de contar con un diagnóstico certero, siguen barajando distintas alternativas con las que calmar su inquietud: errores, alarmismo, exageración, inexperiencia, exceptuando la única que puede serles útil: la aceptación. Esta misma circunstancia tampoco ayuda mucho de cara a la actitud y el apoyo que todos los padres de niños con necesidades especiales requieren por parte de quienes les rodean, me refiero  tanto a familiares como a vecinos o amigos… que generalmente, no entienden que un niño o niña con un aspecto absolutamente normal tenga una serie de conductas que no se corresponden con las conductas que se esperan para un niño o niña de su edad. Es entonces cuando aparecen las miradas de desaprobación, los comentarios destructivos, la hostilidad, el rechazo e incluso la indiferencia…generalmente, estas actitudes no solo ocasionan que muchos padres de niños con autismo se sientan  decepcionados, incómodos y molestos  o dejen de tener vida social y de relacionarse con otros, sino que traen consigo  demasiados daños colaterales. Superarlos  lleva un tiempo considerable, ser consciente de que otros piensen que se es un mal padre o una mala madre que mal educan  a su hijo, consintiéndole o sobreprotegiéndole, ser constantemente juzgados, cuestionados, perder amistades o tolerar las opiniones y críticas de aquellos que aún conservan una idea retorcida acerca del autismo o el síndrome de Asperger, puede dejarlos paralizados, sin más perspectiva que la de vivir resentidos, rendidos y desesperanzados. Hablar del tema tampoco es una tarea fácil para todos ellos ya que su evidente necesidad por compartir con otros lo que les sucede suele ser mal interpretado con un constante victimismo, o en su defecto, como una constante llamada de atención o el deseo de monopolizar cada momento “Que debería ser de esparcimiento o diversión” con un tema que a la larga, resulta reiterativo y que posterga otros temas mucho más interesantes o atractivos. En un principio, es complicado que los padres de niños con autismo consigan  equilibrar adecuadamente su necesidad de expresar lo que les ocurre y lo hagan  de forma dosificada ya que se encuentran sobrepasados por las circunstancias que viven y las repercusiones que a todos los niveles el diagnóstico tiene en sus vidas, en sus emociones  y hasta en sus temores respecto del futuro, y es esta misma dificultad  la que a corto plazo modifica de forma radical sus relaciones sociales o familiares. De este modo,  el alivio que proporciona compartir con familiares o amigos sus experiencias, sus sentimientos y pensamientos, casi siempre la suplen  asociaciones o padres de otros niños con autismo que sienten esa misma necesidad y que igualmente, al no dosificar adecuadamente su necesidad de expresar lo que les ocurre, ven afectadas sus relaciones sociales y familiares progresivamente. No pretendo victimizar a los padres de niños con autismo o síndrome de Asperger, ni mucho menos que los compadezcan o sientan lástima por ellos, mi única intención es la interpretación de sus sentimientos como padres de niños con necesidades especiales a lo largo del tiempo y en el largo recorrido que llevan a cabo de la mano de sus hijos y que a partir de este relato, quienes les rodean puedan interpretarlos con algo de comprensión.  
 Casi al mismo tiempo, Leo Kanner en 1943, y  Hans Asperger en 1945- ambos  psiquiatras Vieneses-  mencionan el autismo por primera vez en sendos estudios con  pequeños grupos de niños que tenían un comportamiento peculiar y distinto al resto de niños de la misma edad, pero pasarían demasiados años y no sería  hasta 1994 cuando los trastornos del espectro autista  fueron incluidos por primera vez en los manuales de la DSM IV gracias a un trabajo de revisión de la doctora Británica Lorna Wing. Esta inclusión no cambió mucho las cosas, pero volviendo a 1945, cuando tal vez por la ausencia de respuestas  que definieran con exactitud los motivos por los que se produce, de dónde proviene o cuál es la causa del autismo, su concepto fue vapuleado por la comunidad médica en general. Hasta la aparición de Bernard Rimland, esa ausencia de respuestas siempre encontró los  culpables que necesitaba y que no eran otros que los padres de los niños o niñas afectadas que, sin que se aportara una base sólida al respecto, tuvieron que afrontar una responsabilidad que al fin y al cabo, no era suya…. su conducta, su vida emocional, su afectividad, fueron constantemente cuestionadas y juzgadas sin que pudieran hacer nada por remediarlo. Que actualmente el síndrome de Asperger esté incluido en un manual no ha conseguido que una gran parte de la sociedad que aún conserva ideas pre juiciosas respecto al autismo, siga responsabilizando a los padres de niños afectados como causa directa o indirecta del autismo de sus hijos,  porque ignoran o prefieren ignorar que “El Síndrome de Asperger  no está causado por traumas, ni en madres frías o padres distantes, sino en la biología que afecta la flexibilidad del comportamiento y la mente, la comunicación y las relaciones sociales, que es lo que nos permite aprender a hablar, jugar con otros, hacer amigos, y experimentar la satisfacción de expresar y compartir con otros nuestros pensamientos, sentimientos, deseos, creencias e intenciones”(Attwood, T, el síndrome de Asperger,1994) 
Lo que decía Leo Kanner
En 1943, el psiquiatra Austríaco  Leo Kanner, publica su estudio “Trastornos autísticos del contacto afectivo” en el que  asegura que el autismo infantil es un trastorno de origen emocional causado por  el rechazo o la frialdad afectiva que algunas madres tienen hacia sus hijos, sin embargo,  en ese mismo estudio dice que  “La soledad de los niños desde el nacimiento hace difícil atribuir el cuadro general exclusivamente al tipo de relaciones parentales tempranas con nuestros pacientes” (3)…  supongo  que  Kanner nunca tuvo la certeza de que el origen del autismo fueran… las madres de niños afectados….no obstante,  publica un nuevo artículo en el cual, insiste en su primera idea,  esta vez comparando  a las madres de niños autistas con una nevera. En 1950, Kanner hace un estudio comparativo en el cual comprueba que los hermanos de niños con autismo criados por los mismos padres no tienen características similares,  es entonces cuando publica su libro “En defensa de las madres” en el que  afirma  que  las madres de niños con autismo no son culpables de lo que les ocurre a sus hijos, es decir, que ningún niño se vuelve autista ya que se nace autista. De cualquier manera, esta defensa no sirve de mucho para todas ellas, pues para entonces,  Bruno Bettelheim  ya había tomado prestada su primera idea para hacer tristemente célebre la teoría de “Las madres nevera”,  que pronto se convirtió en un hecho consumado entre la comunidad médica.
Lo que decía Bruno Bettelheim
Es posible que  hoy en día, muchos  sigan considerando a Bruno Bettelheim un pionero en el tratamiento del autismo,  es posible que escribiera muchos libros interesantes y hasta quiero creer que quizás estuviera realmente convencido de que los niños con autismo podrían curarse mediante el psicoanálisis, pero sin duda, lo que no es posible es que nadie cuestionara  que durante casi tres décadas, las madres de niños con autismo fueran culpabilizadas de lo que le ocurría a sus hijos y separadas de estos después.
Bettelheim asumió, decidió y publicitó que la conducta autista estaba provocada por la frialdad emocional de las madres de niños afectados a las que comparaba con una nevera, de hecho,  más de una vez   manifestó  que “El factor precipitante del autismo infantil es el deseo de los padres de que el niño no exista”, igualmente, Bettelheim afirmaba que la única solución para los niños autistas era ser apartados de sus familias, ingresados en escuelas y tratados mediante el psicoanálisis que  consiguiera liberarlos de los sentimientos negativos que habían interiorizado respecto de sus madres a las que también comparaba con madrastras o brujas malvadas de los cuentos de hadas.
 Lo cierto es que, en menos de cinco años de su llegada a Norteamérica en 1939 y gracias a la publicación de su artículo “Comportamiento individual y en masa en situaciones extremas” (1943), Bruno Bettelheim, que ganaba un sueldo modesto como profesor, se transformó en un rico y prestigioso psicólogo infantil… En su artículo, Bettelheim analizaba la conducta de un grupo determinado de presos internos en los campos de concentración de la Alemania Nazi (en los que también él estuvo interno durante once meses) que  se habían resignado a morir sin mostrar ninguna oposición  ya que interiorizaron los deseos de los SS respecto a que no debían existir. La importancia de este artículo radica en que posteriormente Bettelheim lo incluye  en su libro “La fortaleza vacía”, considerado uno de los mejores tratados sobre el autismo… y no dejo de preguntarme, ¿ por qué?, ¿ por qué hoy en día, cuando se sabe que el autismo tiene un origen biológico, un libro en el que alguien compara la conducta de las madres de niños con autismo con la que tenían los guardias de la SS  respecto a las personas internas en campos de concentración de la Alemania Nazi, puede seguir siendo considerado uno de los mejores tratados sobre el autismo?, ¿ por qué alguien que afirma que los niños autistas se aíslan del mundo porque sienten que sus madres no desean que existan del mismo modo que hacían los presos internos en los campos de concentración cuando sentían el deseo de los SS de que no existieran puede seguir considerándose un libro pionero en el tratamiento del autismo?  Lo cierto es que es así.
  Bettelheim recibía premios, daba conferencias y su ensayo, “Joey, el chico mecánico” lo convirtió en toda una autoridad en la materia. En su ensayo, Bettelheim cuenta que  “Joey”, un chico interno en escuela que él dirigía, creó máquinas imaginarias que dirigieran su cuerpo y su mente debido al rechazo de su padre y a la frialdad emocional de su madre.   
Todo lo que Bettelheim decía fue aceptado sin más y con gran interés por la comunidad médica de aquellos años que nunca lo cuestionó.  Nadie cuestionó que las madres de niños con autismo fueran culpabilizadas de lo que le ocurría  a sus hijos, nadie cuestionó que se les llamara “Madres nevera”, ni que se les acusara de no querer a sus hijos, de rechazarles o de desear que estos no existieran, nadie cuestionó que se les comparase con  brujas malvadas, madrastras o guardias de la SS, después de todo, Bettelheim aseguraba haber estudiado psicología en la universidad de Viena, haber sido discípulo de Freud, haber publicado varios libros de psicología infantil e igualmente, tener una amplia experiencia en el tratamiento de niños autistas a los cuales curó mediante el psicoanálisis. Ni siquiera Bernard Rimland, psicólogo y padre de un niño autista que en 1964 publicó su libro “Autismo infantil” en el que decía que el origen del autismo no está vinculado a la falta de calor maternal consiguió resarcir a las madres de tanto daño, supongo que a Bettelheim nunca le interesó saber que los padres de niños autistas, como lo fue Rimland, aman a sus hijos,  y por eso….  concedió una entrevista a la revista americana de psiquiatría en la que no tuvo mejor idea que decir que sus principales detractores eran los mismos padres de niños con autismo, que  incapaces de asumir su propia responsabilidad, preferían afirmar que el autismo es genético, que todo se trataba de la fatalidad,  y continuó diciendo que los niños con autismo ven cada gesto de sus padres como una amenaza y por lo tanto, se sienten rechazados y optan por refugiarse en un aislamiento total….
Quince años después, en 1979, una investigación efectuada   por el periodista del New York Times, Richard Pollack y titulada “La creación del Dr B”, descubrió que Bettelheim nunca estudió psicología en la universidad de Viena, ni fue discípulo de Freud, en realidad, ni siquiera lo conoció, jamás publicó ningún libro , jamás ejerció cátedra en la universidad de Viena y tampoco trabajó con niños autistas, y no curó a ninguno puesto que muchos de los niños que aseguraba haber curado y que estaban internos en la escuela en la que él ejercía como director, no lo eran. Al llegar a Estados Unidos, Bettelheim, borró su pasado como un simple trabajador en el negocio familiar y se reinventó a si mismo, nadie lo puso en duda, por el contrario, la comunidad médica de aquel entonces buscaba respuestas que resolvieran el misterioso origen del autismo, y Bettelheim  se las dio… Tal y como afirma Goldberg en su estudio, culpando a las víctimas:“Bettelheim siempre necesitó alguien a quién culpar, las víctimas más vulnerables que en aquel entonces tenía a mano eran las acongojadas madres que le pedían ayuda y a las que señalaba como la causa del autismo de sus hijos. Bettelheim afirmó falsamente haber descubierto en las madres nevera la etiología del autismo y en el psicoanálisis la cura y mintió a la fundación Ford, patrocinadora de la escuela que él mismo dirigía asegurando haber curado a un 85% de niños con autismo.”
Lo que dice Eric Schopler y su programa: TEACCH
Eric Schopler creó el  método TEACCH y fue uno de los primeros en decir que el autismo es un trastorno del desarrollo. Su método demostró no solo que los padres de los niños afectados no eran la causa del autismo, sino que estos también pueden ser buenos profesores para sus hijos. Gracias al éxito del programa, en 1972, el estado de Carolina del Norte lo adoptó y le dedicó parte de sus fondos estatales. Pero, ¿en qué se basa el programa? Fundamentalmente en que los familiares de personas con trastornos del espectro autista observen las sesiones de tratamiento para posteriormente llevar a cabo el mismo trabajo en sus casas. Los padres aprenden a trabajar con sus hijos, tanto para controlar y modificar sus problemas de comportamiento como para mejorar sus habilidades sociales y de aprendizaje. En mi opinión, lo más destacable  y positivo de este programa es que se ha incorporado al sistema educativo californiano, es decir, las aulas TEACCH están integradas dentro de escuelas ordinarias para que los niños con autismo o síndrome de asperger tengan una educación especializada y adecuada a sus necesidades especiales y además cuenten con apoyos extras como logopedas, orientadores, mediadores, pero también para que tomen  contacto con alumnos de todo tipo. Este método, también permite que los niños con síndrome de asperger formen parte de un grupo, se integren en él y comprendan que  hay muchos otros niños con sus mismas dificultades, sus mismos intereses y su misma manera de entender el mundo, lo cual significa que serán capaces de crear lazos de amistad  y asumirán de forma positiva sus diferencias. 

 Hoy en día, los niños diagnosticados en España con el síndrome de Asperger son integrados en la educación pública, sin embargo, la circunstancia de que cada uno de ellos acuda a un instituto distinto es un auténtico problema de cara a las dificultades que deben afrontar solos tanto a nivel académico como al  entablar relaciones de amistad.   Muchos padres que luchan por esa misma integración, desconocen las dificultades que supone una integración “diseminada”,  por ejemplo,  si hay cinco niños con síndrome de asperger en una ciudad pequeña y cada uno de ellos acude a un instituto diferente, poco podremos hablar del éxito de la tan ansiada integración considerando los obstáculos que debe afrontar cada uno de ellos en solitario,  no obstante, ese éxito sería posible  si a esos mismos niños se les reuniera en una misma aula de un mismo instituto. Supongo que muchos no estarán de acuerdo con mis opiniones… lo respeto y espero que  quizás con el tiempo, la experiencia a nivel educativa que siguen teniendo las personas con síndrome de asperger cambie y su  integración  se tome más en serio para que no se conviertan en niños floreros que están en un aula porque en algún lado tienen que estar.
Pero volviendo al  trato que se ha dado a lo largo del tiempo a los padres de  niños con autismo o síndrome de Asperger, estoy convencido de que estos  no han sido totalmente reivindicados en su labor de padres  ni en el auténtico cariño que sienten por sus hijos.. la responsabilidad que siempre se les ha adjudicado sigue estando presente en sus vidas sin que nadie se plantee los motivos por los que nunca  se responsabiliza ni se  ha responsabilizado  a  padres de niños con otro tipo de discapacidad de lo que les ocurre a sus hijos  y afortunadamente esta actitud  no se manifiesta porque no existe ningún motivo que la justifique , pero sobre todo, porque se trata de  discapacidades que  son evidentes, que se aprecian de forma física. La cuestión es que la persona con  autismo no tiene  ningún signo que haga evidente a los demás que  también tiene necesidades especiales y  que su conducta digamos, que un tanto peculiar no es una consecuencia de la educación, el trato o el cariño  que le den sus padres. 
Hay que tener muy claro lo siguiente:

1. Se nace autista, nadie se vuelve autista.

2.  El origen del autismo no es la frialdad emocional de los padres de niños afectados.
3. Las madres de niños con autismo no son madres “nevera”,  ni  madrastras, ni brujas malvadas de los cuentos de hadas  ni mucho menos guardias de las SS.
4. El autismo no es producto de la mala educación que reciba el niño.
5. Los padres de niños con autismo quieren a sus hijos.
Interpretando a los niños con Síndrome de Asperger
1. Lo que nos dice la persona con Síndrome de Asperger a través de su conducta.
Hay personas que interpretan sueños o que buscan toda clase de explicación en ellos, personas que creen que los sueños tienen un significado especial que de alguna manera determina o conduce sus vidas. Yo interpreto símbolos. Muchos especialistas opinan que en el lenguaje autista los símbolos carecen de importancia y que solo es necesario centrarse en que las personas con autismo o Síndrome de Asperger consigan comunicarse de igual manera que lo hacemos todos. Yo no estoy de acuerdo, por el contrario, crecer con mi hermano y pasar mucho tiempo con él me ha convencido de que los símbolos y su interpretación son fundamentales en el sistema de comunicación que emplean las personas con autismo o Síndrome de Asperger. 

Alguna vez, todos hemos escuchado decir que las personas somos seres comunicativos, lo somos porque en cada acto que llevamos a cabo en nuestras vidas hay un acto comunicativo: intentamos transmitir un sentimiento, una opinión, un pensamiento, un deseo, una creencia, una idea. Al hablar, al comunicarnos, todos queremos transmitir o expresar algo. En cualquier libro de texto podemos leer que la comunicación es la transmisión o el intercambio de información o sentimientos entre un emisor – la persona que habla - y un receptor – la persona que escucha- , o entre dos o más emisores y receptores. También sabemos que la comunicación puede ser verbal- nos comunicamos cuando hablamos o escribimos – y no Verbal ; también nos comunicamos y expresamos algo por medio de nuestros gestos, miradas, expresiones o posturas , por ejemplo : si bostezamos, quien nos ve, interpreta que nos estamos  aburriendo, si constantemente y durante el transcurso de una conversación miramos el reloj , quien nos ve interpreta que tenemos prisa, si desviamos la mirada, quien nos ve advierte que no le estamos prestando atención , si lloramos, quien nos ve interpreta que estamos tristes o por el contrario, si sonreímos, quien nos ve, interpreta que nos sentimos contentos. 

