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1. INTRODUCCIO.
El meu treball de recerca es titula: “Asperger. La Paula, una mirada diferent” i hi
pretenc demostrar a tots aquells que el llegeixin, la possibilitat de coneixer la

sindrome d’Asperger a partir de la vivencia amb la Paula.

Recordo que fa uns anys, gairebé ningl dels meus companys tenia clar qué
estudiaria i menys a que voldria dedicar-se. Jo era una de les que no sabia quin
batxillerat escollir, finalment vaig decidir-me pel batxillerat Social i de Ciéncies
juridiques, i crec que ha estat una de les eleccions més correctes que he pres a
la meva vida perque encaixa perfectament en el meu perfil. De totes formes,
una de les coses que tenia clares des d’un primer moment era que em volia
dedicar al mén de I'educacié i que després, si tot m’anava bé, voldria fer la

carrera de psicologia.

Estic quasi segura que a tot estudiant que comenca el batxillerat, li ve al cap el
“famaos” treball de recerca. Un cop immersa al primer curs de batxillerat esdevé
el pa de cada dia parlar sobre quin és el tema de treball de recerca que ens
agradaria treballar, quin sera el nostre tutor del treball, entre moltes altres coses.
Triar el tema del treball de recerca no és gens facil. S’intenta ser original i poder
sorprendre amb els resultats que s’espera obtenir, perd s’han de saber
reconéixer les propies limitacions, tant a nivell técnic com de temps o de
complexitat. Doncs bé, jo quan van anunciar quin treball de recerca voldriem fer
ja ho tenia clarissim des d’un primer moment, la Sindrome d’Asperger. La
sindrome d’Asperger és un trastorn del desenvolupament que es dona des de la
primera infancia i que afecta sobretot a la capacitat i habilitat de la persona a
'hora de comunicar-se i interaccionar amb els altres. Cal destacar que no es
tracta d’'una malaltia, sin6 d’'una sindrome i que, per tant, és un conjunt de
simptomes i signes que indiquen una alteracié de funcions essencials per al

desenvolupament de la persona.

El motiu d’aquesta eleccio és perqué la meva cosina segona per part de mare,
la Paula, pateix aquesta sindrome i/o trastorn. La Paula és una persona molt
propera a mi, no obstant la distancia, ja que ella viu a XX, el poble natal de la

meva mare. Per aquest fet, jo a partir d’aquest treball m’he plantejat esbrinar-ho



tot sobre aquest trastorn ja que fins ara només en coneixia alguns dels trets més

destacats.

A través d’aquest treball de recerca, vull apropar-me als nens amb Asperger i
trencar certs mites i etiquetes que sempre han envoltat les persones que han
estat diagnosticades amb aquest trastorn a través d’una informacioé qualificada i
valida extreta de manuals oficials com el DSM-1V o la CIE-10, els quals s6n uns
manuals de classificacio Internacional de tots els trastorns mentals coneguts
actualment. A més, demostrar que les persones que pateixen la sindrome
d’Asperger poden tenir una vida completament normal a través d’unes

adaptacions, ajudes per part de professionals i la resta de I'entorn.

2. OBJECTIUS.
L’objectiu general que m’he proposat complir en aquest treball de recerca és
saber en qué consisteix la sindrome d’Asperger i contrastar aquesta informacio

amb un cas real, el de la meva cosina Paula.
Per tant, els objectius especifics que m’he plantejat realitzar son els seguents:

o Mostrar la historia d’aquesta sindrome (dir quan va apareixer, qui el va

diagnosticar i qui el va anomenar per primer cop d’aquesta manera, etc.).

o Definir que és la sindrome d’Asperger i tractar tots els aspectes
fonamentals d’aquesta (en qué consisteix, com i on es troba classificat
aguesta sindrome dins dels manuals de trastorns mentals greus utilitzats
actualment, simptomes fonamentals on apareixen les diverses alteracions
i anomalies d’aquesta sindrome i els simptomes especifics que mostren
tenir cadascuna d’aquestes alteracions en les diferents etapes de la vida
de lindividu. A més, detallaré les manifestacions cliniques generals que
presenta aquesta sindrome i les compararé amb les que presenta la meva

cosina Paula en particular).

o Informar sobre la prevalenca, les possibles causes d’aquesta sindrome i
mostraré diverses teories per intentar comprendre i explicar les

deficiencies en el seu funcionament cerebral (Teoria de la Ment, funcions



executives, integracié sensorial, cervell masculi, hemisferi cerebral dret i

la teoria de les neurones mirall).

Parlar de l'avaluacid, del diagnostic (segons els criteris de Gillberg i
segons dos manuals internacionals de trastorns mentals greus reconeguts
actualment), i de la intervenci6é i tractament utilitzat en la sindrome

d’Asperger.

Definir com és I'entorn familiar d’'una persona amb la sindrome d’Asperger
i com I'és en el cas en particular de la meva cosina Paula.

Mostrar les semblances i les diferéncies entre la sindrome d’Asperger i

autisme.

Detallar com és la Paula, les seves “manies”, la seva vida, la relacié que

manté amb mi, amb la resta de la familia i quines habilitats posseeix.

Realitzar un recull de memories de la Paula a través d’un diari escrit per

ella cada dos dies a la setmana durant els mesos d’agost i setembre.

Fer un estudi de les emocions a través de proves fetes per cientifics i

preparar una activitat en particular a la Paula sobre les emocions.

Dedicar un apartat del treball a trencar certs mites i etiquetes que en té la

gent sobre la sindrome d’Asperger (SA).

Explicar com va afectar als pares de la paula el diagnostic i com li influeix

a ’Anna, la seva germana petita, el trastorn que pateix la seva germana.

Demostrar la memoria que posseeixen les persones amb la SA dins d’'un

cas real, el de la meva cosina Paula.

Entrevistar a professionals relacionats amb persones amb la SA, a una
familia amb un fill que pateix aquest trastorn i als familiars meés propers a

la Paula. (Situades als annexos).



o Passar els mesos d’estiu a casa de la meva cosina Paula per veure el

seu dia a dia i com es sent ella respecte als altres membres de la familia.

o Coneixer en I'ambit social que en sap la gent sobre aquesta sindrome a
través d’'unes enquestes que faré per als alumnes de 1ri 2n de Batxillerat

i al professorat de I'Institut XX.

o Accedir a una sessio de terapia privada de la meva cosina Paula.

o Donar orientacions per a les families i les persones afectades amb la SA.

3. HIPOTESIS.
o La convivencia amb la persona que presenta aquest trastorn és possible
amb total normalitat si les coses s’adapten a les seves necessitats.
o Lavoluntat pot ser molt més forta que la farmacologia.
o El fet de tenir la sindrome d’Asperger facilita la comorbiditat' amb altres

trastorns com ara el TDAH.