Siempre que nos comunicamos, el código o sistema de signos con el que estructuramos el mensaje- idioma, conducta, posturas - es fundamental para que  la persona que nos ve o escucha sea capaz de descifrar la información que queremos transmitirle. Por ejemplo, durante sus dos primeros años, los bebés se comunican con sus padres haciéndoles saber sus deseos o necesidades por medio de códigos de comunicación no verbal: llanto, gestos, señalar. Si un bebé llora, de inmediato sus padres descifran el mensaje que el bebé quiere transmitirles y saben que es posible que tenga hambre, sueño o que esté mojado. Si el llanto es persistente, también saben que es posible que algo le duela, si señala un objeto es probable que lo quiera. A los 3 años, la mayoría de niños ya ha adquirido el lenguaje  y pueden expresar sin dificultad sus deseos y necesidades, incluso, sus sentimientos. Sin embargo, muchos niños con autismo o síndrome de Asperger- no todos- tardan más de la cuenta en hablar con fluidez. Mi hermano empezó a hacerlo a los seis años, lo hizo de improviso y en un lapso de tres meses. A los cinco años, formaba frases de dos o tres palabras, como por ejemplo “Quieres dormir” o “Quieres agua”, siempre invirtiendo el uso de los pronombres: en vez de decir “Tú quieres dormir”, debería haber dicho  “Yo quiero dormir”. A los 2 años , dijo sus primeras palabras que fueron “Chansey”, “New Holland”, “John Deere”, “Ford”, “Massey Ferguson” ,”Case” y “Lamborghini”. Se supone que las primeras palabras de un niño habitualmente son las mismas: mamá, papá, agua... pero jamás, el nombre de un pokémon o las marcas de seis tractores diferentes. Pero, ¿cómo las aprendió? ¿Y cómo podía identificar cada una de las marcas con el tractor correspondiente sin equivocarse? A los tres años y aún sin haber adquirido el lenguaje, el señor X escribía los números hasta el 300. Fue en esa época, cuando mis padres le regalaron un pequeño ordenador, no un PC, sino una especie de ordenador de juguete en el que aparecían una serie de palabras, a todas ellas, les faltaban dos o tres letras y nosotros debíamos completarlas, si lo hacíamos correctamente, la voz del ordenador decía “Premio”, si fallábamos, la misma voz decía “Error”. El grado de dificultad para completar las palabras iba aumentando progresivamente a medida que los aciertos eran mayores. Supongo que de haber sido un adulto, me hubiera extrañado el hecho de que mi hermano pudiera completar -sin ninguna ayuda- cada serie de palabras. Sin embargo, a los cinco años me parecía algo normal. De hecho, la habilidad del señor X tampoco extrañó mucho a mis padres, quizás fue porque en aquel entonces, no sabían nada de la hiperlexia; una alta capacidad que desarrollan muchos niños con autismo o síndrome de asperger para reconocer palabras, no así su significado. Pero, ¿qué ocurre durante todo el tiempo que el niño con síndrome de asperger está en silencio?  Durante todo ese tiempo, su conducta es el código que los padres deben descifrar e interpretar para así saber lo que quiere transmitirles. La conducta del niño suple al lenguaje y  expresa cómo se siente, su estado de ánimo, qué piensa y qué desea.
 Muchos especialistas afirman que una característica que describe el comportamiento de los niños o las personas con autismo- en especial el de los autistas no verbales- es la agresividad e incluso la auto agresión. Sin embargo, también estoy convencido de que todas estas personas no suelen referir que estas conductas son vinculantes no solo con la incapacidad del niño para expresar la información que desea transmitir, esto es, su incapacidad para comunicarse, sino también, con la incapacidad de quienes le rodean para interpretarlas. Imaginemos que somos mudos y no solo eso, sino que el sistema de signos que empleamos para comunicarnos es incomprensible para los demás, en estos casos, es  esta misma incapacidad para la comunicación lo que  ocasiona que  algunos niños con autismo agredan o se auto agredan, pero volvamos al ejemplo anterior y empecemos a plantearnos algunos ejemplos... ¿cómo?, ¿de qué forma podemos decirle a nuestros padres que leer la guía telefónica nos relaja  si no podemos comunicarnos?, ¿cómo podemos decirles  que la textura de la ropa que llevamos puesta nos resulta molesta o que no nos gusta o nos aterra entrar al servicio de la escuela y que solo nos sentimos seguros entrando al de casa ?, ¿cómo podemos decirles que no soportamos el jersey de cuello alto tan bonito que nos acaban de comprar porque nos roza el cuello ?, ¿ de qué forma podríamos decirles que estamos asustados por la música de fondo de un anuncio televisivo ?, probablemente,  utilizando el lenguaje no verbal , sin embargo, esta es una circunstancia con la que no siempre se puede contar  si tenemos en cuenta que, por una parte, los niños con síndrome de Asperger no comprenden los códigos de comunicación no verbal , y por otra, su desarrollo emocional  es mucho más lento que el de los niños que no tienen un trastorno del espectro autista , es decir, que tienen  enormes dificultades para expresar emociones o sentimientos y aun habiendo adquirido el lenguaje les resulta extremadamente complicado  expresar emociones, incomodidad ,  malestar o lo que sienten. Esto ocasiona que el niño llore, agreda o se auto agreda, pero… ¿significa su conducta que el niño sea agresivo? Muchas personas creen que si, pero se equivocan, esto significa que  recurre a este tipo de conductas para expresar de alguna manera lo que no es capaz de comunicar mediante el lenguaje verbal o no verbal. A partir de esta premisa, quienes le rodean pueden perder el tiempo irritándose, exasperándose, perdiendo la paciencia, chillándole, amenazándole o castigándole o por el contrario, pueden observar y aprender a interpretar a qué se debe o qué es lo que origina esa conducta – berrinches, estallidos de ira o agresividad - para así posteriormente poder modificarla. 

No creo que sea justo que se haya etiquetado a las personas con autismo como agresivas, pero desafortunadamente, muchas personas suelen quedarse en las formas y pasan por alto el fondo.  Dicen que una imagen vale más que mil palabras, y hay muchas personas que al ver un niño con autismo golpearse así mismo, de inmediato asumen que es naturalmente agresivo y no solo eso, sino que también asumen que puede ser agresivo con los demás. Sin embargo, ignoran que si se implican lo suficiente en su proceso comunicativo también serán capaces de entender qué es lo que ese niño pretende transmitir, entenderán cómo se siente, lo que desea, si algo le duele o su estado de ánimo, de este modo, la agresividad se irá reduciendo cada vez más y un día desaparecerá.
 Muchos padres o hermanos de niños con autismo o Síndrome de Asperger, han escuchado o leído que estos tienen afectada la sensibilidad sensorial- táctil, olfativa, gustativa e incluso visual- lo cierto es,  que ignoran lo que supone “esta alteración” y de qué modo puede afectar a la conducta del niño con autismo,  de modo que no es fácil que intuyan que el llanto del niño no se deba necesariamente a que le duela algo, tenga hambre, sed o esté mojado, sino más bien a que determinados ruidos, olores, sabores, dolor, temperatura o exceso de luz le esté molestando . La ausencia de lenguaje complica las cosas, los padres no tienen ni idea de lo que le ocurre al niño, a menudo se preguntan por qué se niega a comer algunos alimentos e insiste en comer siempre lo mismo, incluso, a menudo lo asumen como mala conducta o a un capricho, pero nada más lejos de la realidad. La sensibilidad gustativa no tiene nada que ver con los caprichos. Cuando el Señor X era muy pequeño solo quería comer potitos de la marca Nutriben, mi madre intentó engañarlo muchas veces metiendo comida de otras marcas dentro del pomo en el que decía “Nutriben”, pero ni así lo consiguió.  No más probarlas, el señor X  se negaba a comer, fue entonces cuando decidió probar con potitos de muchas marcas diferentes, algunas tenían trozos, otras una textura más gruesa y un olor más acentuado que los de Nutriben que tienen una textura muy suave. Mi hermano podía reconocer la comida de Nutriben entre un buen número de potitos que se pusieran todos juntos y sin etiquetado. Es verdad que  muchos especialistas opinan que el niño con autismo es reacio a probar nuevas comidas porque insiste en comer la que ingirió en sus primeros años de vida, sin embargo y aunque parezca presuntuoso decir que sus opiniones no me parecen del todo exactas…   los primeros potitos que mi madre recuerda haberle dado a mi hermano eran de otra marca que no es Nutriben. Lo mismo sucedía con los zumos, los yogures y la leche. Muchos niños con autismo tienen preferencia por leche de una marca determinada y por mucho que sus padres se esfuercen para que beban leche de cualquier otra marca, no lo consiguen…. Pese a las habituales trampas que siempre le ponía mi madre, el  señor X era capaz de reconocer cualquier otra marca de leche que no fuera Pascual, claro que ahora algunos pensarán que los niños con Asperger son caprichosos, consentidos, mal educados , que sus madres o padres les consienten demasiado y le compran marcas determinadas que les gustan más… pero cuando lo digan es posible que no tengan en cuenta su especial sensibilidad  gustativa…. además, ¿qué puede saber un niño de dos o tres años de marcas? Absolutamente nada.
 Hace poco, escuché decir al señor X que el plátano sería una fruta formidable si no fuera tan pastoso, en realidad, lo que él quería decir es que el sabor del plátano es bueno, pero que su textura más bien gruesa y áspera es algo que no le agrada. 

Muchas personas no comprenden de qué manera un niño puede ser sensible a la temperatura o incluso al dolor : imaginemos que al salir de casa hace mucho frío y por eso nos ponemos el abrigo, pero la temperatura ha ido subiendo y a mediodía hace mucho calor , en consecuencia , nos quitamos el abrigo. Una respuesta tan sencilla como quitarnos el abrigo para evitar un exceso de calor que nos resulta insoportable para los niños con Síndrome de Asperger es demasiado complicada, no porque no sientan calor, sino porque lo toleran de forma impasible, lo aguantan sin decir nada y sin tener una respuesta adecuada, es decir, que a pesar del intenso calor, pueden seguir con el abrigo puesto a lo largo de varias horas y enfadarse si alguien  intenta quitárselo. Cualquier niño con síndrome de asperger puede ir de excursión con otros niños de su misma edad. Al salir de casa, su madre le coloca el abrigo, pero al volver, lo sigue llevando encima pese al calor que ha tenido que soportar a lo largo del día sin mostrar respuesta o expresión alguna. Posiblemente, su maestra interpreta que tiene frío y lo deja estar, o quizás no quiere molestarlo, incluso, quizás intenta que se lo quite, pero el niño se niega a hacerlo y prefiere no insistir. Es normal que las personas que ignoran que los niños con Síndrome de Asperger tienen afectada la sensibilidad sensorial se sientan confusas o desconcertadas ante estas conductas y no tengan claro de qué manera actuar en cada una de las situaciones que se les presentan a lo largo del día. 

Cuando íbamos juntos al colegio y durante  los dos primeros años de la primaria, era yo quien me encargaba de quitar el abrigo a mi hermano al llegar a clase y de ponérselo momentos antes de marcharnos. Si al salir al recreo hacía calor, yo le decía que no tenía que llevar el abrigo puesto, si hacía frío, le decía lo contrario. A pesar de que le llevó un buen tiempo adquirirlas, ahora él tiene respuestas adecuadas a la temperatura y también al dolor. Sin embargo, en aquel entonces muchas personas pensaban que yo lo sobreprotegía, que hacía todas las cosas por él , la gente siempre estaba opinando , criticando o valorando la autonomía, la conducta, los gestos o lo que fuera de mi hermano y en consecuencia, la mía . Por extraño que parezca, nunca me he sorprendido de que esas mismas personas que tanto opinaban, sean precisamente aquellas que más tienen que callar. Casi todas ellas  presumen de perfectas o cuando menos ,  creen que lo son y por eso se permiten opinar , juzgar y aconsejar sobre los  demás, pero no hacen lo propio con  sus vidas ni valoran si sus conductas son o no apropiadas, también creo que  no tienen ni la más mínima sensibilidad respecto a cómo tratar con un niño especial, y por lo tanto, no les vendría mal  pasar por la misma experiencia un solo día de su vida porque de esta manera se ahorrarían su dosis extra y gratuita de prejuicio y crueldad. Nunca he sobreprotegido a mi hermano, si le he defendido porque él no tiene respuestas adecuadas a la maldad, crueldad, mentiras y malas intenciones de otros. Esas actitudes crueles determinaron que en muchas ocasiones me sintiera solo o que nunca haya tenido muchos amigos, pero confío en que en el futuro, los buenos amigos que haga como los  que tengo ahora, comprendan lo mucho que él significa para mí, lo acepten y aprecien. Lo cierto es, que todo cuanto hice o hago le sirvió y le sigue sirviendo de guía, más bien de entrenamiento para saber de qué manera actuar en el futuro. 
Muchos niños que van a terapias aprenden lo mismo que mi hermano aprendió por imitación, por cercanía, porque casi siempre estamos juntos. Soportar el dolor sin expresarlo con palabras es algo habitual en las personas con Síndrome de Asperger, de hecho, es raro que digan si algo les duele o que lloren de forma insistente para expresar el dolor,  por eso es importante seguir pistas que nos lleven a la conclusión de que algo les duele o se encuentran enfermos, como por ejemplo, observar si se encuentran decaídos o si no tienen muchas ganas de comer ni de jugar o de hablar. Una vez, me  di cuenta de que mi hermano tenía clavada una astilla en la pierna porque cojeaba, de no haberlo notado, él no lo hubiera dicho. Ya que el señor X no hablaba y no expresaba verbalmente su dolor, llevarlo al médico también era una tarea bastante complicada, sin embargo, su médico de cabecera consiguió ganarse su confianza, él sabía que le entendía y siempre se mostraba afectuoso y amable, sonriendo le decía a mi hermano que señalara con un dedo el lugar donde le dolía y pronto lo hizo, al principio, lograron comunicarse por medio de señas. Claro que después las cosas cambiaron mucho más. Aprendió  que cuando algo le duele debe decirlo porque de otra manera no se podrá curar, lo aprendió a base de “letreros”… para que podáis comprenderme tengo que explicar que en una ocasión que pintaron nuestra habitación, para que pudieran hacerlo tuvimos que quitar todos los posters que teníamos colocados, entonces también quité un letrero que mi madre había hecho cuando mi hermano tenía siete u ocho años y que continuaba pegado sobre la cabecera de su cama, era una lista de cosas correctas e incorrectas que debía aprender , cosas que está bien hacer y cosas que no, recuerdo que entre las incorrectas habían muchos dibujos debajo de los cuales mi madre había escrito “No es correcto pegar”, “ No es correcto enfadarme cuando mueven mis cosas de lugar” y entre las correctas había otras tantas como por ejemplo “Es correcto hacer los deberes  todos los días ” , “Es correcto saludar todos los días y no solo de vez en cuando”. Todas ellas llamaban mi atención porque lo que indicaban eran cosas implícitas, cosas que todos los niños aprenden solos y sin que nadie se los enseñe, pero sin lugar a dudas la que más llamó mi atención fue una que decía: “CUANDO ALGO ME DUELE ES CORRECTO DECIRLO, CUANDO ALGO ME DUELE DEBO DECIRLO A MIS PADRES, A MI HERMANO, A MI TATA O A MIS PROFESORES. ELLOS DEBEN SABERLO PARA LLEVARME AL MÉDICO Y QUE ME PUEDAN CURAR.”. Cuando quité esa lista para pintar mi habitación y se la entregué a mi madre, ella  dijo que cuando supo lo que le ocurría a mi hermano se puso a leer y entonces,  un libro escrito por Temple Grandin- ingeniera con Síndrome de Asperger- cayó en sus manos. Grandin insistía en la importancia de que desde muy pequeños, los niños con autismo o síndrome de Asperger aprendan tanto normas de conducta (lo que está bien y lo que está mal), como a diferenciar comportamientos correctos de otros que no lo son para así evitar problemas cuando lleguen a su etapa adulta. No hace falta imaginar que mi madre cogió la idea de Grandin y decidió ponerla en práctica a través de esos letreros que colocó cerca de la cama del Señor X , claro que en ese entonces me parecía bastante extraño comprender cosas como que no le digas a nadie que te sientes enfermo o que algo te duele, o más bien, que alguien deba enseñarte que debes decirlo. Creo que no es tarea sencilla comprender la conducta de los niños con Síndrome de Asperger, pero también creo que no muchas personas se esfuerzan demasiado en hacerlo, digamos que siempre queremos que los niños asperger sean como el resto de niños; que no hagan ruiditos, que no den saltitos, que no hagan tonterías infantiles, que no sean impertinentes, que miren a las personas cuando hablan, que no utilicen palabras rebuscadas, que no sientan miedo del ladrido de un perro.... pero posiblemente nunca nos hemos planteado la circunstancia de vivir en un mundo lleno de aspergers en el que los raritos fuésemos nosotros, creo que si este fuera el caso no nos gustaría que otros nos impusieran tener que comportarnos como unos aspergers. Creo que este es uno de los motivos por los que la mayoría de personas no asume que si algo te duele no lo digas, claro está que todos lo hacemos sin que nadie nos lo enseñe, pero los niños con Síndrome de Asperger no. 

El problema radica en que la conducta peculiar de los Asperger siempre expresa o comunica algo que quienes le rodean no comprenden. Lo cierto es que no basta tener un diagnóstico que sirva para diferenciar o etiquetar a la persona con síndrome de Asperger de cualquier otra, si no existe un esfuerzo real por conocer las peculiaridades y características que describen su comportamiento… por ejemplo, que soportan el  dolor hasta extremos que pocas personas tolerarían, (no es que no lo sientan, sino que lo soportan ), jamás seremos capaces de comprenderles. El conocimiento es importante porque impide que las conductas con las que ellos expresan sus estados de ánimo, sus pensamientos, sus sentimientos o sencillamente lo que les ocurre nos hagan sentir desconcertados o confusos  y confundamos por ejemplo el dolor con el miedo. Por una parte, ya sabemos que muchos niños Asperger no expresan con palabras si sienten dolor, pero por otra, puede resultarnos confuso que llore o chille por una caída sin importancia o por un simple rasguñón, en estos casos, su comportamiento exagerado puede hacernos creer que algo le duele, sin embargo, hay que aprender a diferenciar el dolor del miedo que puede provocarles una caída o un simple rasguño, pero ahora os preguntaréis, ¿ miedo de qué ?. El miedo es una constante en la vida de los niños Asperger, un simple rasguñón en el que se vea algo de sangre puede hacerles pensar que perderán un brazo. Saberlo nos ayudará a reaccionar, a tranquilizarlos y hacerlos sentir seguros. Desesperarnos o perder la paciencia no ayudará, por el contrario, una actitud de este tipo solo empeorará la situación. Debemos saber que ese simple rasguñón que cualquier otro niño hubiera ignorado, para el niño Asperger es una fuente de inseguridad o ansiedad , si le decimos que el rasguñón no tiene importancia y que nada le pasará todo transcurrirá de forma normal, si por el contrario, nos enfadamos o perdemos la paciencia y le chillamos, solo empeoraremos las cosas. Una vez, jugando al fútbol, mi hermano se rasguñó el cuello con una rama, no fue nada excepto un pequeño rasguño sin ninguna importancia por lo que todos seguimos jugando, todos, excepto él, que nervioso- empezó a pestañear y se puso pálido- salió corriendo en dirección a casa. Yo fui tras de él, cuando vi el rasguño le dije que no ocurría nada, pero a medida que su nerviosismo aumentaba él insistía en hablar del rasguño y en todas las veces que se había rasguñado antes de esa, en realidad, no dejó de hacerlo hasta que le dije que nadie se muere ni pierde la cabeza por un pequeño rasguño en el cuello. Después, volvió a sentirse seguro, supo que nada malo ocurría y volvimos al juego. Interpretar sus temores es importante, pero también lo es diferenciar entre el gran berrinche que puede ocasionar el rasguño de una ramita con una forma de expresar dolor, en este caso, no era dolor lo que a través de él mi hermano quería expresar, sino más bien inseguridad y miedo. 

Creo que las listas que en su día mi madre hizo para colocarlas en un lugar visible - gracias a Temple Grandin- cerca de nuestras camas dieron buenos resultados.  Gracias a ellas, mi hermano es perfectamente capaz de dar los buenos días todos los días (antes, él pensaba que no era necesario hacerlo puesto que ya lo había hecho una vez, quizás cuando era pequeño) así como de transmitir a los demás mediante sus propias palabras si algo le duele, si se encuentra enfermo e incluso, si tiene miedo. Hoy en día, su comunicación es absolutamente óptima, expresa sus pensamientos y lo mejor, pese a que muchos libros aseguran la imposibilidad de las personas con asperger para comunicar sus sentimientos, el señor X los expresa adecuadamente. 

Muchas personas tienen problemas para entender la conducta de los niños con Síndrome de Asperger, sobre todo aquellas conductas que son consecuencia de sus problemas con la sensibilidad táctil y auditiva. Advertir y comprender que un niño pequeño llora porque se siente aterrado por un ruido determinado ( como por ejemplo: la secadora de pelo, la maquinilla eléctrica de afeitar, la aspiradora, la batidora, la licuadora, el ladrido de un perro , la maquinilla de cortar el pelo, la música de un anuncio , el estallido de un globo, un petardo, un trueno, una taladradora, una soldadora, el zumbido de un ventilador, el sonido del timbre o del teléfono, el timbre del colegio, etc., etc.) es algo que no muchos se plantean ni entienden sencillamente porque no es lo habitual que un niño se sienta angustiado, molesto, incómodo o aterrado por este tipo de cosas.  Las personas estamos programadas para asumir cosas habituales, estamos programados para asumir que un niño llore porque otro niño le ha pegado o  porque se ha caído, pero en ningún caso para entender que un niño llore porque hay una tormenta o porque su madre puso la lavadora. Las cosas poco habituales hacen que  perdamos el control de la situación y nos bloqueemos, lo mejor que podemos hacer en estos casos es actuar de la misma forma que hacemos con nuestro ordenador... digamos, que debemos formatear nuestras mentes y volver a instalar nuevos programas que nos permitan llevar a cabo nuevas tareas y actualizarlos de vez en cuando. Claro que hasta tomar la decisión acertada, muchos perdemos el tiempo intentando hacer estas tareas con programas inadecuados, esta es una constante en la vida de las personas que rodean al niño con Síndrome de Asperger porque sencillamente, nos asusta lo desconocido y nunca nos preparan para ello. 

Es habitual que cuando algunos padres lleven al niño con síndrome de Asperger a cortar el pelo surjan una serie de dificultades para las que no están preparados… de pronto, el niño puede empezar a llorar y chillar, entonces, la gente cuchichea, miran y comentan cosas como que el niño está muy mimado o se comporta mal y lo que le hace falta es una buena reprimenda….más de una vez, ante estas situaciones he escuchado a personas decir en voz alta “Si fuera mi hijo….” , entonces los padres se ponen nerviosos….no comprenden a qué se debe el llanto o qué es lo que  está pasando. La situación, pero sobre todo la actitud de las personas que opinan sin reparo ocasiona que en el peor de los casos, los padres se irriten y el corte de pelo termine siendo un día desastroso o en el mejor de los casos, que los padres salgan corriendo de la peluquería y decidan ser ellos mismos quienes lleven a cabo la difícil tarea…. mi madre, dejó de llevarnos a la peluquería y durante mucho tiempo fue ella misma quien se encargó de cortarnos el pelo usando una maquinilla eléctrica, lo cual, claro está, empeoró las cosas, por supuesto que entonces ella no sabía nada del autismo , ni de los ruidos, ni de que todas las personas con autismo perciben los ruidos de forma más intensa y que por extraño que parezca, todos esos ruidos  les aturde y  aterra . Como dice la Dra Temple Grandin (2004)  en su libro Pensando en imágenes; “La gente no suele ser sensible con la sensibilidad auditiva de los autistas, y no lo son porque jamás se han sentido angustiados o aterrorizados por tener un procesamiento cerebral defectuoso.” 

Muchos libros y también muchos especialistas tratan el tema de la sensibilidad auditiva, táctil, olfativa, visual, etc., sin embargo no todas las personas que rodean a niños con Síndrome de Asperger comprenden con exactitud a qué se refieren o que significan , posiblemente sea porque los especialistas emplean un lenguaje demasiado técnico que resulta incomprensible, de hecho, sería mucho más sencillo concretar o decirles que sus hijos lloran porque tienen miedo a los ruidos , porque les disgusta el olor de la lejía, el suavizante, la comida o del nuevo perfume que se ha puesto su madre, o porque no les gusta que les toquen la cabeza o el cuello o odian que les hagan cosquillas . Claro que todo no se trata del lenguaje que emplean los especialistas, sino también del interés por informarse que es fundamental para comprender e interpretar que la negativa de un niño a entrar en un lugar determinado - una casa, el colegio, la casa de un amigo, un restaurante - puede no tratarse de un capricho o una rabieta sin motivo, sino más bien al desagrado , malestar o repugnancia que le produce el olor que hay en ese mismo espacio, o que se niegue a que le corten el pelo no supone en ningún caso que este sea malcriado, engreído, consentido o caprichoso, sino más bien y en primer lugar, que es sensible a los ruidos de alta o baja frecuencia, y en segundo , a que las personas con autismo tienen una alta sensibilidad en determinadas partes de su cuerpo, especialmente en el cuello y la cabeza. A mis padres les tomó un buen tiempo advertir o interpretar que la conducta del señor X, era tanto producto del miedo que le producía el ruido de la maquinilla eléctrica como el malestar que también le producía el contacto de la maquinilla con su cabeza. Un buen día, me di cuenta que mi hermano empezaba a llorar cuando veía la maquinilla eléctrica. También recuerdo que por eso le dije a mi madre que el señor X tenía miedo de esa maquinilla, ella se quedó sorprendida, le parecía extraño que alguien pudiera sentir miedo de una inofensiva maquinilla eléctrica, después de todo, todo el mundo la usa y hacerlo no supone ningún problema para la mayoría,  por fin,  decidió probar con las tijeras y de inmediato, los problemas se solucionaron, es verdad que al señor X le sigue molestando que le toquen la cabeza, pese a ello, se fue acostumbrando a la situación y en poco tiempo los berrinches acabaron. El mensaje que quería transmitir por fin había sido descifrado: y no era otro que “el ruido de la maquinilla eléctrica me da miedo y no me gusta que me toquen la cabeza”. 

Mi hermano nunca usa jerséis de cuello alto ni ropa de Nylon, casi toda su ropa es de algodón, antes, cuando era pequeño y no hablaba, mis padres no entendían porqué lloraba tanto cuando le vestían, el problema es que a mi madre siempre le han gustado los jersey y camisetas de cuello alto, por eso nos las compraba, sobre todo, durante el invierno. A mí nunca me incomodaron, por lo tanto, mis padres nunca se imaginaron que era precisamente el roce de esos jersey o esas camisetas lo que le disgustaba a mi hermano. Cuando  le dije a mi madre lo que ocurría, dejó de comprar ropa de cuello alto y desde entonces, solo le compra camisetas o jersey de cuello redondo. Por supuesto, también desde que las usa mi hermano no se pone de mal humor cuando tiene que vestirse. Esta especial sensibilidad le sigue afectando de igual manera que cuando era niño, de hecho, sigue negándose a usar jersey y camisetas de cuello alto y solo le gustan los de algodón, tampoco le gustan los vaqueros y siempre lleva pantalones de chándal. Claro que ahora él dice con claridad que las prendas de vestir que le rozan el cuello le molestan, esta es una ventaja con la que nunca se puede contar cuando los niños con Asperger no hablan o son demasiado pequeños. 

Con los años, el señor X consiguió superar la alta sensibilidad que tenía a los sonidos de baja frecuencia, ya no le teme a la secadora de pelo, la licuadora , la secadora de pelo de mi madre o la maquinilla eléctrica y se deja cortar el pelo sin que esto le suponga ningún problema, sin embargo, cada vez que le tienen que hacer un electroencefalograma se enfada muchísimo, en realidad, solo lo hacen una vez al año , pero aún así, es algo que le disgusta, hace poco me dijo que ahora puede soportarlo mejor que antes , pero que no es agradable que le estén tocando la cabeza. Cuando le pregunté por qué, me respondió que cada vez que lo hacen siente como si le hincaran en ella muchos cuchillos. Muchos chicos con Síndrome de Asperger que consiguen superar el pánico que les producen los sonidos de baja frecuencia siguen sintiendo el mismo pánico intenso por otro tipo de sonidos, por ejemplo, los de alta frecuencia o los sonidos repentinos como  los truenos, los petardos o los globos al explotar . Es común que  suelan mostrarse angustiados y o se  nieguen a salir de casa  cuando perciben, por ejemplo,  que se avecina una tormenta- el viento o el  cielo nublado les anticipan sus miedos y a partir de ahí, resultan poco controlables, es decir, que puede que si durante el recreo un niño asperger ve el cielo nublado, oscuro o percibe mucho viento, es más que probable que salga corriendo a toda velocidad de allí sin que nadie comprenda qué puede estar pasándole y sin encontrarle ningún sentido a su conducta. Otro ejemplo muy común es que el chico se niegue a salir de casa pese a que toda la familia ha quedado en ir de compras, al cine, y luego a cenar a un burguer, lo cual significa que nadie entiende lo que le pasa o que nadie entiende que  se niegue a pasar una tarde estupenda con la familia o que esta falta de entendimiento ocasione un conflicto familiar. 
Bien, hay que tener en cuenta que a menudo, quienes les rodean, incluso sus padres o hermanos, ignoran que la sola posibilidad de que empiece a tronar les aterra y que es precisamente esta posibilidad la que determina sus conductas : salir corriendo del patio del colegio, negarse a ir de compras y al cine con su familia.
La alteración de la sensibilidad sensorial no tiene nada que ver con las fobias. Algunos especialistas están convencidos de que la mejor manera de acabar con una fobia es enfrentándonos a ella, creo que este tipo de tratamiento funcionará siempre y cuando el problema se trate de una fobia, pero este no es el caso…. no obstante, muchos padres de niños con autismo o síndrome de Asperger pueden confundir el pánico que le produce a sus hijos determinados sonidos con una fobia, imagino que muchos de ellos se pueden sentir tentados e incluso caer en la tentación, por supuesto, guiándose por las recomendaciones de estos y con la mejor de las intenciones , de enfrentar a sus hijos Asperger con sus miedos – lo que ellos consideran una fobia- con el objeto de que desaparezcan , esto es, si un niño con asperger tiene miedo al ruido de la secadora de pelo, lo enfrentan a ella poniéndosela cerca una y otra vez, imagino que el niño grita, chilla y llora y que pese a ello, sus padres siguen firmemente convencidos de que el tratamiento de choque y la exposición continuada  con el objeto de sus miedos dará buenos resultados y que el niño saldrá corriendo de allí dispuesto a secarse el pelo con una secadora, no obstante, yo estoy convencido de que no será así . Y ahora es posible que os estéis preguntando ¿cómo puedo ser tan imprudente como para afirmarlo? Me atrevo , porque las fobias no tienen nada que ver con la alta sensibilidad al sonido que tienen los niños con autismo o Síndrome de Asperger , es decir, que las primeras (fobias) son miedos irracionales que algunos sienten sin causa alguna y sin que exista relación con un trastorno determinado en distintas situaciones aunque sean conscientes de que no representan para ellos una amenaza real, mientras que la segunda (sensibilidad al sonido) está ocasionada en una anormalidad sensorial – varios circuitos sensoriales alterados- que hace que los niños afectados por un trastorno del espectro autista perciban ciertos sonidos de forma mucho más intensa que cualquier otro niño. A medida que la capacidad comunicativa de mi hermano y nuestra capacidad para comprenderle aumentaron, también disminuyeron progresivamente- hasta desparecer- las conductas inapropiadas.  Ahora expresa verbalmente y sin ningún problema la incomodidad que le producen determinados sonidos, sin embargo, hasta los seis años, no pudo hacerlo. Muchos niños con autismo o síndrome de asperger no pueden comunicar  a través del lenguaje lo que les ocurre, no pueden expresar el terror que les produce ciertos sonidos, de tal, que suelen expresarlo a través de su conducta,  es decir, a través de una conducta inapropiada que ocasiona que generalmente se tenga una percepción distorsionada acerca del autismo y se crea o asegure que la agresividad es una característica que siempre está asociada a los niños o niñas afectadas. Que las conductas inapropiadas desaparezcan tiene mucho que ver con el esfuerzo que todos pongan  para interpretar los mensajes que a través de su conducta primero y, a través de su lenguaje después nos quieren transmitir. 

Hay muchos niños que son autistas no verbales y aunque entienden perfectamente lo que se les dice, no hablan o solo dicen frases cortas de dos o tres palabras. Sin embargo, pueden cantar una canción de memoria o repetir exactamente y sin errores un anuncio televisivo. Hace varios años que conozco a un niño autista no verbal, es un niño guapo y muy cariñoso al que le encanta cantar , no obstante, en ocasiones golpea a su madre o abuelos, entonces, la gente lo mira con recelo y comentan cosas desagradables o apartan a sus hijos de él porque creen que les hará daño , creo que esa gente que observa, comenta o se aparta se limita a mostrarse suspicaz porque no aprecian que el niño no es agresivo porque sea mal educado o un peligro potencial para sus hijos o nietos , sino porque no se puede comunicar o su comunicación es muy limitada. Esas personas, tampoco aprecian la forma como a menudo, el niño besa y abraza a su madre, en cómo la acaricia la cara,  ni tienen el tacto suficiente como para evitar hacer comentarios delante de él que lo entiende todo, ni mucho menos para comprender que la agresividad que muestra en ocasiones puntuales solo es producto de su incapacidad para transmitir lo que le ocurre, lo que siente, lo que piensa o lo que desea y que a medida que su capacidad de comunicación aumente, la agresividad se reducirá. Creo que las terapias de modificación de conductas tienen buenos resultados, pero también creo que muchas personas solo buscan buenos resultados de cara al público,  es decir, que les resulta muy difícil –y lo entiendo- tolerar las miradas, los comentarios y los cuchicheos, y al final,  no buscan comprender a qué se debe o qué origina esas mismas conductas que se pretende modificar, solo  desean que las conductas inapropiadas (  tics,  muecas faciales, aleteo de manos,  imitación de determinados ruidos o sonidos, pensamiento verbal, saltitos, etc., etc.) desaparezcan porque incomodan socialmente, porque no dicen nada excepto que despiertan la curiosidad y hasta la crueldad ajena. Pero están ahí, aparecen de vez en cuando para decirnos algo, la decisión de saber o no qué es lo que quieren decirnos siempre es nuestra. 
Pero ¿ qué puede decirnos un niño cuando parpadea, hace muecas faciales que son involuntarias, gesticula con la boca, o da saltos por toda la casa siempre a la misma hora ?, ¿ qué puede decirnos cuando aletea las manos , se ríe por cosas que no parecen tener sentido o repite más de veinte veces seguidas una palabra o frase que ha aprendido de memoria ?, ¿ qué puede decirnos cada vez que imita el chillido de las grullas, de un mono o el aullido de un lobo ?, ¿ y por qué debemos asumir que cada vez que lo hace se siente triste, enfadado o feliz ?, ¿ es qué quizás me he vuelto loco o es que el hecho de crecer y compartir mucho tiempo con mi hermano ha conseguido que observe con detenimiento y descubra en el día a día una serie de símbolos que siempre me transmiten algo ?
Los niños con autismo hayan o no hayan adquirido el lenguaje hablado, suelen asociar visualmente sus sentimientos a lugares, objetos, sonidos, frases, canciones, palabras o conductas…. ahora, que el Sr X se ha hecho mayor, me ha explicado con claridad que esta asociación le permite expresar o comunicar a otros lo que le ocurre o cómo se siente, sin embargo, cuando no hablaba, cualquier explicación era del todo imposible.
· Sentimiento /estado de ánimo– sonido

· Sentimiento/ estado de ánimo- palabra

· Sentimiento/estado de ánimo- frase

· Sentimiento/ estado de ánimo.-canción
· Sentimiento/estado de ánimo- saltitos

· Sentimiento/estado de ánimo-risas( aparentemente sin motivo)
Cualquiera que desconozca  lo que significa o lo que el niño pretende transmitir por medio de las asociaciones  mal interpretará su conducta  y se centrará exclusivamente en que esta desaparezca ya que no cumple las pautas normales de conducta que se espera de un niño de cierta edad. En el mejor de los casos, algunos lo considerarán un bicho raro. Recuerdo a un niño -  autista no verbal de tres años – que imitaba el aullido de un lobo. Su madre, siempre se estaba quejando a la mía de esa conducta que le hacía sentir  angustiada y molesta ya que no entendía los motivos por los que aullaba y le avergonzaba que lo hiciera delante de sus amigos, familiares e incluso de personas que lo observaban de mala manera cuando iban a la compra, a la panadería o a la puerta del colegio. Es más, poco después, decidió de dejar de salir con él de casa y casi siempre lo hacía sola. Ella, interpretaba que su hijo estaba trastornado y las miradas hostiles, los cuchicheos y los terribles comentarios que se hacían sobre él hicieron que cayera en una profunda depresión y aislamiento: renunció a su vida social, se alejó de sus amigas, cambió de casa y trabajo varias veces, etc. A continuación, decidió llevar a su hijo a un buen número de terapias que no obtuvieron buenos resultados y que no consiguieron que el niño dejara de aullar. El problema es que la madre de aquel niño solo se centraba en sus propios sentimientos, o en los sentimientos que la conducta de su hijo le producían de cara a la sociedad, pero nunca se detuvo a  observar qué estado de ánimo tenía su hijo cuando aullaba, me hubiera gustado poder decírselo, pero lo descubrí demasiado tarde, aquella madre dejó de llamar a la mía y desapareció de nuestras vidas tal y como había aparecido, llena de angustia, llena de preguntas y sin encontrar el remedio mágico que consiguiera que de un día para otro, su hijo fuera como cualquier otro niño de su edad…. Ahora, gracias a mi hermano, sé que  lo más probable es que ese niño hizo la asociación  sentimiento/estado de ánimo- sonido, es decir, que hubiera copiado e imitado los aullidos de los lobos de algún programa de televisión que vio y que a través de ellos intentara comunicar un sentimiento, una emoción puntual, sea  tristeza,  malestar o  alegría. Aunque la verdad, es que siempre he creído que ese niño de alguna manera asoció el malestar que le producía entrar a ciertos lugares en los que había un exceso de ruidos o gente  a los aullidos, sin embargo, la madre, se negaba a mirar el mundo a través de los ojos de su hijo y a plantearse que las terapias serían beneficiosas contando con su comprensión y ayuda y que eliminar esa conducta dependía de que las habilidades para comunicarse del niño progresaran.
 Los niños con autismo expresan su malestar, su alegría o tristeza de distintas maneras, unos imitando sonidos, otros dando saltos, y otros tantos riendo sin motivo. El señor X se ríe casi siempre que escucha una palabra que le resulta fascinante, es verdad que ahora puede explicarme los motivos por los que esas palabras fascinantes le resultan graciosas, él dice que algunas palabras suenan a música o tienen un color determinado y al escucharlas se siente feliz y que por eso ríe, no entiendo que él pueda percibir algunas palabras como una melodía o que las palabras puedan oler , pero ahora sé que a esto se le llama Sinestesia, esto es algo como tener interferencias en los circuitos sensoriales , como si al escuchar algunos sonidos estos vinieran acompañados de olores, colores o formas, como si sus sentidos estuvieran mezclados entre sí. 

Cuando era pequeño, el señor X repetía muchas veces las mismas palabras, anuncios televisivos o conversaciones que había escuchado, las repetía imitando el tono de voz de cada una de las personas que habían intervenido en la conversación y eso nos hacía mucha gracia, mi hermano era como un reproductor automático o más bien como una grabadora y era bastante fácil saber quién o quiénes habían estado hablando por la imitación que  hacía de cada tono de voz. De vez en cuando él sigue repitiendo alguna palabra si es que le resulta graciosa, pero ahora, solo lo hace en casa. También suele reír cuando no sabe reaccionar adecuadamente ante una situación que le resulta desconcertante o confusa, como por ejemplo, un entierro, que alguien se caiga, algún suceso horrible que transmitan en la tele, etc. Hay niños con síndrome de Asperger que no saben reaccionar adecuadamente a ciertos acontecimientos que les hacen sentir extremadamente tristes o agobiados, el problema es que ignoran cómo expresar ese sentimiento que los embarga y eso hace que otros los perciban como personas sin sentimientos, sin embargo su actitud solo contiene un mensaje oculto con el que quieren decirnos “Me siento confuso”, “No sé lo que debo hacer”. 
Para el Señor X, el chillido de las grullas significa “Estar feliz” porque fue así como él se sintió cuando las vio atravesar el horizonte en busca de climas más o menos cálidos. Entonces, él asoció ese sonido al sentimiento o emoción que le produjo la experiencia de verlas. Quince años después, cuando la imitación del chillido ha desaparecido por completo, el contacto visual con ellas le sigue produciendo alegría. Ayer, mi madre le dijo que no hacía mucho,  había visto un grupo de ellas cruzando el horizonte , entonces, el Señor X  dijo que le hubiera gustado verlas y en su rostro se dibujó una enorme sonrisa. 