4. METODOLOGIA.

En primer lloc, en aquest treball faré una recerca bibliografica sobre I'origen de
la sindrome d’Asperger a través de cercadors especialitzats (Google académic
i llibres del PIR?). Tot seguit, recolliré informacié per tal de poder definir aguesta
sindrome, i tots els simptomes i alteracions que presenten les persones que ho
pateixen extretes del llibre “Per que em costa tant aprendre?”. A continuacié, a
partir de la Confederacié Asperger Espanya, del Pla Integral a les persones amb
trastorn de I'Espectre Autista i del llibre nomenat anteriorment, esbrinaré amb
certesa quina és la prevalenca, a nivell nacional, de la sindrome d’Asperger. Les
possibles causes d’aquest trastorn també apareixeran en aquest treball i les

sabré a través del manual oficial DSM-IV-TR i les teories que expliquen les

1 Comorbiditat: Preséncia d'una o més malalties o trastorns que es mostren de forma concomitant o
concurrent amb una malaltia o trastorn primaris; en el sentit comptable del terme, una comorbiditat és cada
trastorn o malaltia addicional.

2 PIR: Psicoleg intern resident.



deficiéncies en el seu funcionament cerebral, les extrauré del llibre anteriorment
citat. Una d’aquestes teories, és la Teoria de la Ment i aquest sera un dels punts
més importants del meu treball de recerca perque gracies a manuals de
psicologia, (citats a la webgrafia) on consten en detall grans explicacions,
realitzaré un seguit de proves que em permetran poder aplicar-les a la meva
cosina Paula. El diagnostic, I'avaluacio i el tractament també hi seran presents
per tal de saber en detall els apartats que els componen i per tenir coneixement
de les tres parts més importants d’aquesta sindrome i alhora imprescindibles per
un bon avang i millora d’aquest. Aquesta part del treball ha estat extreta del Pla
d’atencio6 integral a les persones amb Trastorn de I'Espectre Autista (TEA) fet per
la Generalitat de Catalunya i també he utilitzat el manual DSM-IV-TR, la CIE-10
i els criteris de diagnostic segons Gillberg. Tot seguit, buscaré les similituds i les

diferencies d’aquesta sindrome amb l'autisme.

A continuacio, comencaré la part practica del meu treball de recerca on faré una
investigaci6 més profunda de la vida de la meva cosina i dels familiars més
propers a ella. Tot seguit, explicaré com és I'entorn familiar d’'una persona amb
la SA. A més, realitzaré un seguit d’entrevistes a diferents persones relacionades
amb la sindrome d’Asperger i aquestes son les seguents: la psicologa clinica M.
Barceld, al cap de I'associacido ATEATE T.E., a la psicologa clinica E. Sanchez,
a la professora L.A. de I'escola d’educacié especial del Jeroni de Moragas, a la
Sra. A., al seufill, als pares de la Paula i finalment a la seva germana petita. Per
tal de mostrar una sensacié de proximitat i realitzar un treball de recerca més
familiar, he decidit fer una recopilacié de les memories realitzades per la meva
cosina Paula durant I'estiu, juntament amb uns escrits fets pels familiars donant
la seva opinid sobre la sindrome d’Asperger i la relaci6 que mostren amb la
Paula. Per conéixer com es sent la Paula, li faré una série d’activitats, com per
exemple un questionari on treballi les emocions i les seves habilitats socials en
el qual, podré identificar quina és la seva situacié davant la resta de la seva
familia i 'entorn. També tinc previst fer un estudi de la memoria, habilitat clau en
la sindrome d’Asperger. Fins i tot, tinc pensat conviure amb la meva cosina Paula
a casa seva durant els mesos d’estiu. Seguidament, faré una reflexio sobre les
etiquetes que reben aquestes persones des d’'un primer moment i donaré un

seguit d’orientacions per a les families i les persones afectades amb la SA. Per



altim, intentaré detectar quin grau de coneixement en té la gent sobre aquesta
sindrome i per saber-ho en certesa, passaré un seguit d’enquestes a les diferents
modalitats que formen 1r i 2n de Bat i a tot I'equip docent de I'Institut XX per

tindre una idea general.

5. PART TEORICA.

5.1 HISTORIA DE L’ASPERGER.
L’any 1944 Hans Asperger (1906-1980) va descriure en la seva tesi

doctoral el que ell anomenava “psicopatia autistica”. Era un pediatre
austriac que treballava a la Clinica d’Educacié Especial a I'Hospital
Universitari de Viena. Ell utilitzava aquest concepte per descriure el que
ell considerava un desordre de la personalitat i va fer referéncia a
persones amb alteracions del comportament social, en el llenguatge i en
les habilitats cognitives. Ell mateix sempre s’havia considerat diferent dels
altres, el seu gust per estar sol, el no entendre les bromes dels companys,
el fet de ser un expert en determinades matéries i la malaptesa en alguns
esports el van portar a preguntar-se si hi havia més persones com ell. De
fet, durant la seva infancia, Asperger semblava haver presentat algunes

de les caracteristiques d’aquell desordre que havia descrit.

El 1943 el Dr. Leo Kanner va publicar “Los trastornos autisticos del
contacto afectivo” que dona origen a les idees modernes del trastorn
autista. Kanner va dirigir el Servei de Psiquiatria Infantil de I'Hospital John
Hopkins de Baltimore (EEUU), i va ser el primer que va intentar definir
l'autisme a través d’'una classificacié sistematica del comportament dels
nens amb autisme. Fins i tot va publicar les seves investigacions sobre
una sindrome similar a la descrita per Hans Asperger. Leo Kanner ho va
denominar “Autisme Infantil”. Tots dos ignoraven els estudis i la publicacio

de l'altre.

Ja mort Hans Asperger el 21 d’octubre de 1980, la psiquiatra anglesa
Lorna Wing va publicar (en la revista Psychological Medicine) el treball

anomenat “Asperger’s Syndrome”. D’aquesta manera es va coneixer
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aquest trastorn en I'ambit cientific. La mateixa psiquiatra va utilitzar el
terme “espectre autista” en un estudi realitzat per ella mateixa i Dra. Judith
Gould?® el 1979 (Wing i Gould, 1979) en una barriada de Londres. Per a
elles, els trets de l'autisme no només estaven presents en persones
autistes, siné també en altres quadres de trastorns del desenvolupament.
Segons el grau d'afectaci6 d'aquestes persones, encara que ho
complissin els criteris estrictes de l'autisme, requerien una intervencio
similar. La publicacio original de Hans Asperger va ser traduida a l'anglés
en 1991 per Frith*, esdevenint una eina Util de consulta per estudiar les

observacions originals de Kanner i Asperger.