El concepto de felicidad del Señor X ha ido evolucionando de acuerdo a las situaciones que ha experimentado a lo largo de sus diecisiete años y seguirá haciéndolo el resto de su vida, para él, muchas cosas o conceptos pueden significar alegría. Una vez, cuando era muy pequeño,  la especialista que lo trataba dijo que probablemente daba vueltas alrededor de la mesa siempre a la misma hora porque hacerlo le hacía sentir feliz y descargar ansiedad le permitía regular los niveles de su termostato interior . Con el tiempo, esa conducta desapareció, y dio paso a una nueva que básicamente transmitía el mismo mensaje, pero con un código distinto, el baile,  el Señor X cantaba  siempre a la misma hora – a las diez de la noche- para comunicarnos que se sentía  feliz, claro que algunas noches no lo hacía, así que una vez le pregunté “¿porqué hoy no cantas?” Él me respondió que solo lo hacía los días que intentaba ser feliz, pero que otros días  no le apetecía hacerlo porque nada de lo que hiciera, ni siquiera cantar, conseguía que se sintiera menos triste o menos solo dentro del instituto. Creo que no muchos saben ni consideran el gran esfuerzo que hace acudiendo todos los días a un lugar repleto de gente, ruidos e interacciones sociales en el que se siente inseguro y solo, y en muchas ocasiones incapaz de resolver las exigencias académicas o las respuestas sociales que se le demandan. 
Otros niños con síndrome de asperger imitan sonidos que les procuran la misma emoción que tuvieron al escucharlos, por ejemplo, el de pájaros, monos, gatos, etc, como ya he mencionado, todos ellos asocian el sentimiento de alegría o tristeza que sintieron al ver esos mismos animales con los suyos  y los comunican a manera de símbolo.

 Es verdad que los manierismos motores (tics, muecas faciales, parpadeo, aleteo de manos) es una característica común en casi todos los niños que tienen un Trastorno del espectro autista y que disminuyen a medida que su expresividad emocional aumenta, pero generalmente indican algo. Recuerdo que a menudo, cuando el Señor X era pequeño, aleteaba las manos, lo hacía cuando estaba entusiasmado con algo, por ejemplo, cuando hacía sus enormes torres con ladrillos de colores , cuando sus esculturas en plastilina le salían bien, o cuando mi madre le traía unas señales de tráfico en miniatura nuevas. Quizás, el pasar más tiempo con él que mis padres o cualquier otra persona hace que siempre me haya resultado sencillo intuir o comprender la forma que mi hermano empleaba para comunicarse  o expresar sus sentimientos, por ejemplo,  a través del aleteo de manos comunicaba que algo le gustaba o le había salido bien. Es habitual que el señor X gesticule con la boca cuando está concentrado en algo que requiere de su atención, por ejemplo, cuando  escribe, cuando lee, cuando juega con la DS, cuando estudia, lo sé, porque jamás lo hace mientras ve la tele o jugamos al fútbol o hace cualquier otra cosa que no requiera un nivel mediano o alto de concentración. Pero si se trata de parpadeos, de inmediato sé que cuando el Señor X parpadea de forma intermitente es que se encuentra nervioso, disgustado, preocupado o que ese día las cosas le han ido mal. Si el parpadeo es intenso, sé que es probable  que la ansiedad acumulada a lo largo del día haya llegado a niveles de sobre calentamiento y necesite descargar su termostato interior para volver a la normalidad, también sé que esa descarga generalmente se hace en casa, por muy mal que le hayan ido las cosas, el señor X aguanta el tirón y a pesar de que hay evidentes señales de alarma, los niveles de sobrecalentamiento no se rebasan hasta encontrarse “En zona de seguridad”. Por supuesto, son estas señales las que me indican que puedo preguntarle qué es lo que le ocurre o qué le ha molestado o disgustado, debo hacerlo directamente, de lo contrario, él no dirá lo que le ocurre con exactitud. Creo que es importante que los familiares o profesores de niños con autismo o Síndrome de asperger sepan- una vez que haya adquirido el lenguaje- que no deben esperar a que ellos digan voluntariamente lo que les ocurre puesto que no lo harán, digamos que solo dirán lo que les pasa si se lo preguntan directamente, pero este capítulo trata fundamentalmente de todos los niños que no han adquirido un lenguaje fluido , por lo tanto, quiero resaltar que los manierismos motores, los sonidos y en general, su conducta, siempre pueden servirles de guía para interpretar el estado de ánimo o lo que quiere comunicar el niño con autismo. El señor X dejó de aletear las manos a la edad de siete años. 

En gran medida, la capacidad de interpretación que tenemos todos los seres humanos depende fundamentalmente de querer hacerlo, después, de que prestemos atención y conozcamos la peculiar manera de comportarse de los niños con autismo o Síndrome de Asperger. En primer lugar, es importante destacar que todos ellos tienen dificultades para entender el lenguaje social, es decir, que desconocen, que no adquieren de forma natural  los códigos o normas de comportamiento social que el resto de niños aprenden a medida que crecen casi por instinto, sin que nadie se los enseñe.  Por ejemplo, desde pequeños todos sabemos cosas como que es incorrecto abrir la nevera de cualquier otra casa que no sea la nuestra o que es incorrecto quitarnos los zapatos en la escuela o que es correcto dar los buenos días todos los días , sin embargo, los niños con autismo o Síndrome de Asperger  no, sobre todo si se trata de niños pequeños que aún no hablan y por lo tanto, resulta muy complicado poder proporcionarles un aprendizaje social adecuado, especialmente si no se cuenta con una dosis extra de tiempo y paciencia. Por supuesto, esto ocasiona que muchas personas crean, digan o piensen que los niños con autismo o Síndrome de asperger son consentidos, engreídos, sobre protegidos o culpen a sus padres de mal educarles. Nada más lejos de la realidad, el problema es que muchos padres de niños con autismo ignoran no solo que sus hijos no aprenden de manera espontánea normas de conducta social, sino también que sus hijos desconocen que las personas adaptamos nuestra conducta a cada contexto social, a cada lugar en el que estamos. Es decir, nuestra conducta puede ser apropiada o inapropiada dependiendo del lugar, del contexto en el que nos encontramos. Por ejemplo; 

 es apropiado- si estamos en casa y nos apetece comer un yogur- que lo busquemos en la nevera, pero esta misma acción es inapropiada si lo hacemos en casa de unos parientes o vecinos. 

 Es apropiado- si estamos en casa- quitarnos los zapatos para estar más cómodos viendo la tele, pero no es apropiado hacerlo en el colegio. 

 Es apropiado comer un bocadillo en el recreo, pero no es apropiado hacerlo en clase. 

 Es apropiado encender la televisión para ver un programa que nos agrade en nuestra casa, pero no es apropiado encender la televisión para ver ese mismo programa en casa de un vecino. 

 Es apropiado ir al servicio en casa y también es apropiado hacerlo en el colegio.
 Es apropiado hablar en voz alta en casa o durante los recreos en el colegio, pero no es apropiado hacerlo por ejemplo, en una iglesia. 

 Es apropiado abrir nuestros regalos en nuestra fiesta de cumpleaños, pero no es apropiado abrir los regalos de un compañero de clase o un familiar en su fiesta de cumpleaños. 

Este desconocimiento no significa que los niños con autismo puedan comportarse de cualquier manera, de hecho, son inteligentes, aprenden y a menudo se guían por imitación, esto es, que sus padres y hermanos serán la principal herramienta con la que contarán para adquirir un comportamiento social adecuado de cara al futuro. Hay niños a los que le lleva un buen tiempo comprender, por ejemplo, que es correcto utilizar los servicios del colegio y no solo el de casa. El problema es que estos mismos niños van solos  y sin ninguna ayuda al servicio en casa, sin embargo, se niegan a usar el del colegio y eso puede acarrear problemas ( esta es una pauta que se generaliza en la vida de todos los padres de niños afectados ) la verdad es, que no es nada fácil que los profesores comprendan este tipo de comportamiento, lo importante es que el profesor o la profesora sirva de guía al niño hasta que este consiga acostumbrarse  y sea más flexible en cuanto a sus rutinas y en cuanto a los cambios, esto es, hasta que se dé cuenta que está bien ir al servicio de casa y también al del colegio cuando tiene necesidad de hacerlo.  Muchas madres de niños con autismo o Síndrome de Asperger tienen ese problema ya que los maestros asumen que no se les ha enseñado con antelación a la etapa pre escolar a ir al servicio solos  por otros motivos que no tienen nada que ver con la realidad. Culpar a los padres es lo que está más a mano, pero no es la realidad, lo que ocurre es que el niño no quiere ir a ningún otro servicio que no sea el de casa porque no le gustan los cambios ni la posibilidad de ensuciarse, pero si se lo enseñan, aprenderá con prontitud. Afortunadamente, mi hermano y yo acudíamos a la misma aula rural, habían tan pocos niños en el colegio que nos reunían a todos en la misma clase, sospecho que en este aspecto, fue una suerte, de lo contrario, el señor X hubiera pasado más tiempo desorientado y sin saber que es correcto y que no le pasaría nada por acudir a los servicios del colegio.  

Caso número uno. Pablo y las normas de su nuevo profesor
Pablo es un niño con síndrome de Asperger, cursa el segundo de primaria y como sucede en cada curso escolar,  tiene un nuevo profesor. A Pablo no le agrada tener un nuevo profesor, no le gustan los cambios y quisiera tener a la misma profesora que tenía en el primer curso, pero no sabe cómo expresarlo y a veces llora por ello. El nuevo profesor tiene nuevas normas que los alumnos deben llevar a cabo, los compañeros de Pablo se adaptan a estas normas con facilidad, pero no sucede lo mismo con Pablo. Ahora, todos deben formar fila antes  de entrar a clase y al salir de clase. Pablo se niega rotundamente a formar fila, se enfada, llora o sale corriendo. El nuevo profesor no entiende lo que le ocurre a Pablo, piensa que está demasiado mimado, que no sigue las normas y que todo se debe a un problema de conducta, en consecuencia, llama reiteradas veces a los padres de Pablo para informarles de lo que sucede. Los padres de Pablo hablan con el profesor, todos saben que Pablo tiene el síndrome de Asperger, pero desconocen a qué se debe su conducta tan peculiar. De hecho, ninguno de ellos consigue interpretar a qué se debe su  negativa a seguir esa norma y lo atribuyen a distintos motivos evidentemente erróneos….el nuevo profesor sigue pensando que Pablo está demasiado mimado, los padres piensan que el profesor no es lo suficientemente paciente con Pablo. Pablo pasa el día bien, pero todo cambia  cinco minutos antes de terminar las clases que es cuando el profesor manda a recoger y colocar las sillas sobre los pupitres, en ese momento, Pablo se pone nervioso y rompe a llorar, no deja de hacerlo hasta que vuelve a casa. Esa misma conducta se repite día tras día sin que nadie comprenda que si Pablo se niega a seguir una nueva norma, a hacer fila, no es porque sea mal educado, engreído, mimado, consentido o porque desee incumplir las normas de forma deliberada, sino más bien porque es una norma que nunca ha llevado a cabo en casa, es decir, porque la desconoce,  y porque antes de que llegara el nuevo maestro tampoco lo había hecho en el colegio, pero es difícil saberlo porque no habla. Incluso, en el caso que Pablo hablara con fluidez, no posee la capacidad que cualquier otro niño que no tenga el síndrome de asperger posee para expresar su malestar, incomodidad o angustia.

Para él solo existen las rutinas que no exigen cambios, no existen los contextos ni entiende que cada lugar exige de nosotros que nos comportemos de determinada manera y por supuesto, que esas exigencias pueden variar de forma constante. Con el tiempo, - no penséis que de un día para otro -las formaciones dejan de suponerle un problema porque va adaptando su conducta de la siguiente manera: 

• En casa no es apropiado formar fila. 

• En el colegio si lo es. 

Entonces, es importante  tener claro que la conducta del niño con autismo o síndrome de Asperger, en este caso, el llanto de Pablo, es un indicativo de que algo le sucede , algo que por sí mismo no es capaz de expresar: hay un ruido que me molesta, me duele algo, he tocado algo sucio, no me gusta que me corten el pelo ni que me toquen la cabeza, esta situación me hace sentir confuso, no quiero entrar al servicio del colegio quiero ir al de casa, estoy enfadado porque han cambiado de lugar mis juguetes, el ruido de los truenos me asusta, el ruido que hacen los niños durante el recreo me pone nervioso, han cambiado de lugar los muebles de mi habitación, han pintado mi habitación de otro color, alguien ha tocado mis cosas, mamá me ha dado de merendar un zumo que no es el que acostumbro beber, la almohada que hay sobre mi cama es nueva y quiero la que tenía antes, ha venido otra profesora que no es la que viene siempre, han cambiado mi rutina y eso no me gusta, los cambios no me gustan. 

Los cambios imprevistos de rutina generalmente originan algún problema o mejor dicho, para los niños con síndrome de Asperger los cambios imprevistos siempre suponen un problema. 
Caso número dos. Irene y una nueva ruta para ir al colegio
Irene es una niña con Síndrome de Asperger. Ella y Laura, su hermana mayor, siempre van andando al colegio que les queda muy cerca de casa, ambas siempre siguen la misma ruta sin ningún problema. Un buen día, la calle por la que las dos hermanas iban al colegio está en obras y deben desviarse de la ruta de siempre, es decir, ir por otra calle… Laura no tiene problemas, pero Irene rompe a llorar, se niega a seguir andando y lucha con todas sus fuerzas por volver atrás. Laura la sujeta, pero no puede retenerla, Irene se suelta y sale corriendo a toda velocidad. Laura debe correr detrás de ella, cogerla de la mano y llevarla a casa. La madre de Laura e Irene no comprende el comportamiento de su hija pequeña y decide  acompañar a las dos niñas unos cuantos días, ella e Irene iban por el camino de siempre esquivando las obras, y Laura, lo hacía por una calle diferente para evitarlas, de pronto, todo parecía haber vuelto a la normalidad, hasta que Laura e Irene volvieron  a hacer el camino de ida y vuelta solas, nuevamente, Laura intenta llevar a Irene por el camino no habitual, y nuevamente lucha con todas sus fuerzas para no hacerlo, sale corriendo y Laura tiene que ir tras ella. La madre de Laura e Irene está desconcertada, no comprende que puede estar ocurriendo, pero sin duda, la conducta de Irene intenta comunicar algo, intenta decir algo que su madre debe esforzarse en comprender: Si la conducta de Irene cambia cada vez que ella y Laura toman un camino diferente al acostumbrado, la única razón que puede ocasionar su disgusto es que ese nuevo camino no le gusta o que no quiere ir por él, que se niega a ir al colegio por cualquier otra calle que no sea la de siempre, y ella se decide a probar. Efectivamente, cuando intenta llevar a Irene por una calle diferente, su conducta vuelve a cambiar, desde ese día, acompaña a las niñas tanto por el camino habitual como por muchas otras calles que llevan al colegio, en un principio el cambio no le agrada demasiado, pero todo mejora cuando su madre le dice que no pasará nada, que debe estar tranquila y que hay muchas calles por las que se puede llegar al colegio… así es como poco a poco, Irene se va adaptando paulatinamente al cambio. Pero…… ¿qué es lo que la conducta Irene quiere transmitir además de su desagrado por no seguir la misma ruta de siempre? Las vivencias por si solas no sirven de mucha ayuda si no se cuenta con algunos conocimientos que nos aclaren que todas las personas con autismo se niegan a variar sus rutinas, lo hacen porque cualquier cambio imprevisto les provoca malestar, confusión, ansiedad e inseguridad. Por supuesto, creo que muchas personas siguen ignorando que aún los pequeños cambios, casi detalles sin importancia pueden ocasionar un berrinche monumental, cosas que cualquier otro niño no notaría y en el caso de que así fuera, no le daría una importancia especial, por ejemplo, si el maestro te cambia de pupitre, o si tu madre coloca en tu habitación unas cortinas de color verde y quita las anteriores que eran de color azul.
Caso número tres;  Iker y el orden
Iker es un niño con síndrome de Asperger, tiene una tabla de tamaño mediano con la que juega. Cada día, al volver del colegio, coloca encima de ella todos los artilugios que vienen en un juego llamado “La granja”: un establo, un corral con gallinas, un tractor, un remolque, aperos de labranza, un montón de animales y otro montón de señales de tráfico en miniatura que ha cogido de otro juego. Una tarde, como hace siempre que vuelve del colegio con su  hermano Assier, dos años mayor que él, sube corriendo a buscar su tabla. Al verla, rompe a llorar. Nadie sabe lo que ocurre. La madre de Iker está realmente agobiada, no sabe los motivos por los que Iker llora, entonces, Assier se da cuenta de que aunque todo parece estar en el mismo lugar, las pequeñas  señales de tráfico con las que su hermano juega y que coloca ordenadamente  ahora están colocadas en sitios diferentes. Assier se da cuenta de inmediato porque cada vez que quiere jugar con Iker en su tabla, Iker se niega a que toque o cambie de lugar sus señales, y cada vez que Assier lo ha hecho, Iker vuelve a colocarlas en su sitio habitual. Assier sabe  de memoria el lugar en el que el Iker coloca cada señal, por eso, en cuanto lo advierte le dice a su madre que las señales están descolocadas,  entonces  ella recuerda que esa misma mañana las había quitado para limpiar la tabla y luego las colocó de forma desigual, al fin y al cabo, ¿qué importancia puede tener mover de un lado para otro las pequeñas señales si siguen estando encima de la tabla? Quizás esta lógica puede tener sentido para un chico como Assier, para el que no tiene ninguna importancia que su madre  las haya descolocado, es más, posiblemente,  ni siquiera  notaría el cambio, pero las rutinas y los detalles son sumamente importantes en la vida de cualquier niño con autismo, los detalles y los cambios son muy importantes para Iker, lo que posiblemente para Assier pase desapercibido, para Iker nunca lo hará. Él llora desconsoladamente por el cambio, no le gusta que cambien sus señales de lugar y el llanto es la única herramienta que tiene a mano para transmitir su disgusto. Algunos os preguntaréis ¿por qué si a Iker le molesta tanto que cambien sus cosas de lugar  no las coloca él mismo en el lugar que quiere?