Segons la psiquiatra anglesa Lorna Wing les principals caracteristiques
cliniques de la Sindrome d’Asperger son:

o Manca d’empatia.

o Anomalies conductuals.

o Interaccio simple i inapropiada.

o Absent o amb molt poca habilitat per fer amics.

o Llenguatge ric i repetitiu.

o Comunicaci6 no verbal molt escassa.

o Un gran interés per determinats temes d’interés per a ells, per la

resta tenen interessos restringits.
o Utilitza un llenguatge pedant, literal i estereotipat.
o Moviments poc coordinats, repetitius i amb postures estranyes.

5.2 DEFINICIO | CARACTERISTIQUES D’UNA PERSONA AMB S.A.
Segons el DSM-IV-TR, (Diagnostic and Statistical Manual of Mental

Disorders) la sindrome d'Asperger és un trastorn sever del
desenvolupament, considerat com un trastorn neurobiologic, continu i
persistent al llarg de la vida. Es tracta d’un trastorn de validesa nosologica
dubtosa, caracteritzat pel mateix tipus de deficit qualitatiu en la interaccio
social, propi de I'autisme, a més a més, d’alteracions en la comunicacié no

verbal i de la preséncia d'un repertori restringit, estereotipat i repetitiu

3 Judith Gould: Doctora vinculada amb el mén de I'autisme.
4 Uta Frith: és una psicologa del desenvolupament que treballa a I'Institut de Neurociéncia Cognitiva a la
Universitat de Londres.
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d’activitats i interessos. Aquesta sindrome es troba dins dels trastorns
mentals greus, dins dels quals hi ha els trastorns generalitzats del

desenvolupament (TGD).

El 1994, als Estats Units, I'Associacié Americana de Psiquiatria, va definir
cinc trastorns amb la categoria “Trastorn Generalitzat del
Desenvolupament”. L’Ultima versi6 abans del DSM-V (2013) va ser
'anomenat DSM-IV-TR publicat als EEUU I'any 2000 i apareix la seva
traducciéo al castella 'any 2002. Segons DSM-IV-TR de I'Associacio
Americana de Psiquiatria, els TGD son I'autisme, la sindrome d’Asperger,
el trastorn de Rett, el desintegratiu infantil i per ultim els trastorns
generalitzats del desenvolupament no especificats. Actualment, hi ha un
nou manual de trastorns mentals america (DSM-V), com ja s’ha anomenat
abans, que substitueix el “Trastorn generalitzat del desenvolupament” per
“Trastorn de I'espectre autista” (TEA) que s’inclouen dins dels trastorns del
neurodesenvolupament, és a dir, trastorns que afecten el desenvolupament
del sistema nervids central (o al desenvolupament cerebral). EIl DSM-V ha
substituit quatre d’aquests subtipus (trastorn autista, trastorn desintegratiu
infantil, la sindrome d’Asperger, i el TGD no especificat) per la categoria
general del TEA. La sindrome de Rett ja no forma part d’aquesta
classificacid. En lloc d'utilitzar els TGD, especifica tres nivells de gravetat
en els simptomes. En el present treball es fara Us del DSM-IV-TR perque

€s on encara és reconeguda la sindrome d’Asperger.

La CIE-10 (Classificacion Internacional de Enfermedades) és una altra
classificacid i codificacié de malalties i causes de mort publicada inicialment
per 'OMS el 1992 . A més, va ser el primer manual que va incorporar la
sindrome  d’Asperger dins dels trastorns generalitzats  del
desenvolupament. S'utilitza principalment per a fins estadistics i esta
ampliament acceptada a tot el mén. Es divideix en diferents categories de
malalties relacionades entre si i cadascuna d'elles té associat un codi que

la identifica de manera univoca.

Classificacio de trastorns mentals segons el DSM-IV-TR
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Trastorns generalitzats del desenvolupament:

e Trastorn Autista. (299.00)

e Trastorn de Rett. (299.80)

e Trastorn desintegratiu infantil o sindrome de Heller.(299.10)

e Trastorn d’Asperger.(299.80)

e Trastorns generalitzats del desenvolupament no especificat.
(299.80)

Classificacio de trastorns mentals segons la CIE-10
F84 Trastorns generalitzats del desenvolupament:
F84.0 Autisme infantil.

F84.1 Autisme atipic.
F84.2 Sindrome de Rett.
F84.3 Altres trastorns desintegratius de la infancia.

F84.4 Trastorn hipercinétic amb retard mental i moviments

estereotipats.
F84.5 Sindrome d'Asperger.
F84.8 Altres trastorns generalitzats del desenvolupament
F84.9 Trastorns generalitzats del desenvolupament no especificat.

En aquest treball de recerca per poder entendre la diferencia entre la CIE-
10 i el DSM-IV-TR hem de tenir clar des d’un principi que tots dos sén uns
manuals de desordres mentals que contenen tots els trastorns possibles
gue existeixen i son reconeguts actualment. La gran diferencia entre la CIE
i el DSM és que el DSM és un manual d'is comu per als trastorns mentals,
i en canvi la CIE cobreix la salut en el seu conjunt. A més, val a dir que el
DSM és el sistema oficial de diagnostic per als trastorns mentals als EUA,
i en canvi la CIE es fa servir més ampliament a Europa i altres parts del

mon.
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La sindrome d’Asperger es caracteritza per l'alteraci6 en la interaccio
social, en la comunicacido no verbal i en la conducta estereotipada i
repetitiva i d’interessos restringits. La gent amb la sindrome d'Asperger
percep el mon de manera diferent a tots els altres, és a dir, presenta un estil
cognitiu diferent. La manera en qué perceben el mén té sentit per aells i té
alguns aspectes que soén admirables, pero sovint els porta a conflictes amb
les maneres de pensar, sentir i obrar convencionals (é€s a dir, majoritaris).
Ells no poden canviar i sovint no volen. No obstant aixo les persones amb

SA requereixen I'ajut de professionals com ara de psicolegs o psiquiatres.

Els simptomes fonamentals o nuclears per entendre la sindrome

d’Asperger son els seguents:

- Dificultats de relacio social.

- Dificultats en la comunicacié no verbal.

- Tendencia a presentar conductes repetitives, amb dificultat
per a adaptar-se als canvis.

- Interessos restringits.

A continuacié detallo cadascuna de les alteracions d’aquest trastorn
relacionades en les diferents etapes de la vida d’'una persona: (1. Durant la

infancia, 2. Durant I'adolesceéncia i 3. Durant I'edat adulta).

ALTERACIONS EN LA INTERACCIO SOCIAL 112

Es relaciona més amb els adults que amb les persones de laseva | X | X

mateixa edat.