 Es evidentemente Iker puede volver a colocar las señales en el lugar que él quiere, pero su nivel de ansiedad se ha elevado de golpe y ha desembocado en un estallido de llanto y en estos casos, es mejor no insistir hasta que se calme. Assier coloca  las señales exactamente como estaban antes de la limpieza que hizo su madre, de inmediato, Iker deja de llorar.
. Las personas con síndrome de asperger aprenden a tolerar los cambios de forma paulatina, eso sí, la dificultad está en que esa tolerancia depende de que a medida de que sea posible, se le anticipen. Por ejemplo, la madre de un niño con síndrome de Asperger  le dice que el viernes irá a recogerlo al instituto, pero le surge un imprevisto y no acude, es muy probable que el niño se enfade o irrite, que diga que no es justo, que las promesas se cumplen y que no es agradable salir del instituto y no encontrar a tus padres pese a que te dijeron que estarían allí  y que gracias a ello tenga que volver a casa en autobús  ... claro que si la madre se lo anticipa no ocurrirá nada de esto porque el niño estará preparado para ello, pero no siempre se puede anticipar el futuro por previsible que sea. Así que es mejor no prometer algo de lo que no estéis convencidos  que podréis hacer con toda seguridad , porque entonces, tendréis un problema, de tal, que siempre será mejor utilizar un “Es posible”, “Quizás”, “En caso de que pueda”, por supuesto, el niño con síndrome de asperger intentará por todos los medios obtener una respuesta contundente que se limite a un “sí” o a un “no”, lo intentará porque no le agrada sentirse inseguro y la duda es algo que lo angustia y le genera ansiedad, de cualquier modo, jugar con la duda de forma habitual consigue que se relaje y comprenda que por mucho que planifiques algo no siempre esos planes resultan ser como se quiere.
Caso número cuatro. La rutina en las comidas

El señor X suele ordenar sus comidas de forma secuencial y repetitiva para cada día de la semana, y aunque el pescado no le agrada demasiado, transige en comerlo los días martes o miércoles, sin embargo, si el pescado se sirve un lunes o cualquier otro día que no sean martes o miércoles, se pone de mal humor, regaña y dice que no es justo, a pesar de ello, lo come a regañadientes. No obstante, si cualquier cambio en el menú se le anticipa, se adapta con facilidad. Hace unos días, le pregunté por qué debía comer pescado solo esos días y no cualquier otro día de la semana, mirándome fijamente me contestó que los lunes son días difíciles y por lo tanto, no es lógico que en un día difícil deba comer pescado, añadió que los lunes prefiere comer algo de su agrado para compensar la dificultad de enfrentarse a una nueva semana, los deberes, los exámenes y el agobio que le produce la cantidad de gente y ruidos que hay en el instituto. También me dijo que los martes o los miércoles se come pescado porque son otros días difíciles, pero no tanto como los lunes y mucho menos que los jueves, y que los viernes se come hamburguesa porque es un día feliz. Después, le pregunté por qué no le gustan los cambios, el señor X se quedó pensativo, un momento después respondió “Porque hacen que me sienta perdido”. 

A los quince años, el Señor X es capaz de expresar lo que para él representa seguir de forma estricta sus rutinas, sin embargo, deberíamos imaginar todos esos años en los que no le fue posible expresar por medio del lenguaje la confusión que le produce lo imprevisible, todas esas veces en las que se sintió perdido y solo. 
 ¿Qué nos quiere decir el niño o niña con síndrome de Asperger con su conducta a través del juego?
¿Alguien recuerda quién le enseñó a jugar al pilla -pilla o al escondite? Lo más probable es que no, de hecho, yo no recuerdo ni cómo aprendí a jugar al escondite ni quién me lo enseñó. Como sucede con la mayoría de niños, debí aprenderlo al ver jugar a otros niños. Jugar al pilla- pilla o al escondite son ese tipo de cosas que “Se aprenden solas”, que nadie te enseña. Al principio, cuando somos muy pequeños, jugamos solos, pero desde siempre, los niños se sienten motivados para compartir sus juegos. En los parques o en las plazas de los pueblos es habitual ver muchas madres con sus hijos pequeños compartiendo juegos, hacerlo, no solo es un signo de empatía sino también de comunicación. Sin embargo y en principio, los niños con autismo o Síndrome de Asperger no comparten sus juegos con otros niños y tampoco comparten sus juguetes. A medida que crecen, se sienten motivados y desean tener amigos, sin embargo, no saben relacionarse de forma adecuada en grupos. 
Recuerdo que cuando era pequeño, mi hermano hacía largos paseos en busca de amigos, en esa búsqueda siempre llevaba una bolsa llena de tractores y juguetes, cuando por fin encontraba otro niño con el que jugar, lo hacía por separado, es decir, cada quien jugaba con sus propios juguetes. Esto ocasionaba que muchos de los amigos que encontraba terminaran aburriéndose y se marcharan, entonces, volvía a casa muy triste y era yo el que jugaba con él. El juego de uno a uno resultaba mucho más sencillo, claro que más de una vez me enfadé porque él podía tocar mis cosas , pero yo no las suyas, así que con el tiempo la única condición que le puse para jugar juntos era que me dejara tocar sus cosas, por supuesto, no contaba con que mi hermano entiende el lenguaje de forma literal y que tocar sus cosas era simplemente tocarlas, pero no jugar con ellas, esto es, podía tocar un tractor, pero de ninguna de las maneras jugar con él. 

La interpretación literal que las personas con autismo o síndrome de Asperger hacen del lenguaje es una causa de problemas, por eso siempre debemos dirigirnos a ellos de forma concreta, es decir; yo me enfadaba porque no entendía que no compartiera conmigo sus cosas o que se negara a que las cambiara de lugar, pero una vez que hube comprendido su forma de entender el lenguaje y actué en correspondencia a esa misma compresión concretándole que si quería jugar conmigo debía dejarme “Jugar” con sus juguetes, fue haciéndome concesiones y aprendimos a jugar juntos. 

Cuando observamos jugar a un niño con autismo o Síndrome de Asperger, de inmediato notaremos que no sabe jugar con más de un niño a la vez, vamos, les agrada jugar al lado de otros niños, pero no con otros niños, esto lo sé desde que era pequeño, jugar al lado de alguien no es lo mismo que jugar con alguien. El Sr X tenía un amigo llamado “J” con el que se llevaba muy bien, ambos tenían un comportamiento...y muchas aficiones bastante parecidas. Cuando el Señor X y “J” jugaban juntos se sentaban uno al lado del otro, conversaban, sacaban sus maquinitas y se hacían compañía mutua en tanto  cada uno desarrollaba su propio juego. Eso sí, hubieron progresos desde que empezaron a  usar el multi jugador, no era muy de su agrado, pero accedían a jugar e integrarse con el grupo si se les iba guiando y los demás les animaban. También hacían construcciones por separado, cada uno en un lugar distinto de la habitación y montaban bicicleta sin seguir un orden secuencial, es decir, uno iba muy delante y otro  muy detrás y viceversa. 

De pequeño, el Señor X odiaba jugar al fútbol, sin embargo, yo estaba empeñado en que lo hiciera porque de otra manera tenía que jugar solo, me refiero a que en el pueblo en el que vivimos no hay otros chicos de nuestra edad durante los inviernos. En Verano, a duras penas conseguía que se integrara en el equipo, la verdad es, que lo hacía a regañadientes, pero lo hacía, entonces, era habitual verlo pasar el balón a cualquier jugador fuera o no fuera de su equipo, igualmente, no parecía tener claro en qué portería debía marcar un gol y los autogoles se sucedían partido a partido ocasionando, en el mejor de los casos el disgusto de nuestros compañeros de juego, y el peor, que nadie, excepto yo, quisiera jugar con él. Pero, ¿qué era lo que a través de su conducta quería transmitirnos a los demás? 

• ¿Quizás que pretendía molestar a sus compañeros o mofarse de ellos? 

• ¿Quizás solo que desconocía las reglas del juego y necesitaba alguien paciente que se las enseñara? 

Haber crecido con el Señor X hace que me incline definitivamente por la segunda de las opciones. Por extraño que parezca ,todos los niños con autismo o síndrome de Asperger ignoran, desconocen y necesitan aprender , necesitan que otros les enseñen reglas de juego en equipo como las que se siguen para jugar al pilla- pilla, al fútbol o al escondite. Este es el motivo por el que generalmente no les agradan los juegos grupales, pero no es frecuente que demasiados padres consigan descifrar la peculiar conducta de su hijo ni mucho menos que se  percaten de su  evidente torpeza motriz, es más, creo que muchos de ellos ni siquiera saben la amplitud de esa misma torpeza que condiciona que la persona con síndrome de asperger sea especialmente torpe para la gimnasia, la educación física y los deportes.  No hace falta ser muy listo para intuir que no es frecuente que un niño de seis años o más no tenga ni idea de cómo jugar al fútbol, aunque desafortunadamente, esas percepciones siempre quedan solapadas detrás de un absurdo “Ya aprenderá” que les impide no solo ser conscientes de lo que ocurre, sino de afrontar, abordar y resolver las dificultades del niño con total naturalidad. 

Pero volviendo a los inviernos, en esos meses en los que no habían otros niños en el pueblo…yo llevaba al Señor X a entrenar, bueno, era así como yo le llamaba a jugar al fútbol uno- a – uno. Este entrenamiento consiguió que mi hermano aprendiera las reglas del juego y  los siguientes veranos se fuera integrando bastante bien con los chicos que formábamos equipo. Al principio, cuando jugaba con otros niños, el Señor X se quedaba mirando como lo hacía, quería estar con nosotros aunque no participaba mucho, creo que fue así como un buen día se decidió a hacerlo. Claro que al jugar al fútbol sus dificultades motoras impedían que corriera a cierta velocidad y sus movimientos eran torpes y descoordinados, de cualquier modo, si el grupo, a pesar de conocer sus dificultades le admite, lo acepta y lo anima, el niño con síndrome de asperger tendrá un interés genuino por participar.

 Desde pequeño, el Señor X corre de una manera un tanto peculiar, también tenía dificultades para coger un balón con las manos, para abotonarse los botones de una chaqueta, para atarse los cordones de las deportivas e incluso para escribir, de ahí que su caligrafía siga siendo un tanto lenta y desastrosa , lo cual le ocasionó muchos problemas durante la etapa primaria, en realidad, creo que hay maestros estupendos que se informaron sobre el tema y en todo momento intentaron ayudarle o motivarle con mucha paciencia , pero también creo que hubieron otros que no se esforzaron mucho por comprender o no fueron muy receptivos respecto a las dificultades motrices ( articulaciones laxas )que tienen los niños con autismo para la gimnasia , la educación física, abotonarse la chaqueta o sostener un bolígrafo entre los dedos y que son esas mismas dificultades las que determinan que sean torpes para correr, bailar o escriban con lentitud , tengan dificultad para tomar notas y su caligrafía sea un tanto desastrosa. En otros países los niños con síndrome de Asperger usan el procesador de textos y tienen muchas adaptaciones en la asignatura de Educación física, pero creo que aún queda mucho camino para que eso suceda aquí. Es verdad que últimamente la gente parece estar más interesada en el tema, pero la teoría no sirve de mucho si no se lleva a la práctica. Hay muchos niños con Síndrome de Asperger que tienen un elevado coeficiente intelectual y gracias a ello, pese a sus dificultades comunicativas y de socialización, sacan buenas notas y pueden seguir el mismo ritmo académico de sus compañeros, pero no todos los niños con Síndrome de Asperger son genios ni tienen un elevado coeficiente intelectual, quizás por eso, también muchos padres de niños con autismo esperan el diagnóstico de Asperger, pero no todos los niños afectados tienen la misma capacidad intelectual. A este pequeño grupo que no sigue el mismo ritmo académico del resto de niños generalmente se les adapta el curriculum de forma significativa como alumnos con necesidades educativas especiales y a la larga se queden desfasados del sistema educativo y ni siquiera puedan optar al graduado escolar, otros son remitidos al sistema de diversificación para que puedan obtener el graduado escolar, pero sigo creyendo que ninguna de estas dos alternativas tiene muy en cuenta, ni conoce, ni tiene un auténtico interés por los problemas y necesidades de los niños con Síndrome de Asperger. 

Recuerdo que durante la primaria, algunos maestros creían que mi hermano no se abotonaba la chaqueta o las deportivas por puro capricho, o porque suponían que mis padres lo consentían de forma excesiva o lo sobreprotegían o que yo tenía una actitud demasiado protectora con él, aún después de contar con todo tipo de informes, pocos de ellos tuvieron en cuenta sus problemas motrices (del movimiento). Ya he comentado que son estos problemas los que determinan que una serie de objetivos que a otros niños que no tienen síndrome de asperger no les supone ningún problema, para ellos sea algo realmente complicado.

1. Me cuesta mucho atarme los cordones.

2. Me cuesta mucho abotonarme la chaqueta.

3. Me cuesta mucho sostener un bolígrafo entre los dedos.

4. Tardo mucho en escribir. Escribo con lentitud.
5. Mi caligrafía es mala.

6. Me cuesta sostener un balón entre las manos.

7. Camino y corro de una forma especial.

8. Aunque me esfuerzo mucho por hacerlo bien y pongo mucho empeño en ello, soy muy malo haciendo deportes.

. Cuando el señor X era pequeño, mi madre siempre le compraba deportivas de pega-pega, bueno, en realidad eran las únicas que él quería ya que se negaba rotundamente a usar cualquier otra, ahora sé que las prefería para ahorrarse problemas en el caso de que las deportivas de cordones se le desataran durante el tiempo que estaba en la escuela. Le tomó un buen tiempo aprender a abotonarse el abrigo y atarse los cordones de las deportivas, pero lo consiguió. Sé muy bien que estas actitudes poco comprensivas hicieron sufrir mucho a mis padres, pero también a mí y creo que el hecho de que algunos profesores no sepan nada del tema es un problema que luego trae muchos otros problemas más, como por ejemplo, que el niño se niegue a participar en actividades deportivas. Su actitud no solo tiene que ver con los problemas de motricidad, sino también porque a menudo su forma de correr, de andar o las dificultades que les supone patear una pelota ocasionan la burla de sus compañeros o que sean excluidos de los grupos que se forman para llevar a cabo actividades deportivas. Estoy convencido que cuando mi hermano jugaba al fútbol, su descoordinación era rápidamente percibida por los demás niños y por eso casi nunca le pasaban el balón y su único cometido era correr de un lado para otro cada vez más frustrado y disgustado. A menudo llegaba triste del instituto porque nadie lo había elegido para jugar en su equipo y el maestro tenía que colocarlo en cualquiera de ellos. 

Ser inteligente, hace que las personas con síndrome de asperger perciban el rechazo de forma automática, quizás si no lo fuera sería menos cruel, pero esto es algo con lo que debe aprender a vivir y sobrevivir, porque también hay muchas personas que son receptivas, afectuosas y tolerantes con él y sus dificultades. Un buen día, para que mi hermano no se cansara de tanto correr jugando al fútbol, probé a dejarle en la portería, y para sorpresa de todos, descubrimos que era y sigue siendo un buen portero. Hace buenas paradas y defiende su portería con ilusión. Claro que aquella vez, olvidé decirle que un portero no puede abandonar su portería cada vez que está cansado o cuando se aburre... pero una vez que aprendió que la portería debe ser defendida hasta el final del partido las cosas empezaron a marchar bastante bien. Del mismo modo aprendió a jugar al pillo-pillo y al escondite. El verano pasado, muchos chicos y chicas de todas las edades se reunían en la plaza del pueblo para jugar al escondite, entre ellos estaban mi hermano y su amigo “J” con el que nadie quería jugar y al que casi todos excluían, ya entonces, yo había percibido que “J” tiene muchas características  un tanto peculiares: es inteligente, habla como un adulto, no entiende bromas ni sarcasmos, cuando viene a casa empuja la puerta para entrar y nunca da los buenos días – luego aprendió a hacerlo porque cada vez que venía , le hacía regresar  hasta la puerta de calle y le decía que primero hay que saludar, luego preguntar por el señor X y luego, pasar - mientras jugamos al fútbol se dedica a dar paseos a lo largo y ancho y del campo de fútbol arrastrando una ramita o recogiendo hojas sin importarle que el balón pueda darle en la cabeza o que esté interrumpiendo el juego y sin importarle lo que los demás puedan pensar sobre él , también es un experto en juegos virtuales y no tiene ni idea de cómo jugar al escondite- el problema era que “J” parecía ignorar deliberadamente las reglas del juego: si un chico contaba, él decía en voz alta el lugar  en el que se escondían el resto de chicos ocasionando más de un problema , si era él quien se escondía, permanecía en su escondite por tiempo indeterminado . Pero ¿realmente Jota ignoraba de forma deliberada las reglas del juego?, ¿o es que su intención era molestar ?... Claro que no, en el autismo nada es como parece, aunque quienes desconocen el tema piensen que es así y que este tipo de conductas solo son llamadas de atención, ganas de incordiar o mala educación. Nada más lejos de la realidad. 

Una noche, todos pasaros más de media hora buscando a “J” hasta dar con el lugar en el que se escondía, cuando lo encontramos , dijo sorprendido que no había salido porque estaba esperando a que lo encontraran, cualquier otro niño lo hubiera hecho, pero un niño con características autistas no. De no haberlo encontrado es probable que “J” hubiera permanecido en su escondite hasta el día siguiente o hasta que se aburriera. Su peculiar conducta ocasionó que el grupo lo rechazara y se negaran a jugar con él. Entonces recordé que en su día, el Señor X también tuvo que aprender a jugar al escondite y que ese aprendizaje dio buenos resultados. Reuní al grupo y les dije a todos que debíamos enseñar a J las reglas de juego y que si él no jugaba, nadie lo haría. Todos estuvimos de acuerdo. J aprendió rápido que no debía decir a la persona que cuenta dónde se esconden los otros chicos y que tampoco debía permanecer escondido más de cinco minutos seguidos en el caso de que nadie fuera a buscarlo. Desde esa noche, “J” se integró mucho mejor al grupo que dejó de rechazarle y de tratarle con cierto desdén. 
Lo que nos dice la persona con Síndrome de Asperger a través de su lenguaje
“Chansey es un pokémon”. Mis padres pasaron bastantes semanas empeñados en descifrar el significado de la extraña palabra que el Señor X no dejaba de repetir una y otra vez; buscaron en videos y prestaron mucha atención a las series y dibujos animados que en aquel entonces eran sus favoritos, pero hay demasiados pokémon, de todos los niveles y en sus distintas evoluciones, así que simplemente se los dije: “Chansey es un pokémon, Chansey es un pokémon que le gusta a mi hermano”. Después de Chansey vinieron las frases de dos palabras y finalmente, a los seis años y en un lapso de tres meses, el Señor X hablaba correctamente y sin ninguna dificultad. 

En el anterior capítulo ya he mencionado que todos sabemos que la finalidad del lenguaje es comunicarnos, a través del lenguaje expresamos nuestros sentimientos interiores y a su vez, advertimos lo que creen, desean, sienten, piensan o las intenciones que tienen los demás. Ser capaces de expresar y compartir con otros nuestros estados de ánimo así como percibir cómo se sienten los demás genera respuestas empáticas como por ejemplo: 

– Si alguien llora o se siente triste, le consuelo. 

– Si veo que alguien se cae, le recojo. 