Absent de consciéncia dels sentiments, creences i intencions | X | X

dels altres. (Deficit en la Teoria de la Ment).

Alteracions gualitatives en les relacions socials reciprogues entre | X | X

diferents persones del seu entorn.

Tenir una manca d’empatia. X | X
Escassa capacitat per parlar del mon interior. X | X
Habilitats poc flexibles en la resolucié de problemes. X | X
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Dificultat per jugar amb nens de la seva edat.

Reaccions emocionals desproporcionades i poc ajustades a les

situacions.

Té dificultat per entendre les intencions dels altres.

Li és dificil d’entendre com ha de portar-se en una situacié social

determinada.

Immaduresa emocional.

Millor domini de les regles socials basiques.

Forts valors morals: sinceritat, bondat, defensa dels drets

humans i critica de les injusticies que observen al seu voltant.

Es pot mantenir indiferent als esdeveniments socials amb una
gran dependéncia a I'hora de prendre decisions per escollir els

estudis posteriors.

Dificultats per aprofundir les seves relacions amb amics.

Dificultats per als treballs en equip.

Problemes per detectar emocions, sentiments aliens i dificultat

per expressar els seus propis.

Autoestima i autoconcepte ambigus que poden anar
acompanyats de sentiments de superioritat o bé d'idees
excessivament negatives centrades en el desconeixement de les

seves capacitats.

Problemes en les entrevistes de treball.

Contacte visual, expressions i gestos limitats.

No solen reaccionar quan se’ls crida pel seu nom.

Falta d’habilitat per iniciar o participar en jocs amb altres nens o

adults.

Respostes inapropiades en les relacions socials formals.

Problemes per prendre decisions.

Incapacitat per planificar i organitzar el seu futur en base a

projectes realistes.
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Noblesa, caréncia de maldat en mantenir relacions amb altres | X | X

persones.

Lleialtat i fidelitat incondicional. X | X

Molta memoria facial i dels noms de les persones que coneixen, | X | X

encara que faci temps que no es vegin.

Serietat i sentit de ’humor senzill amb altres persones. X X

Objectivitat en les classificacions i impressions sobre la resta de | X | X

persones.

Tenen problemes per comprendre regles complexes d’interaccio | X | X

social.

Presenten dificultats per compartir emocions. X | X

Mostren dificultats per compartir preocupacions conjuntes amb | X | X

els que els envolten.

Tenen desig per relacionar-se amb els seus companys, pero | X | X

fracassen en els seus intents per aconseguir-ho.

Son parcialment conscients de la seva dificultat de relacio.

ALTERACIONS EN LA COMUNICACIO NO VERBAL 112 |3

Bon desenvolupament lingiistic. XX | X

No entenen el llenguatge metaforic i el doble sentit de les paraules, | X | X | X

tan sols el sentit literal.

Problemes per comprendre coses que han sentit o llegit. XX | X

Parlar de forma estranya o pomposa, alteracions de la prosodia, | X | X | X

volum, to, entonacio...

Dificultat per entendre el llenguatge corporal. XX | X

Aprenentatge normal amb dificultats d'atencié. X | X

Hiperléxia: excelslent habilitat lectora que adquireixen habitualment | X | X

de manera precog i espontania.

Comunicacio no verbal pobra. XX | X
Problemes en I'aprenentatge implicit®. X | X | X
Manca de contacte visual quan parla. XX | X

5 Aprenentatge implicit: Aprenem perqué hem vist o ens han ensenyat alguna cosa que modifica el que ja
teniem esquematitzat. Es tracta d’un aprenentatge que ha sigut sense una intencionalitat; un aprenentatge
espontani.
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Dificultats per captar la idea principal d'un text. X
Absencia de retras clinicament significatiu en el llenguatge. X | X
No comprenen els gestos i la mimica. X | X
Utilitzen un llenguatge estereotipat i repetitiu. X
Dificultats per mantenir una conversacio. X | X
Repeticié semiautomatica i compulsiva de les paraules o frases | X | X
emeses per l'interlocutor i imitant la seva entonacio6 original.

Manca en els elements de I'expressio oral, com ara I'accent, els tons X

i 'entonacio.

Vocabulari ric, sofisticat i poc apropiat a la seva edat. X
Conversacions amb contingut teoric d’alt nivell (especialment en les | X | X
seves arees d’interés).

En algunes ocasions sembla que estigui absent i absort en els seus
pensaments.

Atenci6 en detalls de la conversacio. X | X
Conversacions literals i breus. X | X
Tenen dificultat per comencar una conversacio, per introduir un nou | X | X
tema o bé per diferenciar la informacié nova amb la donada.

Dificultats en els canvis de rols conversacionals. X | X
Els costa adaptar-se a les necessitats comunicatives del seu | X | X
interlocutor.

ALTERACIONS EN LA CONDUCTA ESTEREOTIPADA []1 |2 |3
REPETITIVA | D'INTERESSOS RESTRINGITS

Una limitada gama d’interés en els temes que no sén del seu gust. | X | X | X
Pensament logic, concret i hiperrealista. XX | X
Interés inusual per alguns temes i/o activitats. XX | X
Tendencia a balancejar-se, a fer moviments repetitius o a caminar | X | X | X
mentre es concentren.

S’alteren facilment per canvis en rutines i transicions. X[ X [ X
Coneixements del sentit comu limitats. X | X
Interessos immadurs i poc concordes amb l'edat. XX
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Obsessioé compulsiva per l'ordre i la classificacid. X[ X [ X
No els agrada massa allo que desconeixen. XX | X
Insistencia exagerada en una mateixa activitat, rutines o rituals | X | X | X
especifics.

Quan estan nerviosos solen necessitar moure’s, cridar, saltar i fer | X | X
ganyotes.

Molta recopilacié constant d’informacié sobre el seu tema | X | X | X
d’interés.

Satisfaccio i relaxacié quan el tema de conversacioé gira al voltant | X | X | X
del seu tema d’interés.

Moltes preguntes repetitives sobre els seus temes d’interés. XX [ X
Problemes de planificacio. XX | X
ALTRES SIMPTOMES HABITUALS EN AQUESTA SINDROME |1 (2 |3
Malaptesa motora sobretot en els esports. X|X | X
Molt sensible a sons forts, colors, llums, olors o sabors. XX | X
Tenir una intelsligéncia normal o lleugerament per sobre de la | X | X | X
mitjana.

Ingenu, molt sensible i credul. X[ X | X
Memoria inusual en els detalls. XX | X
Problemes del son i/o d'alimentacio. XX | X
So6n persones honestes, lleials i transparents. XX | X
Poden ser molt perfeccionistes realitzant determinades tasques. | X | X | X
Respecten les normes de forma estricta. X | X
Major consciéncia de diferéncia, incomprensio i de solitud. X | X
Dificultats academiques. Ex: lentitud, problemes d'adaptacié als | X | X
canvis d'horaris, professors, aules, etc.

Sensible als diferents estimuls: visual, tactil, d’olor o sabor. XX | X
Rebutgen determinades peses de roba pel seu color i tacte. X | X
Dificultats per prendre atencié en determinats temes o activitats | X | X | X

gue no han estat escollits per ells mateixos.
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Poden mostrar habilitats especials en arees sensorials concretes. | X | X | X

Com per exemple en la memoria, el calcul, I'art i la musica.

No comprenen una critica i un castic.

No entenen el perqué s’han de portar d'una manera segons la | X | X

situacié social en qué es troben.

Lleugers frecs sobre la pell o el cap de manera persistent. XX | X

Manca de sensibilitat a nivells baixos de dolor.

Les manifestacions cliniques propies de la sindrome d’Asperger poden no
ser evidents per als pares fins que no s’han fet els dos anys. En aquesta
edat, I'ingrés a I'escola bressol posa en evidéncia les dificultats del nen amb
la sindrome d’Asperger per adaptar-se a un entorn nou i comencar a
relacionar-se amb nens de la seva edat. Aquestes limitacions es donen,
sobretot en la motricitat, en el llenguatge, en la sensibilitat als estimuls
sensorials, en la intelsligencia, en les relacions socials i en els
aprenentatges escolars. A partir d’aquestes limitacions propies de la SA

faré una comparativa amb un cas en particular, el de la meva cosina Paula.

MANIFESTACIONS | LIMITACIONS QUE | LIMITACIONS
CLINIQUES MOSTRA UN | PARTICULARS QUE
PROPIES DE LA | ASPERGER EN | PRESENTA LA MEVA
SINDROME GENERAL COSINA PAULA
D’ASPERGER
-Dificultat per les tasques | -Presenta una manera
de motricitat grossa: | maldestre de coérrer pero
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MOTRICITAT

Manera maldestre de
correr i saltar, o d’abastar

una pilota.

-Dificultat per les tasques
de motricitat fina: agafar

un llapis, retallar o pintar.

-Resulten dificils per a ells
les activitats que
requereixen coordinacio,

com ara pedalar.

-Moviments repetitius amb
els bracos com ara un
aleteig, salts, fer ganyotes
en situacions de

nerviosisme.

no mostra dificultats a
'’hora de saltar. Li costa
molt abastar una pilota

guan li tira un company.

-Agafa el llapis
correctament pero li és
molt dificil retallar el

contorn d’una imatge. No
sap pintar sense sortir-se

de la ratlla.

-No sap anar en una
bicicleta sense rodetes, ja
gque mostra una gran

mancanca de coordinacio.

-Quan es fica nerviosa ella
crida, corre, fa ganyotes,

insultai salta.

-Comencen a  parlar
mesos després de
I'habitual.

-Desenvolupen amb

rapidesa una gran riquesa
de vocabulari i una
estructura gramatical que
s'assembla a la del

llenguatge d’'un adult.

-Li va costar molt parlar, ja
gue fins gairebé als 3 anys
no ho va fer.
-Utilitza un llenguatge
pedant que no és propi de
la seva edat, al mateix
temps

tampoc  suporta

escoltar barbarismes i
utilitzar la truncacié en els

mots, etc.
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LLENGUATGE

-Manifesten dificultats en
la comprensio d’oracions.
-Resulten  aclaparadors,
sense mesura i
unidireccionals quan
tracten temes del seu

interes.

-L’entonacié i la modulacio
de la veu s6n monotones i
existeix molt poca
gesticulacio que

acompanyi al discurs oral.

-Vocabulari ric, sofisticat i
poc apropiat a la seva
edat.

-Interpretacio literal de tot

allo que senten.

-El llenguatge metaforic o
sarcastic els hi resulta
molt dificil d’entendre.

-Generen un llenguatge

ecolalic.

-Mostra  dificultats  per
entendre els enunciats dels

exercicis.

-Quan un tema és del seu
interés li agrada saber-ho
tot i sobretot fixar-se en els

detalls.

-La seva veu és monotona
i repetitiva. No entona ni
gesticula quan parla i no
sap mantenir un contacte
visual amb la persona que
esta mantenint la
conversa.

-Té un vocabulari molt ric i

correcte per la seva edat.

-No entén massa el doble
sentit de les paraules, pero
com que la gent del seu
voltant utilitza el sentit
figurat per molt que no
'entengui l'utilitza, és a dir,

imita als altres.

-Sap utilitzar la ironia pero
no suporta que li facin
bromes ironiques perque

no les entén.
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-Sempre utilitza I'ecolalia
pergue repeteix el que han
dit els altres de forma literal

i sense canvis.

SENSIBILITAT
ALS ESTIMULS

SENSORIALS

-Tenen hipersensibilitat
auditiva perqué si es

produeix algun soroll
intens, inesperat o nou per
a ell sempre reaccionen
tapant-se les orelles, amb
un canvi en el seu estat

d’anim.

-Hipersensibilitat al tacte,

olfactiva, gustativa i
visual.
-Rebutgen algunes

textures de roba sobre la

pell.

-No

aplaudiments,

suporta els

els jocs
artificials, I'escandol que hi
ha entre classe i classe en
un Institut, tampoc pot
tolerar el soroll d’'una obra,
i les festes d’aniversari.

-Rebutja  aliments  no
coneguts per ella o que
tenen un aspecte que no
so6n del seu gust. Les
fragancies noves com per
exemple alguna colonia o
ambientador. Per Ultim
tampoc suporta l'olor del

tabac ni el de la gasolina.

-No li agrada portar roba
gue sigui de llana, ja que el

seu tacte li fa esgarrifanca.

-Solen tenir un nivell
d’intel-ligéncia normal o
superior. Tot i que hi ha
una minoria de casos que
poden obtenir xifres de
quocient intel-lectual una

mica inferiors.

-Té un nivell d’intel-ligéncia
normal.

-Facilitat per memoritzar
els detalls d’'una persona,
de

d'una pellicula o

gqualsevol objecte.
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INTEL.LIGENCIA

-Poden fixar-se i
memoritzar una infinitat de
detalls.
-Molta dificultat per
expressar la trama o el
tema d’un text sobretot si
en aquest intervé la
interaccio social [

'expressid no verbal de

sentiments.
-Memoria molt
desenvolupada, capagos

de retenir informacié molt

concreta.

-Disfuncié executiva.

-Rigids, repetitius i
perseverants.
-Baixa capacitat

d’abstraccio.

-Bon rendiment cognitiu

en totes aquelles activitats

relacionades amb
I'hemisferi cerebral
esquerre.