– Si todos los de mi equipo celebran un gol aplaudiendo, yo también puedo hacerlo.  
-No digo ciertas cosas – aunque sean verdad – porque sé que puedo herir los sentimientos de otros o hacer que otros se sientan molestos o enfadados. Ser empáticos, es decir, tener respuestas emocionales adecuadas a los estados de ánimo de otros también me permite: Advertir y anticipar lo que otros puedan pensar de mí. Si pienso que la persona con quien estoy hablando está obesa, no se lo digo tanto porque sé que puedo herir sus sentimientos como porque anticipo que en el caso de decirlo, esa persona pensará que soy mal educado. Pese a que hoy en día, la sinceridad está sobrevalorada y todo el mundo presume de “decir las cosas a la cara”,  si fuéramos por todas partes siendo excesivamente sinceros es evidente que no tendríamos amigos.Si un amigo viene a casa, cuando le abro la puerta le digo hola, o qué tal, pero no sería correcto que le dijera “¿Qué haces aquí?” o ¿por qué has venido cuando estoy viendo mi programa favorito?” Esto es, aunque ese amigo haya venido a casa sin ser invitado o en un mal momento, le recibo con amabilidad, o le pido que vuelva más tarde porque en ese momento me es imposible atenderle, pero  no le digo que su visita me resulta molesta, es decir, que no siempre se dice lo que realmente se piensa por cortesía, amabilidad o buena educación. Pero, ¿Qué ocurre con las personas con autismo o Síndrome de Asperger? Pues que todos ellos no saben anticipar los sentimientos de los demás, lo cual significa que si son ellos los que abren la puerta, es probable que le digan al amigo que se ha presentado sin avisar “¿por qué has venido? Estoy viendo mi programa favorito. Entonces, lo más probable es que ese amigo se sienta ofendido o herido, se lo cuente a sus padres y en lo sucesivo, no vuelva más. Sin embargo, y puesto que el niño Asperger tiene dificultades para relacionarse con otros, desconoce códigos de conducta social y expresa sus pensamientos ignorando que sus palabras tienen consecuencias en los sentimientos de los demás (esto se debe a que carece de una teoría de la mente) atribuir que su conducta es directamente proporcional a su mala educación es del todo erróneo. Muchas personas creen, piensan e incluso dicen que todos los niños afectados por un trastorno del espectro autista no tienen sentimientos ni empatía. He escuchado muchos comentarios absurdos a este respecto, comentarios como que “Si le das un beso a un niño con autismo no se entera de nada o no siente”. Creo que esas personas hablan así por desconocimiento o se limitan a repetir lo que han escuchado decir a otras personas igualmente desinformadas. Carecer de sentimientos dista mucha de tenerlos y no saber cómo o de qué manera expresarlos. Los niños con autismo o Síndrome de Asperger no tienen habilidad para explicar sus sentimientos con palabras ni para advertir o anticipar los sentimientos de los demás. Por eso no siempre tienen respuestas empáticas y permanecen confusos sin saber qué hacer. Cuando era pequeño y mi madre nos mandaba a comprar algo a la tienda ,el Señor X solía hacer comentarios inapropiados respecto al aspecto físico de los demás, sin embargo , nunca lo hacía con tono de burla o con el sarcasmo y las miradas sesgadas o insidiosas que generalmente acompañan a un comentario mal intencionado cuyo objetivo es herir, dañar o humillar a la persona a la que va dirigido, sino más bien como una observación o la expresión de un pensamiento no inhibido ( que es de lo que trata la cortesía). No me sorprende en absoluto que los niños con síndrome de Asperger hagan comentarios inapropiados como por ejemplo:

1.  Ven  a una mujer bastante obesa y sin sonreír, tranquilamente, preguntan; ¿por qué esa señora está tan gorda?
2. Ven a un anciano al que le falta un diente, y le preguntan, ¿por qué no tienes dientes? 

Es importante conocer que las personas con síndrome de Asperger no disponen de ninguna herramienta que les permitiera saber que hay ciertas cosas que aunque sean verdad no deben decir por cortesía, buena educación o por empatía, pero con algo de paciencia, esas herramientas pueden adquirirse de forma cognitiva, es decir, que pueden aprender que hay ciertas cosas que pese a ser verdad no es correcto decirlas para que otros no se sientan heridos o tristes. De esto se trata la empatía.

 Ser empático se trata básicamente de colocarnos en lugar de otros, en experimentar los sentimientos de otros, de hecho, por mucho que hoy en día la gente se jacte de ser sincera,  esta sinceridad siempre es relativa, lo es porque un exceso de sinceridad tiene consecuencias negativas de cara a las relaciones sociales que establecemos con otros. Hay muchas cosas que no decimos ya que sabemos o intuimos anticipadamente que al hacerlo podemos estar hiriendo los sentimientos de otras personas. Sin embargo, el síndrome de Asperger es un déficit social debido al cual  la capacidad de anticipar las consecuencias o los efectos que ocasionarán en los demás un determinado comportamiento no se desarrolla de forma espontánea. Es decir, que los niños o personas con síndrome de asperger no anticipan que con sus palabras pueden ocasionar que otros se sientan incómodos, disgustados u ofendidos.  De hecho, el niño que en nuestro ejemplo ve a una señora bastante obesa y pregunta: ¿por qué esa señora está tan gorda?” no tuvo en cuenta que su pregunta-comentario, podía herir los sentimientos de esa señora y tampoco anticipó lo que esa señora podía pensar de él- que era un mal educado-. Sin embargo, sus palabras están desprovistas de dobles intenciones o del sencillo ánimo de ofender y sólo se refieren a una realidad  objetiva que él percibe a través de sus sentidos, esto es, que la mujer está realmente obesa. De hecho, es frecuente que los niños con Síndrome de Asperger se sientan confusos acerca de lo que deben o no deben decir, mi hermano dice que muchas veces se queda callado porque tiene miedo de meter la pata, porque teme decir algo que no sea correcto. Esto ocurre porque a pesar de que hoy en día maneja muy bien muchas normas sociales, es un chico amable, educado y cortés, le cuesta anticipar tanto que su conducta tiene unas consecuencias como lo que otros puedan pensar de él, lo cierto es, que sigue sin comprender por qué la gente que presume de no ser falsa, de ser sincera, de decir todo a la “cara”…                demuestra todo lo contrario con lo que hace. Digamos, que para él, la cortesía, incluso las mentiras piadosas son sencillamente mentiras, el señor X (y cualquier niño con síndrome de Asperger) no comprende que cuando dos personas se encuentran, se pongan en marcha una serie de normas de cortesía como por ejemplo, que una de ellas le diga a la otra “Qué estupenda estás”, cuando no es eso lo que él percibe a través de sus sentidos. Claro, que es todo un reto hacerle comprender que aunque no sea verdad que esa persona esté estupenda, tampoco es necesario decirle que no lo está ya que  en ese caso, estaríamos hiriendo sus sentimientos. Por supuesto, su lógica tiene mucho más sentido que la nuestra cuando dice, “No está bien decir a una persona que no está estupenda porque entonces podría ofenderse y pensaría que soy mal educado, pero ¿por qué tengo que mentir y decir que lo está si no es verdad?”
Muchas personas no entienden los motivos por los que un niño con Síndrome de Asperger nunca miente. Unos piensan que es porque son demasiado infantiles, otros porque son excesivamente inocentes, sin embargo, la inocencia o la ingenuidad que los caracteriza no son causa sino más bien consecuencia de tener una “teoría de la mente” deficiente,  es decir, que los niños con Síndrome de Asperger no cuentan con habilidades o estrategias que les sirvan para interactuar socialmente, resolver los problemas que se nos presentan en el día a día, tomar decisiones, organizarse, hacer planes o reservarse interiormente una respuesta o un comentario inadecuado. Generalmente, todas las personas tenemos capacidad para inferir, imaginar,”sospechar” o “representarnos mentalmente” lo que piensan, desean, creen o las intenciones que tienen los demás, a esto se le llama Teoría de la mente.* Barón Cohen (1999) define bastante bien lo que supone tener un déficit de la teoría de la mente;

·  No saber leer las intenciones de los demás

· No saber leer el interés por la conversación de mi interlocutor.

· No saber anticipar lo que otras personas pueden pensar de mi conducta.
· No comprender los malentendidos.

· No comprender los engaños y por lo tanto, no poder engañar.

· No comprender los motivos que llevan a las personas a actuar de determinada manera.

· No comprender las normas sociales.

 A continuación y para que podáis entenderme, voy a emplear tres ejemplos de lo que es y cómo funciona la teoría de la mente en un niño que NO TIENE SÍNDROME DE ASPERGER y en una persona QUE SI TIENE  un Trastorno del espectro autista. 

A.- Juan tiene cuatro años y NO TIENE SÍNDROME DE ASPERGER. Sin darse cuenta, rompe el jarrón favorito de su madre, cuando esta le queda mirando y antes de decir nada, Juan dice “Yo no he sido” o señala a su hermanito que juega tranquilamente en su corralito “Ha sido él”, pero, ¿porqué lo hace?, ¿porqué a una edad tan temprana tiene capacidad para mentir? Sencillamente porque imagina o advierte la conducta que tendrá su madre en caso de que él diga la verdad y cómo reaccionará, esto es, si dice que fue él quien rompió el jarrón, sabe, anticipa, que su madre lo regañará o castigará, en consecuencia, miente (dice que no lo ha hecho o que lo ha hecho otro) para evitar ser reprendido o castigado. 

A. Juan tiene cuatro años y es un niño con Síndrome de Asperger. Sin darse cuenta, rompe el jarrón favorito de su madre, cuando esta le queda mirando y antes de decir nada, Juan dice “He sido yo”, pero, ¿porqué lo hace?, ¿porqué a una edad en la que otros niños tienen capacidad para mentir él dice la verdad y no intenta evitar asumir que fue él quien rompió el jarrón favorito de su madre? Sencillamente, porque no infiere, no imagina, no representa mentalmente la conducta que su madre tendrá o cómo reaccionará. Esto es, no anticipa que su madre lo regañará o castigará, por eso, dice la verdad. 
B.- Jorge tiene once años y es el gracioso de la clase, el típico chico que va haciendo travesuras para llamar la atención de sus compañeros que le admiran y celebran. El maestro se ausenta, entonces, lanza una piedra que ha envuelto en un papel y rompe intencionadamente un cristal , los demás se ríen, luego, cuando llega el profesor y les pregunta quién lo ha hecho, todos se callan, el profesor vuelve a preguntar e incluso amenaza con amonestarlos, pero todos guardan silencio, aunque algunos quisieran decir que ha sido Juan para librarse del castigo, no lo hacen, pero ¿ porqué no lo hacen ? de hecho, anticipan, imaginan, infieren que si le dicen al maestro que fue Juan quien rompió el cristal, este tomará represalias con ellos como pegarles, insultarles , acosarles y que en lo sucesivo, Juan los tratará como “Chivatos”. 

B.- Jorge tiene once años y es el gracioso de la clase, el típico chico que va haciendo travesuras para llamar la atención de sus compañeros entre los que es muy popular. Sus compañeros lo admiran y celebran su mala conducta. El maestro se ausenta, entonces, Juan lanza una piedra que ha envuelto con papel y rompe intencionadamente un cristal, los demás se ríen. El profesor vuelve y pregunta quién lo ha hecho, pero todos se callan. El profesor vuelve a preguntar 
e incluso amenaza con amonestarlos, entonces, Leo, un chico con síndrome de Asperger, dice en voz alta que “Juan ha roto el cristal”, todos miran a Leo, especialmente Juan que está muy enfadado de que su compañero se haya chivado. Leo no advierte la mirada de Juan y sigue escribiendo como si nada pasara, pero, ¿por qué le ha dicho al profesor que Juan ha sido quien ha roto el cristal?, ¿porqué no ha callado al igual que el resto de sus compañeros? Leo no lo ha hecho porque no infiere, no anticipa, no advierte ni representa mentalmente cuál será la conducta o la reacción de Juan y el resto de sus compañeros a partir de que él haya dicho la verdad acerca de quién rompió el cristal. Es decir, que no sabe que probablemente tanto Juan como sus compañeros le reprochen “Haberse chivado”, lo insulten e incluso le peguen asumiendo que es un “Chivato”. 
C.- Clara tiene catorce años y es muy popular en el instituto. Es guapa, extrovertida, moderna y muy admirada por el resto de chicas que desean interiormente parecerse a ella. Ana es una chica tímida de su misma edad, lleva gafas y es gordita, no tiene muchas amigas, pero saca muy buenas notas y los profesores la aprecian. Eso molesta a Clara que se acerca y le dice “Sacarás muy buenas notas, pero eres una gafotas, eres gorda y fea y no tienes amigas.”. Entonces, todo el grupo de amigas de Clara se ríen de Ana que se marcha llorando. Pero, ¿por qué Clara es cruel con Ana? 

¿ porqué la humilla?.... sencillamente porque no la soporta, le molesta que siendo poco agraciada físicamente cuente con el aprecio de los profesores, le molesta que siendo poco popular saque muy buenas notas y planea intencionadamente humillarla... anticipa, sabe, infiere , representa mentalmente cuál será la conducta de Ana, cómo reaccionará cuando le diga que es fea, gorda o gafotas, anticipa que con sus palabras no solo humillará a Ana sino que también herirá sus sentimientos y en consecuencia, su reacción lógica y normal será el llanto. 

C.- Ya que los niños con Síndrome de Asperger jamás anticipan lo que pueden estar deseando, creyendo, pensando o las intenciones que tienen los demás, tampoco planean deliberadamente ser crueles o humillar a sus semejantes. Ningún niño con Síndrome de Asperger podría comportarse como “Clara” humillando deliberadamente a otra compañera o compañero. 
A medida que el Señor x se ha ido haciendo mayor también ha ido ampliando paulatinamente su entendimiento emocional, ha aprendido que hay cosas que aunque sean ciertas no se pueden decir porque de hacerlo, estaríamos hiriendo los sentimientos de los demás, haciendo que se sientan tristes, disgustados u ofendidos. Comprender las emociones de los demás, depende básicamente de colocarse en el lugar de otros, y día a día, el Señor X se esfuerza por recorrer el desconocido mundo de las emociones calzando a regañadientes los zapatos de otro, me pregunto ahora, qué y cuánto esfuerzo hacemos los hermanos, padres, maestros, familiares, amigos, conocidos de niños con autismo o Síndrome de Asperger por recorrer el misterioso mundo de sus emociones. De hecho, todos estamos empeñados en que se comporten de otra manera, aún cuando no sepamos o no queramos interpretar lo que a través de su conducta nos dice, por supuesto, nunca nos planteamos en qué medida podemos modificar la nuestra para hacer más llevaderas sus dificultades. En casa, todos estamos acostumbrados a los excesos de sinceridad del Señor X, sobre todo, mi madre, ella sabe que él nunca miente y creo que es por eso que sus comentarios nunca la ofenden, por el contrario, es habitual que le pregunte si tal vestido o tal peinado le quedan bien o no, lo hace porque sabe que mi hermano siempre le dirá la verdad, y que en sus respuestas nunca primará el deseo de agradar, ni siquiera la cortesía, vamos, que hace poco escuché que mi madre le preguntaba qué tal le quedaría no sé qué corte de pelo que está de moda, de inmediato, mi hermano le dijo “No, así estás preciosa”, mi madre insistió un poco más y le enseñó la foto de alguien con ese corte de pelo, entonces mi hermano  dijo…”con ese corte de pelo estarás horrorosa”….mi madre se echó a reír,  le dio las gracias y decidió conservar su media melena…. Otro día, escuché que el señor X le decía a mi madre “No es por ofender, pero tienes que quitarte los bigotes”, como de costumbre, mi madre se echó a reír y de inmediato fue corriendo a quitárselos, le dije a mi hermano que no está bien decir esas cosas a mamá, pero mi madre es un tanto especial y no suele ofenderse por este tipo de cosas, más bien suele reírse de si misma y de las cosas que le va planteando la vida , así que me dijo “Déjale, que si no me lo dice voy por la vida como la mujer barbuda”.

Creo que es importante saber que los niños como el Señor X no advierten el lenguaje corporal de otras personas ya que tienen un escaso contacto visual. Mi madre siempre dice que se dio cuenta de que el Señor X era peculiar porque nunca la miraba y no parecían gustarle mucho sus abrazos, en realidad, yo no tuve conciencia de esa característica hasta mucho después ya que mi hermano siempre ha mantenido y mantiene contacto visual conmigo y me da muchos abrazos . Así que me siento afortunado de ser la única persona en el mundo a quien el Señor X mira directamente a los ojos. Cuando el señor X tenía unos siete años y con el objeto de conseguir que mi hermano la mirase, mi madre se pasó quince días haciéndole señas con dos de sus dedos señalando sus ojos, claro que un buen día en que el señor X parecía ignorarla por completo, le hizo la misma seña varias veces, hasta que él le respondió; “si, ya sé que son unas tijeras”. En ningún momento a lo largo de esos quince días que mi madre se pasó haciendo señas captó que lo que ella quería decir era “Mírame” y tampoco lo preguntó porque estaba convencido de que ella se refería a unas tijeras. Pero ¿por qué es tan importante el lenguaje corporal? Sencillamente porque por medio de gestos, posturas, miradas, expresiones faciales y movimientos podemos dar a otros información de cómo nos sentimos ; si estamos aburridos, cansados, tristes o enfadados... y a su vez, también podemos obtener información acerca de cómo se sienten o cuál es el estado de ánimo de aquellas personas con las que hablamos. Si hablo con alguien y veo que bosteza, de inmediato advierto que mi conversación le aburre, si esa misma persona mira el reloj, advierto que es posible que lleve prisa y que no quiera ser descortés, a lo que yo reaccionaré buscando una respuesta adecuada , esto es, interrumpiré la conversación dejándola para otro día y me despediré . Si al hablar con una persona advierto que su expresión es triste, sé que algo le ocurre y en consecuencia le preguntaré si hay algo en lo que pueda ayudarla, si dos personas se gustan se cruzan miradas o se sonríen. Hace unos días, le pregunté al Señor X porqué mientras habla con otras personas casi nunca les mira o cuando menos evita hacerlo, me contestó que mirarles le hace sentir incómodo, que le resulta difícil mirarles a la cara, pero que lo intenta. Es difícil percibir las emociones de otros o advertir su lenguaje corporal con los ojos cerrados, y es difícil expresarlas si no sabemos cómo, Pero, ¿por qué el mundo de las emociones es tan complicado para los niños con autismo o Síndrome de Asperger? Sencillamente porque casi ninguno de ellos piensa con palabras sino con  dibujos que forma en su mente, esto hace que les sea muy difícil visualizar en forma de dibujo los sentimientos que experimentan. Para que podáis entenderme, si yo os pido que penséis en la palabra envidia, lo más probable es que penséis solo en la palabra y en sus siete letras, sin embargo, si tuvierais que crear una imagen que represente la envidia  sería muy complicado porque no podemos ver ni tocar la envidia, solo podemos sentirla o saber que otras personas la sienten, entonces, para poder hacerlo, tendríais que asociar mentalmente el sentimiento de la envidia a un objeto, lugar, sonido o frase que hubierais escuchado para poder visualizarlo, para hacer un dibujo mental de esta. Imaginemos nuevamente que solo podemos pensar formando dibujos en nuestras mentes, en este caso será posible que visualicemos sustantivos, cosas que podemos ver y tocar, como por ejemplo: casa, perro, flor, cenicero, libro, sofá, comida.... etc., pero nos será absolutamente complicado dibujar mentalmente verbos, adjetivos abstractos, pronombres o adverbios. 

• PRONOMBRES ¿cómo podríamos imaginar la palabra mí?
 • ADVERBIOS ¿cómo podríamos imaginar la palabra sutilmente??
• Los VERBOS como correr, jugar, comer ,etc. son intangibles, los niños con Síndrome de Asperger no los pueden dibujar mentalmente de la misma manera que hacen con un sustantivo como casa, ... entonces, consiguen hacerlo si imaginan la acción de correr ; un niño corriendo, un niño jugando, una señora comiendo, etc... 

• Los ADJETIVOS como alto, flaco, verde, bello, triste...son intangibles, los niños con Síndrome de Asperger no pueden dibujarlos mentalmente de no ser que los asocien a un sustantivo, por ejemplo; si imaginan o visualizan un chico flaco, una chica alta, un campo verde, un paisaje bello o un bebé llorando. 