-No sap fer un resum i
entendre el tema principal
d’un text o d’'una pel-licula,
ja que li costa moltissim
expressar-ho i, sobretot
gquan en aquesta trama
apareixen relacions socials
I sentimentals. En aquest
cas, et diria directament
gue no li ha agradat gens el

text o que no li interessa.

-Es fixa en els detalls que
una persona que no té la
SA ni

recorda, perque son coses

se’ls mira o ni

molt concretes i especials.

Sap retenir una gran
quantitat d’informacié en

poc temps.

-Té una poca capacitat
d'organitzacié, d’atencio, i
inflexibilitat. Per exemple,
davant d'un examen i
costa moltissim organitzar-
se i saber que posar en
cada pregunta. Per tant,
necessiten més temps per

poder-lo acabar.

-Quan esta nerviosa, o0

simplement perque té la
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mania de fer-ho, es toca el
cabell continuament fent-
se nusos i ho fa sense

donar-se’n compte.

-Quan vol explicar algun fet

o alguna cosa que I'ha

sorpres li costa molt
explicar-se [ fer-se
entendre.

-Té bon rendiment en les
activitats relacionades amb

’hemisferi esquerre atés

que té habilitats en
funcions de lectura,
escriptura, calcul,
aritmeética, i logica.

-Escas contacte visual [-No sap mantenir una

amb l'interlocutor. conversa tenint un
contacte visual.

-Rigidesa en el

compliment de normes |-Mai travessaria la

explicites. carretera si el semafor esta

-Dificultat per respectar i
comprendre les normes

implicites.

-Manca d’empatia.

-Dificultat per al

reconeixement de les

vermell.

-Quan ella delata a algun
company de la seva classe
o fa algun comentari

inapropiat no se sent
culpable en absolut, ja que
ella no veu que estigui mal

fet.
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RELACIONS

SOCIALS

expressions facials, com
per exemple necessiten
gue els expliguem qué
significa una expressio de

preocupacio i de sorpresa.

-Dificultats per a mentir i
per a comprendre un

engany.

-No comprenen les

bromes ni els acudits.

-Poca tolerancia a la
frustraci6 quan  se’ls

trenca una rutina.

-Els agradaria tenir amics

perd no saben com fer-ho.

-No sap interpretar I'estat
d’anim de les persones que

I'envolten.

-No en té consciéncia del
que €s per una persona
estar sorpresa i no entén el

perque d’estar-ho.

-Sempre diu la veritat per
molt que ella hagi fet una
cosa dolenta. Tampoc sap
amagar el que ella pensa,
ja que si li han dit que no
s’ha de mentir, per a ella

mai no hi ha cap excepcié.

-No entén les bromes pero
imita als altres i en fa
alguna per molt que no
'entengui, ella sol imita el

gue veu al seu dia a dia.

-No sap com reaccionar a
una situacio nova, és a dir,
guan aquesta no ha estat
planejada abans i ha sorgit
d’'imprevist. L'imprevist per
a els és motiu de

frustracio.
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-Li agrada fer noves

amigues i quan ho fa li
agrada dirr-ho a les
persones mes properes, ja

gue es sent orgullosa.

APRENENTATGES

ESCOLARS

de

comprensio i adaptacié a

-Dificultats socials i

I'entorn.

-Dificultats en les bromes i
els jocs continus generats
pels seus companys de
classe.

acumular

-Facilitat per

molta informacio.

-Adquireixen la mecanica

de la lectura molt
facilment.
-La lentitud per a

gualsevol tasca és un dels

trets caracteristics.

-Es distrauen amb facilitat.

-L’educacio fisica és un
altre dels ossos durs de
rosegar per als alumnes
amb la sindrome

d’Asperger.

-Li ha costat molt adaptar-
se ala seva nova classe, ja
coneixia als

que no

companys ni el centre.

-Molts cops no sap com
reaccionar ni com
respondre perqué no els ha
entes. Per tant, prefereix

ignorar-los i no fer-n’hi cas.

-No té gens de dificultat per
estudiar les dates i els fets
en ciencies socials, pero
en canvi, a ella li costen

molt les matematiques.

-Li encanta llegir un llibre
del

d’anar a dormir.

seu interés abans

ha de

examen, els professors si a

-Quan fer un

'hora no I'ha acabat, li
permeten tenir 15 min més
per tal que el pugui acabar

amb tranquil-litat.
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-Té un gran deficit
d’atencié i constantment
I’han de vigilar per tal que

no perdi el fil de la classe.

-No suporta fer educacio
fisica perquée sap que hi ha
una competicié entre els
companys, i a més no té
habilitats en el moviment i
per tant, encara se I'hi és
molt més dificil fer
qualsevol tipus d’esport. A
més a mes, té la por de
guedar en ridicul i que els
altres companys se’n riguin

d’ella.

5.3 PREVALENCA .
Segons la Confederacido Asperger Espanya 1 de cada 100 nens és

diagnosticat amb TEA (Trastorn de I'espectre autista). Segons la mateixa
font la Sindrome d’Asperger afecta a 1 de cada 5 persones per cada 1000
nascudes amb vida. Aixo significaria que a Espanya hi ha més de 450.000

persones amb TEA.

Quant al Pla d’atencié integral a les persones amb Trastorn de I'Espectre
Autista (TEA)®, ens aporta molta informacié sobre la prevalenca del TEA.

En aquest pla s’especifica que el TEA té major incidéncia en nens que

6 Pla director de salut mental i addiccions. Pla d’atencié integral a les persones amb trastorn de I'espectre
autista (TEA). Barcelona: Direccié General de Regulacid, Planificacié i Recursos Sanitaris, Generalitat de
Catalunya; 2012.
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nenes, encara que és molt probable que existeixi un infra-diagnostic del
mateix en les dones a causa que en les noies/dones la presentacio clinica
és diferent. La prevalenca entre homes i dones diagnosticades amb SA és
de 4 homes per cada dona. Segons Jennifer Copley (2008), considera que
una de les raons per les quals les nenes amb TEA son més dificils de
diagnosticar és el fet que poden adoptar més estratégies socials per
amagar el seu deficit social i de comportament. Les nenes amb la sindrome
d’Asperger (SA) son més eficaces a I'hora d’utilitzar els seus recursos
intellectuals per aprendre expressions verbals i no verbals i desenvolupar
habilitats socials. En realitat el seu comportament social es basa en la
imitacid dels gestos i les expressions que observen en el grup, on
aparenten estar integrades. Aixo fa que, sovint, les dificultats passin
desapercebudes excepte que s’hi mantingui un contacte social interactiu
prolongat. A més, les dones tenen més plasticitat cerebral (capacitat del
cervell per buscar noves vies neuronals). En situacions de conflicte social,
no solen respondre de manera agressiva, a diferéncia dels nens. En un
estudi amb 'ADI-R (McLennan et al., 1993), es va observar que els nens
presentaven més conductes alterades en el joc social, en la comunicacio i
la interaccié social abans dels 5 anys. Les nenes, tot i que eren més
prosocials, mostraven meés alteracions en la relacio social (amistats), ja que
les seves relacions solen ser inadequades. Poserud et al. (2006) van
observar que els nens presentaven més trets autistes que les nenes,
basant-se en TASSQ’ en edats entre els 7 i els 9 anys. No obstant aixo,
les dades sobre l'afectacié social entre géneres son contradictories.
Hottmann et al. (2007) van trobar més problemes de relacio, pensament i

atencié en les dones amb SA. Es pot afirmar que cal continuar estudiant.