• Los SUSTANTIVOS ABSTRACTOS como felicidad, alegría, tristeza, soledad, vergüenza, confusión, malestar...también son intangibles, no se puede ver la felicidad, pero si sentirla, de tal, que para poder dibujarla mentalmente, los niños  con Síndrome de asperger asocian este concepto a experiencias, momentos, frases, palabras o sonidos que escucharon o escenas que vieron en el mismo momento en el que experimentaron esa sensación o ese sentimiento.
Estas asociaciones  resultan complicadas de interpretar, en primer lugar, porque no es sencillo comprender que un niño diga , por ejemplo, la palabra “Helado” cuando en realidad, lo que quiere decir es que se siente cansado, ni mucho menos adivinar los motivos por los que el niño asocia la palabra “Helado” al cansancio. Además, muchos dirán que si lo que el niño quiere decir es que se siente cansado, debería decir que se siente cansado y no ninguna otra cosa, pero el mundo del autismo es todo un enigma que debemos interpretar.  Probablemente, esta asociación es consecuencia de que  en algún momento en el que el niño se sintió cansado escuchó la palabra “helado”, o estaba comiendo un helado o  vio a alguien comiendo un helado y  asoció ambos conceptos para poder dibujar mentalmente “El cansancio”. Cuando era pequeño, cada vez que él señor X se sentía triste decía “Quiero dormir”, y ahora, puede que se pregunten qué tiene que ver esta frase con algo que se parezca a la tristeza. “Quiero dormir” significaba tristeza porque fue así como se sintió coincidiendo con el preciso momento en el que el personaje de su serie favorita la pronunció. Estas asociaciones pueden ir variando a lo largo de los años. Por ejemplo:
1. “Es estupendo” significa me siento triste.
Pablo es un chico con síndrome de Asperger. Como todas las personas 

con un trastorno del espectro autista, Pablo no sabe expresar adecuadamente sus emociones, de tal, que para hacerlo recurre a las asociaciones. Sus padres no comprenden los motivos por lo que cada vez que lo notan triste, Pablo repite la frase “Es estupendo”, lo hace, porque fue esa misma frase la que escuchó en un momento puntual, un momento en el que se sintió triste y no pudo expresarlo. Un tiempo después, esa frase desapareció y surgió otra palabra: “Cigoto” con idéntico significado. Pero, ¿cuál fue la asociación?, ¿por qué alguien puede asociar un sentimiento o un estado de ánimo a una palabra como “Cigoto”? 

Durante el último curso de primaria, Pablo tenía una profesora por la que sentía un cariño muy especial. Desde el principio, ella mostró una enorme empatía con él y se implicó lo suficiente en su tema asistiendo a cursos que ella misma pagaba sobre el síndrome de Asperger y leyendo libros que le ayudaran a entender a  su alumno. Su profesor era solícita, cariñosa, también exigente, pero cercana y amable. Era el primer año en el que alguien que no fuera su PT se tomaba tantas molestias en conocer a Pablo de verdad, en conocer sus dificultades, en abordarlas, pero sobre todo, en valorar tanto sus cualidades como sus progresos. Una tarde, Pablo llegó a casa y durante varias horas estuvo pestañeando, poco después, cuando su madre le preguntó qué le ocurría solo dijo una palabra: “Cigoto”, la repitió varias veces. Al día siguiente, la profesora le comentó a la madre de Pablo que en dos o tres meses se marcharía de baja porque estaba embarazada, también le dijo que se lo había comentado a Pablo precisamente durante una clase en la que le explicó el proceso de gestación e hizo referencia al cigoto. Esto es, que Pablo asoció el sentimiento de tristeza que le produjo saber que su maestra se iría del colegio al momento en que escuchó esa palabra, por eso cigoto significaba tristeza. 

Si observamos, nos daremos cuenta de que el concepto de tristeza ha ido evolucionando y cambiando en sus asociaciones de acuerdo a la edad y las experiencias vividas por Pablo. Años después, la palabra cigoto fue reemplazada por otra: Nube. Así se llamaba su precioso gato, un ejemplar dócil y bellísimo de color amarillo que caminaba con elegancia y majestuosidad. Nube era un precioso gato de pelo, cariñoso y que casi nunca salía de casa, pero un día, durante un verano lo hizo y desapareció. Desde ese día, Pablo no volvió a  verle, lo buscó por todas partes, pero nunca apareció. Fue entonces cuando la palabra cigoto fue reemplazada por la de Nube y, cada vez que Pablo se siente triste pronuncia su nombre: “Nube”. Para decir que se siente triste, Pablo recurre a estos conceptos que en su día le hicieron experimentar esa emoción, ese sentimiento o estado de ánimo: Es estupendo, cigoto, nube...todas esas palabras están asociadas a su tristeza.

 Mientras más compleja es la emoción o el sentimiento que la persona con  síndrome de Asperger quiere expresar, lo será igualmente el poder descifrar su mensaje. Emociones sencillas como la alegría o la tristeza son fácilmente descifrables, pero no sucede lo mismo con otras como el miedo, la ira o la vergüenza. También con estas emociones más complejas, los niños que tienen un TEA recurren a la asociación, es decir, que asocian una experiencia que les hizo sentir miedo, ira o vergüenza para así expresar sus sentimientos o estados de ánimo. Me llevó un buen tiempo descifrar el símbolo que el señor X empleaba para expresar que sentía miedo con su significado exacto. Recuerdo que el señor X se negaba y sigue negándose a pasar por un lugar determinado del pueblo en el que vivimos sin que entendiéramos las causas de su negativa. De hecho, mi madre no comprendía por qué cada vez que salían a dar un paseo, el señor X se negaba a pasar por ese lugar, las cosas siguieron así hasta que una tarde, después de hacer los deberes salí con ellos a pasear por el pueblo, todo fue bien hasta que nos aproximamos a ese lugar, de pronto el Sr X se negó rotundamente a dar un paso más, sin embargo, cuando mi madre le preguntó qué le ocurría y porqué no quería seguir andando no dijo ni media palabra, se quedó en silencio, paralizado y asustado, fue entonces cuando recordé que fue cerca de allí donde hacía unos meses unas abejas picaron a mi hermano. Le pregunté si era por las abejas y de inmediato, el me respondió que sí. Es decir, que el señor X se negaba y aún se niega a pasar por allí porque cuando lo hace vuelve a experimentar el miedo y el dolor que las picaduras de abeja le produjeron, lo cual significa que ha asociado sus sentimientos al lugar en el que le ocurrió algo desagradable. Abejas significa miedo. 
Ahora que él es capaz de expresar por medio de palabras sus secuencias asociativas es mucho más fácil comprenderlo, sin embargo, esto depende del interés y el tiempo que emplee preguntándole de forma directa y concreta lo que durante mucho tiempo fueron solo suposiciones y ahora rotundas confirmaciones del sistema asociativo que él emplea para comunicarse. 

A medida que las personas con síndrome de Asperger se hacen mayores, el pensamiento asociativo es mucho más difícil de descifrar si no se cuenta con el conocimiento, la comprensión y paciencia que requieren estos casos ya que surge una asociación tras otra. Me di cuenta de ello cuando el Señor X había pasado un mal día y su rostro inexpresivo no me denotaba nada extraño, pero si lo hacían sus parpadeos, entonces, de forma secuencial relataba una serie de acontecimientos que lógicamente,  pueden dar la impresión de ser desconcertantes, pero en realidad no lo son: 

• un perro me mordió
. • Me caí en una cuesta. 

• Las abejas me picaron. 

• Me escondieron la mochila en el baño. 

• Mi primo no vino en vacaciones. 

• Mi perro murió.
Si escuchamos con atención podremos ser capaces de entender que en cada una de estas afirmaciones hay un denominador común: su estado de ánimo, es decir, que cada una de estas situaciones hizo que el señor X se sintiera disgustado. Por fin descifré el mensaje: El señor X está disgustado, pero ahora, lo que quiero saber es porqué o qué motivos han ocasionado que lo esté. Para saberlo,  el siguiente paso que tengo que dar será hacer lo posible por  cortar la “secuencia de asociaciones”  preguntándole directamente “¿Porqué hoy estás tan disgustado?” o “¿por qué hoy estás enfadado ?”, solo entonces dirá lo que realmente le ocurre o el motivo exacto que hace que se sienta molesto. Pero casi nunca se espera a sacar una conclusión concreta que se extraiga de la interpretación porque esta requiere tiempo y paciencia. Muchos padres y hermanos de niños con autismo o síndrome de asperger solo intentan deshacerse de ese relato que los exaspera, que no les transmite nada y en el que no encuentran ningún mensaje, ningún nexo que les lleve a intuir que todas y cada una de esas situaciones produjeron en el niño un enfado o un gran dolor, todas ellas le hicieron sentir disgustado y de todas ellas se puede inferir que HOY SE SIENTE MOLESTO. Las secuencias de asociaciones siempre me llevan hasta un sentimiento o un estado de ánimo, puede que si un niño con autismo o Síndrome de Asperger se sienta triste, recurra a enumerar un sin fin de acontecimientos que en su día le hicieron sentir así , como por ejemplo : un niño me pegó, mamá no me llevó al cine, la profesora me castigó, etc., etc., etc.... hará lo propio si se siente irritado o furioso, de ahí la importancia de que le escuchemos con atención y a partir de lo que dice, seamos capaces de interpretar lo que realmente quiere decir o siente. 

Muchas tardes, cuando subíamos al autobús para volver a casa después de clase, el señor X empezaba a pestañear, esa señal siempre me pone en alerta porque sé que es un signo bastante evidente de que algo le ocurre, pero aunque se lo pregunte, el no dice nada y aguanta la tensión contenida hasta llegar a casa . Una vez en zona segura es cuando explota en quejas, se queja de muchas cosas, pero casi siempre se refiere a ellas de forma simbólica empleando secuencias asociativas con las que intenta transmitirme un mensaje oculto…. dice que ha pasado todo el día aguantando su incomodidad, después, enumera muchos otros motivos  (que le hacen sentirse de esa manera) ;
1.  tengo demasiados deberes

2.  tengo demasiados exámenes

3.  No logro procesar toda la información que me dan, no sé qué tema debo estudiar y no me atrevo a preguntárselo a nadie, no lo hago porque no quiero que se rían de mí, me esfuerzo para nada, no consigo sacar las notas que quiero, demasiadas preguntas me aturden, el ruido me aturde, demasiados chicos gritando o riendo a la vez me aturden, los profesores no saben cómo me siento, estar en el patio me hace sentir inseguro, presto atención, pero no me entero de nada, los profesores hablan y explican las cosas demasiado rápido, no consigo copiar todo lo que dicen porque no consigo escuchar todo lo que dicen, solo algunas partes….
Ahora bien, todas y cada una de las situaciones a las que el señor X se refería  en esta anécdota, vuelven a tener un denominador común; SU ESTADO DE ÁNIMO. Todas y cada una de estas situaciones tienen que ver con la frustración. Pero… ¿Qué hubiera pasado si en vez de calmarle y escucharle, si en vez de aguantar un tiempo prolongado de quejas-aparentemente sin sentido- hubiera pasado directamente de él?... Lo más probable es que nunca hubiera averiguado los motivos que estaban ocasionando esa conducta ni tampoco que el Señor X se sentía sobrepasado por la ansiedad que le provocaba soportar un día lleno de interacciones sociales que no comprende y de exigencias académicas que no conseguía solventar adecuadamente. Los niños con Síndrome de Asperger no saben expresar verbalmente su frustración o malestar, ya he hablado de lo complicado que les resulta expresar sus sentimientos y en ocasiones esto $provoca sus estallidos emocionales- a modo de berrinches o llanto que dura más de una o dos horas seguidas-. Lo importante NO ES centrarnos exclusivamente en el berrinche asumiendo que este solo es una manifestación de mala conducta o una treta para eludir responsabilidades recurriendo a llamadas de atención, sino más bien, esforzarnos por saber qué es lo que lo ha ocasionado. Ponernos nerviosos solo aumentará su nivel de ansiedad.
Ya que en el instituto el señor X siempre se comportó de manera apropiada, sus profesores casi nunca percibían que estaba tenso, angustiado, confuso, ansioso o frustrado. Todos ellos estaban convencidos de que sus capacidades intelectuales le permitirían seguir el ritmo normal del resto de alumnos sin tener en cuenta otros factores, como los ruidos, los olores, el alumnado, la multitud de interacciones sociales que se llevan a cabo durante los recreos, el no procesar la información completa que se le daba, escribir lentamente, o la sobrecarga de deberes...interferían en su aprendizaje determinando que no siguiera adecuadamente el ritmo académico de los demás. En alguna ocasión puntual en la que algún profesor si percibió su bajo estado de ánimo y a pesar de su buena conducta en clase, lo remitieron al despacho de la orientadora porque ignoraban la mejor manera de manejar la situación. Algo tan sencillo como consolar o animar a un chico desconcertado y confuso, en ocasiones resulta mucho más complicado para un adulto que a pesar de su buena intención o a ser alguien cualificado, desconoce que a la tensión acumulada a lo largo del día siempre se suceden estallidos emocionales.
Creo que el Señor X aguantaba esa tensión durante las seis hora s de clase y las casi dos horas que pasábamos en el autobús , porque siempre le han preocupado las críticas, en realidad, se empeñaba mucho más que cualquier otro chico en estudiar y en hacer sus deberes, pero casi nunca obtenía los resultados que esperaba. En su mayoría, la gente se guía por resultados, si llevas hechos los deberes, los profesores asumen que eres responsable, en caso contrario y en el caso puntual de mi hermano, jamás se asumió que si algún día no los llevó hechos no fue por irresponsable o por pasar del tema, sino más bien porque no cogió la información completa que el profesor dio y porque no tenía el móvil de ningún compañero de clase que pudiera darle esa misma información, o solo cogió una parte de ella. Si este mismo caso le sucede a un chico que no es asperger, este no tiene ningún problema en preguntar los deberes a alguno de sus compañeros e incluso al profesor y en el caso de que el día anterior no hubiera acudido a clase, resolvería el problema llamando por teléfono a cualquier amigo que se los pudiera proporcionar, sin embargo,  esto no suele ser habitual en un chico con síndrome de asperger que  generalmente, se quedará en silencio, confuso y deseando que alguien resuelva sus dudas, deseará preguntar, pero no se atreverá a hacerlo porque carece de respuestas que le permitan tomar decisiones, que a su vez le permitan resolver problemas. Muchos adultos no imaginan ni sospechan que un chico con síndrome de Asperger no tenga el número de móvil de ninguno de sus compañeros, pero por extraño que parezca, la mayoría de las veces es así.
Para centrarse en lo que decía el profesor, el señor X debía esforzarse al máximo para filtrar únicamente el sonido de su voz con la información que estaba dando de todos los otros ruidos o sonidos que se producían dentro y fuera del aula  y también los del pasillo: alguien que habla, alguien que se ríe, alguien que saca un cuaderno de la mochila, alguien que cierra un libro, un coche que pasa delante de la ventana de clase, alguien que corre por el pasillo, alguien que cierra la puerta de los servicios…. De tal, que la información que a duras penas lograba filtrar siempre llegaba incompleta a su cuaderno. Esto es, que en el proceso que su mente debía seguir para extraer la información de los ruidos, una gran parte de ella se perdía en el camino y solo anotaba las partes menos importantes de toda la explicación, lo cual le ocasionaba muchos problemas. Es decir, que los profesores asumían que no se esforzaba lo suficiente o que no prestaba atención, o que no se centraba, o que no era responsable, o que pasaba de los deberes. Nada más lejos de la realidad.

Las personas con autismo o Síndrome de Asperger  solo entienden el lenguaje de forma literal, al pie de la letra, para ellos no existen los significados implícitos que se esconden detrás de las palabras, de tal que no comprenden las sutilezas, las bromas, las mentiras, los sarcasmos, los dobles sentidos, las metáforas y los eufemismos,  pero no suelen admitirlo ya que son perfectamente conscientes de que al hacerlo otros pueden mal interpretarlos y tratarlos de tontos.
 Recuerdo que cuando éramos pequeños y nos reuníamos con otros niños, si alguno hacía una broma, mi hermano nunca entendía cuál era el motivo de nuestras risas. A pesar de ello, aprendió a seguirnos la corriente de una manera un tanto peculiar. Digamos que la risa del Señor X siempre empezaba dos o tres segundos después de la mía. De hecho, nunca nadie advirtió que no entendía las bromas ni mucho menos el motivo de nuestras risas porque aprendió a hacerlo por imitación. Supongo que por mucho que algunos especialistas se empeñen en decir que las personas con autismo no tienen capacidad de imitación, de alguna manara, él la desarrolló, pensó que si yo lo hacía era adecuado que también lo hiciera él. Fue en esa época cuando su PT confeccionó un buen número de letreros de cartulina en los que había escrito etiquetas como: 

• estar en la luna 

• ver las estrellas 

• estar en las nubes 

• tomar el pelo 

• estar reventado 

• ponerse las pilas 

• ser un fantasma 

• estar hecho polvo 

En la parte posterior de cada letrero, la PT había escrito los significados de cada frase para que el señor X pudiera aprenderlos, memorizarlos y posteriormente aplicarlos en situaciones que se le presentaran en la vida cotidiana. 

• Que algo me duele mucho. 

• estar distraído. 

• hacer una broma. 

• estar cansado. 

• ser una persona fanfarrona.
• estar muy cansado. 

Vamos, que el objeto de esos letreros no era otro que el de familiarizar al Señor x con los significados implícitos que están ocultos detrás de las palabras, una especie de trivial con el que hacerle ver que ver las estrellas no es estar realmente mirando un cielo cubierto de ellas, sino más bien que algo te duela mucho, o que ser un fantasma no es ser un espíritu o algo así, sino más bien alguien que tiene la costumbre de fanfarronear, de fardar, de presumir.
Las personas con síndrome de Asperger tienen las mismas dificultades para comprender el significado de algunas palabras compuestas, es decir, palabras formadas por dos palabras simples, para que lo hagan, es preciso explicarles el significado correcto de cada una de ellas, por ejemplo:
-Hazmerreír… esta palabra no significa que me hagan reír, sino que se refiere a hacer el ridículo.

-rompeolas…esta palabra no significa que vaya rompiendo olas, sino que se refiere a  una estructura costera que tiene por finalidad proteger la costa o un puerto de la acción de las olas de mar o del clima.

-cantamañanas… esta palabra no significa que te pongas a cantar por las mañanas, sino que se refiere a una persona informal, fantasiosa e irresponsable que no merece ningún crédito.
- puntapié…esta palabra no significa la punta del pie, sino que se refiere a la acción de patear o dar una patada.

- soplagaitas; esta palabra no se refiere a  alguien que vaya soplando una gaita, sino más bien a un vago.  

-  perroflauta:  esta palabra no se refiere a  un perro que va tocando una flauta, sino más bien otro vago…..
En aquel entonces, el Señor X tenía un extraño tono de voz o mejor dicho, su  voz  carecía de entonación y de énfasis, en él, era casi imposible distinguir una afirmación de una interrogación o una exclamación porque todo lo que decía lo hacía con el mismo tono de voz. A esto se le llama alteración de la prosodia, digamos, que es frecuente que un buen número de niños con autismo o Síndrome de Asperger tengan un tono de voz bastante peculiar, algunos un tanto aplanado y otros un tanto agudo o chillón. A menudo escuchaba al señor X repetir frases de alguna serie televisiva, esto no tendría nada de extraño si no fuera porque imitaba a la perfección la entonación de voz  del personaje que las decía, fuera el pato Donald, algunos  pokémons, como por ejemplo Chansey o Togepy. El señor X aprendió a entonar las palabras por imitación, lo sé, porque aún hoy y a pesar de saber de memoria las reglas de acentuación, no consigue diferenciar una palabra aguda de otra grave o esdrújula. Si le preguntas dónde está la sílaba tónica de la palabra “Canción”, se queda confuso y solo logra identificarla después de que al pronunciarla eleves considerablemente la voz en la sílaba “ción” varias veces. Hace unos días, escuché al señor X decir una frase que por el tono de su voz, entendí como una afirmación, no obstante, él me aseguró que no se trataba de una afirmación sino de  una ironía. Es evidente, que  no lo advertí porque el tono de su voz no variaba ni enfatizaba la idea que él deseaba transmitir confiriéndole cierto sarcasmo, de cualquier modo, fue un buen comienzo, estoy seguro de que en poco tiempo, él conseguirá hacerlo correctamente ya  que en su momento, aprendió a imitar el tono de voz que se emplea para preguntar o para hacer una exclamación. Igualmente, hace poco me di cuenta de que coloca los acentos correctamente, ¿pero cómo lo hace?, ¿cómo es posible que sin poder reconocer una palabra aguda de otras graves o esdrújulas o identificar la sílaba tónica de cada una de ellas pueda colocar acentos de forma adecuada excepto cuando formula preguntas? 