En els dltims anys ha augmentat el nombre de persones amb TEA. Pel que
fa a la Sindrome d’Asperger (SA) a Catalunya, I'afectacié de les nenes és
d’un cas entre vuit (1:8) (Ehlers i Gillberg, 1993) tot i haver més dificultats

diagnostiques.

7 ASSQ: Questionari de Cribratge per a I'Espectre Autista.
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Segons una publicacié de I'Hospital de Sant Joan de Déu (Per qué em costa
tant aprendre?)8, la incorporacio recent de la sindrome d’Asperger en les
classificacions diagnostiques internacionals €s la causa que existeixin pocs
estudis epidemiologics que facilitin unes xifres més o menys exactes de
prevalenca en la poblacié. Entre els escassos estudis de poblacio es troba
el d’Ehlers i Gillberg el 1993, que van estudiar una poblacié de mil cinc-
cents nens procedents de cinc escoles de Goteborg, a Suécia, i van trobar
entre sis i set alumnes amb la sindrome d’Asperger per cada mil habitants.
Aquestes xifres signifiguen que en una escola de tres-cents alumnes hi ha
almenys un alumne amb la sindrome d’Asperger. La distribucié per sexes
es decanta cap al sexe masculi en una proporcié, segons els estudis,
d’entre dos i quatre homes per cada dona. Alguns autors opinen que
aquesta desproporcio pot justificar-se, en part, perqué en el sexe femeni

les manifestacions sén menys evidents i el diagnostic és més complex.

Altra informacié que proporciona la publicacio és que es troben
frequentment caracteristiques semblants en la familia de primer grau i,
sovint, en els progenitors. Les manifestacions en els pares acostumen a
ser menys aparents, meés subtils, pero és forca habitual que els pares diguin
que els seus fills s'assemblen molt a ells, a un oncle o a un avi. El 1998,
Volkmar va publicar un estudi en el qual va valorar noranta-nou families
gue tenien un membre diagnosticat de la Sindrome d’Asperger i es va trobar
gue en un 46% dels casos hi havia un altre familiar. Quan va valorar els
progenitors, es va diagnosticar sindrome d’Asperger en un 19% dels pares

i un 4% de les mares.

5.4 CAUSES QUE PROVOQUEN LA SINDROME D’ASPERGER.
La causa exacta de la sindrome d’Asperger no se sap, perd no hi ha cap

dubte que hi ha un component genétic. En la sindrome d’Asperger, no es
troben anomalies en les proves complementaries: analisis generals,
metabolics, genetics, tomografies o0 ressonancia magnética cerebral,

electroencefalograma, etc. Es per aquest motiu que no esta indicat

8 Per qué em costa tant aprendre? Dificultats d’aprenentatge. Dra. Anna Sans Fitd. Col-leccio Familia i Salut.
Observatori de la salut de la infancia i I'adolescéncia (FAROS). Hospital de Sant Joan de Déu.
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practicar-les de forma indiscriminada i molt menys pensant que ens

confirmaran o descartaran el diagnostic.

Per tant, les possibles causes de la sindrome d’Asperger sén:

Causes genetiques: Uns estudis realitzats en bessons idéntics
van trobar que si un dels dos bessons és autista, hi ha una
probabilitat d'un 60% que l'altre bess6 ho sigui. La probabilitat de
patir autisme és 50 vegades més frequent entre els germans
d'altres autistes que en el conjunt de poblacié. Aquestes dades
indiquen clarament una carrega genetica lligada al trastorn autista.
Segons una publicacié de I'Hospital de Sant Joan de Déu (Per quée
em costa tant aprendre?)?, ja anomenada en l'apartat de la
prevalenca, el 1998, Volkmar va publicar un estudi en el qual va
valorar noranta-nou families que tenien un membre diagnosticat de
la sindrome d’Asperger i es va trobar que en un 46% dels casos hi
havia un altre familiar. Quan va valorar els progenitors, es va
diagnosticar la sindrome d’Asperger en un 19% dels pares i un 4%
de les mares.

Causes neurobiologiques: Tot i que els resultats no so6n
concloents, s’ha trobat un déficit en el funcionament cortical i frontal
(on es desenvolupen les emocions), anomalies al cerebel i possible
dilatacié ventricular. S’ha demostrat un déficit de neurones,
neurones mirall, que sén les que fan possible la comprensié dels
estats emocionals d’altres persones i de relacions neuronals, és a
dir, 'empatia.

Causes psicologiques: La causa psicologica presentada per Uta
Frith i Simon Baron-Cohen!® postulen que la principal anomalia de
I’Asperger consisteix en el fet que no es pot elaborar una Teoria de
la Ment (ToM).

9 Per qué em costa tant aprendre? Dificultats d’aprenentatge. Dra. Anna Sans Fito. Col-leccio Familia i Salut.
Observatori de la salut de la infancia i 'adolescencia (FAROS). Hospital de Sant Joan de Déu.

10 Simon Baron-Cohen: és un psicoleg britanic, professor de la matéria "Desenvolupament de la
psicopatologia” al departament de Psiquiatria i Psicologia Experimental de la Universitat de Cambridge al

Regne Unit.
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- Causes neuroquimiques: S’ha trobat un possible augment de
serotonina i dopamina en sang (neurotransmissors quimics: petites
molécules que transmeten els missatges entre neurones).

- Causes ambientals: L’edat dels pares o la intoxicacié durant
'embaras de certes substancies, entre altres.

- Causes metaboliques: Les alteracions metaboliques presents en
'autisme son la fenilcetonuria, alteracions del metabolisme de les
purines, deficiéncia de la creatina, errors en la sintesi del colesterol,

etc.