Desde pequeño, el Señor X ha sentido una especial fascinación por los diccionarios, las guías telefónicas y los mapas. Sabe las capitales de todo el mundo y en su vocabulario emplea palabras rebuscadas, cuando le preguntas porqué le gusta leer la guía telefónica de inmediato te responde que lo hace porque le relaja, de los diccionarios, suele decir que son muy interesantes porque allí siempre puede encontrar palabras que no conoce. Hay personas con autismo cuya capacidad para almacenar, archivar y descargar datos desde su memoria es rapidísima, yo creo que los de mi hermano no son tan rápidos aunque igualmente efectivos. De hecho, él siempre se refiere a su memoria como un disco duro del que necesita liberar información para crear espacio donde almacenar nuevos datos, de lo contrario, el proceso de descarga termina bloqueando todo el sistema, en estos casos, la información nunca le llega o le llega de forma incompleta, más bien fragmentada, es decir, escucha una parte de lo que se le dice y no todo, entonces, se queda sin articular palabra y necesita reformatearse. Sospecho que es ahora cuando se encuentra preparado para descargar toda la información que ha ido almacenando a lo largo de estos años y que es ahora cuando descarga la información correcta de las palabras que llevan o no acento. Las preguntas quedan en suspenso porque un diccionario no te indica que “como” no lleva acento si se refiere al verbo comer y sí lo lleva cuando se refiere a la pregunta ¿cómo?
La falta de capacidad para apreciar el efecto que produce en los sentimientos de otras personas hablar únicamente de sus temas de fascinación, no respetar el turno de conversación o hacer preguntas repetitivas es algo que siempre causa problemas a los niños con autismo o Síndrome de Asperger. Puesto que creen que todas las personas piensan lo mismo que ellos, asumen que quienes les rodean están igualmente interesados en hablar de trenes, dinosaurios, pokémons, Egiptología o resultados deportivos y no perciben que cada persona tiene sentimientos y pensamientos distintos acerca de un mismo tema o una misma situación, es decir, que no a todas las personas tienen las mismas aficiones o que a todas las personas les gusta hablar  de trenes, pokémons, Egiptología o resultados deportivos. Los temas de fascinación pueden ir variando de acuerdo a la edad de la persona con síndrome de Asperger, por ejemplo, un niño pequeño puede estar interesado en hablar de dinosaurios, leer todo sobre ellos, coleccionarlos, etc., un tiempo después puede interesarse en otro tema como por ejemplo, los pokémon y posteriormente estar interesado en los resultados deportivos: aprenden de memoria el nombre de todos los jugadores de cada equipo español e incluso de equipos extranjeros como el Arsenal, el Liverpool , el Milán o el Bayer,  aprenden de memoria el número y la posición de cada uno de ellos en el campo de fútbol, siguen a la perfección los resultados de todas las ligas de fútbol, etc.

Da el caso de que muchos niños con autismo o Síndrome de Asperger se muestran reacios a hablar de cualquier otro tema que no sea “su favorito” sin considerar que la persona con la que habla se esté aburriendo, quiera hablar de otra cosa o quiera participar e intervenir en la conversación.  Igualmente, los niños con autismo o síndrome de Asperger no perciben que al interrumpir una conversación o al no respetar los turnos de conversación pueden estar incomodando a la persona que habla con ellos. El problema es que ignoran que  el lenguaje se utiliza como una herramienta social que sirve para relacionarse con otros de forma adecuada y que si alguien está hablando deben respetar los turnos de conversación sin interrumpir, pero no lo hacen porque sean mal educados o tengan deliberadamente la intención de ofender o mostrarse groseros o poco corteses, sino más bien y en primer lugar porque tienen un escaso contacto visual , no miran a la cara de la persona que habla o a quien hablan, y en segundo lugar, porque no captan las sutiles señales, pausas o gestos que les indican el momento adecuado en el que pueden empezar a hablar o por el contrario, dejar que otros lo hagan. 

Creo que si ahora el Señor X es capaz de respetar los turnos de conversación es fundamentalmente por dos motivos: 

• porque a pesar de que crecí siendo consciente de que cuando era pequeño no miraba a las personas que le hablaban, siempre llamé su atención para que lo hiciera diciéndole cosas como: ¿cómo podrás saber si bostezo o si hago muecas para burlarme de ti si no me miras? Si bostezo y no me ves, nunca sabrás que estoy aburrido y si hago muecas para burlarme de ti, tampoco lo sabrás y entonces todos se reirán y tu nunca sabrás de qué se ríen. Creo que lo que más despertó el interés del señor X , lo que le hizo darse cuenta de lo importante que es mirar la cara de las personas cuando hablas o te hablan fue la circunstancia de que pudieran burlarse de él a sus espaldas. El señor x, mantiene contacto visual conmigo. 
• Porque siempre le digo lo importante que es respetar los turnos de conversación, es decir, que no debe interrumpirme mientras hablo (u otros) porque si lo hace, me enfadaré, pensaré que no le importa lo que le estoy diciendo y ya no volveré a hablar con él de nada que le guste. Cuando el Señor X habla demasiado sin dejarme intervenir en la conversación yo siempre le digo “Ahora es mi turno, déjame hablar.” 

• Creo que el señor X aprendió estas  pautas pronto, no solo porque es inteligente y como cualquier otro niño con autismo o Síndrome de Asperger, posee la capacidad de aprender, sino especialmente porque este aprendizaje lo hizo a modo de juego, día a día, hora a hora y dentro de la convivencia familiar. No digo que todos los padres o hermanos de niños con Síndrome de Asperger deban hacer todo el tiempo de lazarillos, amigos , terapeutas, maestros y demás, porque yo nunca lo sentí así, posiblemente porque solo soy dos años mayor que él o posiblemente porque desde pequeños siempre hemos estado juntos, hemos compartido juegos y también amigos. Su  evolución sigue siendo paulatina, pero también positiva, ahora se interesa por saber de qué temas puede hablar con otras personas o qué temas pueden interesar a otras personas. 

Una característica común a todos los niños con autismo o síndrome de Asperger es la verbalización de pensamientos, es decir, pensar en voz alta. Cuando los niños son muy pequeños juegan hablando en voz alta con sus cochecitos, sus trenes, sus dinosaurios o sus muñecos y nadie se sorprende por ello, y nadie opina que estén majaretas y nadie los mira de mala manera, después de todo, son niños. Todos los niños, a medida que crecen, descubren por sí mismos, sin que nadie se los enseñe, que no es apropiado pensar en voz alta, de modo que lo hacen interiormente, en sus mentes. Pero, ¿Qué es lo que sucede cuando vemos a alguien hablando solo en la calle?...De inmediato, pensamos que esa persona está loca……aunque no sea así.

 No pensamos en voz alta porque sabemos que hacerlo es una conducta social inapropiada, y porque desde pequeños, aprendemos a anticipar lo que otros puedan pensar acerca de nuestras conductas (si hablo solo o pienso en voz alta, otros podrán pensar o creer que estoy majareta y eso es algo que no me agrada). Nos preocupa lo que otros puedan decir u opinar acerca de cómo nos comportamos, lo que decimos o lo que hacemos. En consecuencia, no hablamos en voz alta estando solos porque nos preocupa que otros puedan pensar que nos falta un tornillo. Muchos padres o madres de niños con Síndrome de Asperger que no saben cómo y de qué manera abordar esta conducta  tan particular, se sienten incómodos por las conductas de sus hijos, de tal, que cada uno de ellos busca la fórmula mágica- ya sean toda clase de terapias, llamadas de atención- para que ese comportamiento desaparezca, pero casi ninguna intenta o se esfuerza en averiguar qué es lo que la ocasiona y por qué ni de otorgarle un pequeño espacio particular en el que lo que opinen los demás sobre lo que es socialmente correcto, no se tenga en cuenta.
Cuando los niños con síndrome de asperger piensan en voz alta, generalmente repasan cosas que les ha pasado a lo largo del día o cosas que les preocupan, suelen preguntarse y contestarse a sí mismos con el objeto de organizar  todo aquello que les hace sentir confusos, incómodos o molestos, también pueden repasar cosas que consideran  que les han hecho sentir felices o aportar sus puntos de vista sobre determinados temas.

Por ejemplo, pueden relatar lo bien o mal que les ha ido en los exámenes, si alguien les hizo una broma, si el profesor se enfadó,  si los compañeros de clase se portaron bien o hicieron demasiados ruidos. Pueden hablar de los exámenes que tendrán, de lo mucho que desean que lleguen las vacaciones... puede repasar los pormenores de un partido de fútbol, dar su opinión sobre el arbitraje, destacar los momentos más importantes de ese mismo encuentro, considerar la forma de jugar de cada uno de los participantes…pueden repasar algún conflicto  escolar que no se atrevan a confesar abiertamente a sus padres, sobre todo, si se trata de acoso escolar.
El señor X dice  que para organizar sus ideas necesita repasarlas en voz alta, pero ahora solo lo hace cuando está en casa y en su habitación. Creo que eliminar por completo esa conducta sería un disparate- sobre todo, si el único fundamento para hacerlo es la incomodidad o lo que otros puedan pensar al respecto- De hecho, pensar en voz alta, entretiene, divierte, pero sobre todo, ayuda a mi hermano y a todas las personas con síndrome de Asperger a descargar la ansiedad que acumulan a lo largo de todo un día. Desde siempre, me he centrado en que mi hermano aprenda que no es apropiado pensar en voz alta o hacer ruiditos cuando se encuentra en el colegio o en la calle, pero que si es apropiado hacerlo en casa, en su habitación  o en algún lugar en el que él se encuentre cómodo. También es habitual que muchos chicos con síndrome de Asperger jueguen  con personajes imaginarios, esto puede resultar confuso para muchos padres o hermanos, pero no tiene la mayor importancia ni  significa que las personas con Asperger estén mal de la cabeza, de hecho,  saben  distinguir muy bien lo real de lo irreal.  Quiero insistir en la confusión que ocasionan estas conductas en muchos padres y hermanos de niños con síndrome de asperger, que interpretan equivocadamente  el pensamiento verbal o los personajes imaginarios como síntomas de una enfermedad mental. Lo cierto es, que deberían saber que las percepciones de las personas que sufren de una enfermedad mental son absolutamente distintas a las que tienen las personas con un trastorno del espectro autista, de hecho, las primeras perciben lo que ven o escuchan como real y en ningún caso como  un juego de fantasía, sin embargo, las personas con síndrome de asperger lo perciben de forma contraria, es decir, no como algo real, sino como un juego de fantasía , por lo tanto, saben   que su amigo invisible no es real.
 A medida que  las personas con síndrome de Asperger  van haciéndose mayores, aprenden que su conducta (la conducta de todos) siempre es observada, apreciada y juzgada por los demás, es decir, que si hablan solos en la calle, otros pueden pensar que están majaretas y en consecuencia, aprender igualmente que una conducta es apropiada o inapropiada dependiendo del lugar en el que se encuentran.
Saber que se tiene el síndrome de Asperger no es saber qué es el Síndrome de asperger.
“Siempre he sabido que tengo el síndrome de Asperger, mi madre me lo dijo cuando era  pequeño, creo que se esforzó mucho en hacerme entender que soy diferente y que no es malo serlo, pero yo nunca me sentí así, no me daba cuenta de lo que significa ser diferente y por eso, también era feliz. Ahora, es como si hubiera crecido mucho interiormente en un corto lapso de tiempo en el que de pronto veo , siento y aprecio todo lo que antes no podía ver, sentir y apreciar, ahora me siento muy diferente y nada feliz. Le he pedido a mi madre que me de algunos libros para saber qué es exactamente el síndrome de Asperger y dejar de sentirme como un enigma. Estoy leyendo “Nacido en un día Azul”, me reconforta saber que otras personas también sienten lo que yo siento y que no estoy tan solo como yo creía.  Me gustaría conocer a otras personas que tengan el Síndrome de Asperger, me gustaría tener un amigo que entienda cómo soy.” (palabras del señor X a los diecisiete años)  
Como dice Peter Vermeulen en su manual “Soy especial, informando a los niños y jóvenes sobre su trastorno del espectro autista”: “Explicar el autismo a una persona con autismo no es una tarea fácil”.  Son los padres del niño con autismo o síndrome de Asperger quienes deberán decidir en qué momento deben informar a su hijo sobre lo que le ocurre. Muchos de ellos prefieren hacerlo cuando el niño es pequeño porque creen que de esta manera el niño entenderá sus dificultades a medida que crece con naturalidad. Otros prefieren hacerlo algo después, cuando el niño ya es casi un adolescente, en todo caso,  el momento apropiado siempre es una decisión personal. Antes o después, no es lo mismo saber que se tiene el síndrome de asperger a saber qué es el síndrome de Asperger. El manual de Vermeulen, “está pensado sólo como una herramienta para dar información sobre autismo, y por lo tanto, es sólo el comienzo de un proceso más extenso de guía psicológica o psicoterapéutica. Con soy especial, le estamos dando información a la persona con un TEA. Esto no carece de consecuencias: la persona con autismo deberá procesar esta información, tanto emocional como cognitivamente. Esto puede ser muy difícil.”
En efecto, mi hermano siempre ha sabido que tiene el síndrome de Asperger, de forma cognitiva, sin embargo, todos los niños con síndrome de Asperger tienen un desarrollo emocional mucho más lento que el resto de niños, esto significa que procesan cognitivamente toda la información que se les da de forma inmediata, sin embargo, no consiguen procesar esta misma información de forma emocional hasta mucho después. ..cuando realmente empiezan a sentirse diferentes. En las ciudades, es mucho más sencillo tener acceso a asociaciones, grupos de apoyo, encuentros, excursiones, el problema estriba en que tanto en las ciudades pequeñas como en los pueblos esta circunstancia no es muy factible que digamos  ya que un buen número de personas siguen percibiendo la discapacidad como un tema tabú, de manera que solo el tesón de unos cuantos consiguen sacar las asociaciones adelante, de no ser por ellos, como es el caso de Frank Spain, cualquier proyecto y mejora a favor de las personas con Síndrome de Asperger en Castilla la mancha estaría condenado al fracaso. Son ellos a los que debemos nuestra eterna gratitud.
 Supongo que nunca es fácil sentirte diferente, sea cual sea el problema, la dificultad, la circunstancia que te condiciona de esa manera, la sociedad  aún no está lo suficientemente preparada para lo diferente y tiende a buscar un denominador común. No creo que baste que un chico con síndrome de Asperger asuma que es diferente desde una perspectiva positiva, también es necesario que la sociedad  lo haga de idéntica forma, asumiendo que está compuesta por individuos heterogéneos, cada uno con sus valores, sus limitaciones, sus singularidades, pero también cada uno con el deseo de ser reconocido y valorado por los demás, con el deseo de no ser invisible, con el deseo  de que se le tenga en cuenta, de que se reconozca su derecho a ser amado, escuchado y respetado, de que se acabe de una vez por todas con la lacra del acoso escolar que muchos niños con síndrome de Asperger sufren silenciosamente y al que las autoridades educativas deben aunar esfuerzos y el mayor de los empeños en desterrar de colegios e institutos sin miramiento alguno. No basta con hablar de integración, hay que tomar las medidas necesarias para que esa integración se lleve a la práctica contando con medios, profesionales y  voluntades reales que la hagan posible. 
 El intérprete
 La primera vez que escribí sobre mi hermano tenía doce años, .me han llevado varios años decidirme a escribir este relato, quizás  porque sigo temiendo que  pueda afectarle negativamente o porque en ocasiones siento que no tengo derecho alguno a desvelar anécdotas que solo le pertenecen a él, que son parte de su experiencia de vida. De cualquier modo, si lo hago- algunos pensarán que es por vanidad y otros por imprudencia- es porque pese a las dudas que vienen y van, deseo, espero, estoy casi convencido de que mi relato solo llegará a  aquellos que  realmente estén interesados en comprender e interpretar la forma con  la que las personas con autismo o Síndrome de Asperger.se comunican. Lo cierto es, que me gustaría que fuera así. 
Nunca me he arrepentido de seguir en este tren, de haber crecido y aprendido que muchas veces, lo que se dice no es lo que se quiere decir, he aprendido por ejemplo, que el gruido de las grullas significa estar feliz, o que la palabra “Nube” significa tristeza.  Tal vez lo he hecho de forma espontánea y eso es una ventaja, pero sin duda, cualquier persona puede aprender otro idioma si realmente tiene interés en hacerlo.  Yo solo me considero un intérprete eventual, alguien que puede servir a otros  para traducir un idioma que no entienden porque no lo han aprendido, pero que de hecho,  pueden aprender. Entonces, mi tarea habrá terminado y podré sentirme satisfecho de que quienes ahora me lean entiendan la comunicación autista sin ninguna ayuda.  
Puede que interpretar la función de los símbolos autistas en su proceso de comunicación;  sonidos, conductas, lenguaje no verbal e incluso, palabras... de la impresión de ser algo absurdo, pero sé que son estos símbolos los que me ha permitido llegar a los pensamientos, percepciones y  emociones del señor X, para luego extraer su sentido. No pretendo dar lecciones a nadie, mi relato no es un estudio formal, ni  una investigación, ni una tesis de grado, es solo mi propia experiencia de vida, el humilde conocimiento que solo te procura el día a día, las horas y los enigmas que por pura cabezonería te empeñas en resolver. El valor que siempre he dado a la interpretación consiguió que pudiera entender la comunicación en un sentido amplio que siempre viene acompañada de la conducta y sus distintas manifestaciones. 

 La interpretación me lleva a  comprender que a pesar de tener una inteligencia intacta, las personas con síndrome de asperger también tienen una severa discapacidad social y comunicativa que contribuye a que un buen número de personas crean equivocadamente que son seres sin sentimientos y poco empáticos incapaces de expresar ninguna emoción . En ocasiones me he sentido agobiado por este tipo de opiniones que generalmente condiciona actitudes de rechazo. A menudo, la carga social ha sido una losa demasiado pesada con la que caminar y también a menudo esta misma carga me ha condicionado y ha hecho que mi interior crezca emocionalmente
. Hace unos años, leí un libro escrito por* Peter Szatmari en el que decía….”No puedo dejar de reconocer la importancia de tener una familia o un educador que comprenda lo que sucede dentro de la mente de un niño con TEA. Y es así porque al comprender se establece en realidad una especie de empatía con el niño, y esa empatía nos lleva a desarrollar una relación especial, en ausencia de la cual, cualquier programa de intervención está destinado a fracasar.”
Después de leerlo supe lo que significa ser un intérprete. Interpretar la conducta y el lenguaje de mi hermano  me conduce hacia el interior de su mente y también de sus emociones, y al esforzarme por comprenderle, desarrollé una relación especial con él, entonces también comprendí porqué soy la única persona en el mundo a la que siempre mira a los ojos y me sentí profundamente afortunado.
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