En estudis d’investigacié en els quals s’han aplicat técniques d’imatge
funcional (ressonancia magnética, tomografia per emissié de positrons,
magnetoencefalografia...) s’ha observat que el cervell de les persones
amb la sindrome d’Asperger funciona d’'una manera diferent de la poblacié
general, en concret en tasques que valoren diversos aspectes de la
intel-ligéncia social, com ara el test de reconeixement de cares. La
valoracié del perfil cognitiu i conductual en la sindrome d’Asperger, ha
portat a plantejar diverses teories, no excloents entre si, per intentar

explicar les deficiencies en el seu funcionament cerebral:

- Teoria de la Ment

- Funcions executives

- Integracio sensorial

- Cervell masculi

- Hemisferi cerebral dret

- Teoria de les neurones mirall

5.4.1 TEORIA DE LA MENT.
El concepte de 'teoria de la ment' es refereix a la capacitat de percebre i

explicar la conducta d’altres éssers humans en termes del seu estat
mental. A més, consisteix a explicar les alteracions en I'ambit social de
'autisme i 'Asperger. L’ésser huma és un ésser social, per aixo li resulta
indispensable posseir capacitats innates que el permetin relacionar-se
amb els altres humans. Un dels trets principals de I'ésser huma és ser un

“‘objecte amb ment”, que és capa¢ de comprendre la seva ment i la dels
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altres. Aquesta capacitat és necessaria per poder mantenir les
interaccions socials necessaries per al normal desenvolupament de
lindividu. Com ho serien: sentir, desitjar, creure, suposar, dubtar,
enganyar, amagar, mentir, etc. S6n termes que designen estats i activitats

mentals.

La teoria de la ment comenca a funcionar amb nens neurotipics entre els
415 anys, ja que desenvolupen un sistema conceptual complet que els
serveix per donar raé de la seva propia conducta i de I'aliena que inclou la
nocio basica de la “falsa creenga”. Fins i tot, arriben a diferenciar els seus
estats mentals dels altres i son capacos de definir els continguts

d’aquests.

En resum els tres moments evolutius en el desenvolupament de I'engany

tactic, és a dir, de la falsa creenca, son els seguents:

o Als 3 anys el nen és incapag d'emprar I'engany.
o Als 4 anys el nen no sol emprar les estratégies d’engany, perd ho
va aprenent.

o Als 5 anys I'engany s'utilitza amb facilitat i naturalitat.

El nen/a neurotipic comenca a coneixer aquestes activitats molt més aviat,
inclus abans de conéixer la paraula que els designa. Llavors el nen
reconeix agquestes activitats en si mateix i les atribueix als altres. Sense la
comprensié d’aquests estats mentals seria impossible coneixer I'activitat
propia, la dels altres i coordinar-la. Per lo tant, la Teoria de la Ment és la
capacitat d’atribuir estats mentals a un mateix o als altres, cosa que les
persones que no pateixen la SA, la tenen de forma innata. Es una teoria
perque a partir d’'aquests estats mentals, que no sén explicits, es poden
fer inferencies i prediccions sobre la conducta dels altres, és a dir, a partir
d’aquests estats mentals tu podras posar-te en la ment dels altres i
comprendre com se sent una persona en un determinat moment. Les
persones amb SA sén incapaces de poder fer aix0, ja que un dels seus
simptomes és tenir dificultat per predir certes conductes en els altres,

interpretar el doble sentit en una conversa, aixi com no comprendre les
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bromes, acudits, la ironia, posseeixen una baixa reciprocitat emocional i

poca sensibilitat als senyals socials.
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This is Sally.

3 ev

Sally has a marble. She puts the marble into her basket.

Sally goes out for a walk.

Anne takes the marble out of the basket and puts it into the box.

Now Sally comes back. She wants to play with her marble.

Where will Sally look for her marble?

Una de les proves que es duen a terme als nens per comprovar Si
posseeixen la teoria de la ment (ToM) és la prova de la falsa creenca de
Sally, Anna i la pilota.

Aquesta prova consisteix a veure si un nen és capag de predir la conducta
d'una persona que actua guiada per una creenga erronia. Per tant, la
finalitat és investigar la capacitat d'inferir en la ment o en la creenga d'una

altra persona. La més coneguda és la tasca de Sally, Anna i la pilota.

En aquest experiment els nens menors de 4 o 5 anys pensen que Sally

buscara en la caixa on realment es troba la pilota, perquée es basen en el
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seu propi coneixement, és a dir, ells es pensen que el moviment que hi ha
hagut de la pilota ho ha vist tothom inclosa la Sally, i per tant ella anira a
buscar la pilota a la caixa, ja que encara no en tenen coneixement de la
falsa creenca. A partir dels 5 anys el nen ja és capag¢ d’atribuir a Sally la
creenca (falsa) que la pilota esta al cistell on la va deixar. Aixo suposa fer
inferéncies de l'estat mental de Sally i comprendre quina sera la seva

conducta.

Aquesta activitat li vaig realitzar a la meva cosina Paula, la qual és una
persona que pateix la sindrome d’Asperger. Ella com que es basa en el
seu propi coneixement no és capac de ficar-se a la ment de la Sally i per
tant, no entén que és la “falsa creenga”. Per veure la diferéncia, entre una
persona que té Asperger i una que no, vaig decidir fer-li aquesta prova a
la seva germana petita, '’Anna, la qual no pateix Asperger. Ella té 9 anys
i en té ple coneixement i consciéncia del que esta pensant la Sally, és a
dir, sap ficar-se dins la seva ment i saber on creu que ella buscara la seva
pilota. Aix0 demostra que una persona que no pateix la sindrome
d’Asperger posseeix les capacitats de sentir, desitjar, creure, suposatr,
dubtar, enganyar, amagar, mentir, etc. cosa que les persones que tenen

Asperger no i per tant no tenen la teoria de la ment.

5.4.2 FUNCIONS EXECUTIVES.
Les funcions executives depenen dels lobuls frontals!! i les seves

connexions son les que estan implicades en funcions extremadament

importants en el comportament huma.

e Capacitat d’autocontrol.

e Flexibilitat.

e Inhibicio de respostes inadequades.
e Control emocional.

e Organitzacio i planificacié.

e Presa de decisions complexes.

e Desenvolupament d’estratégies a mitja i llarg termini.

11 Lobuls frontals: Les seves funcions es relacionen amb I'atencid, la memoria a llarg termini i la capacitat
de planificar la propia accié mitjangant I'eleccio i I'establiment d'objectius.
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e Motivacio i atencio.

La importancia d’aquestes funcions per al desenvolupament correcte de
la vida personal, social i professional es reflecteix en la frase de Luria'?

(1996) en descriure els l16buls frontals com “I'érgan de la civilitzacié”.

La disfuncio executiva explica moltes de les caracteristiques que es

donen en la sindrome d’Asperger:

¢ Rigidesa per adaptar-se als canvis i improvisar sobre la marxa.
e Conductes repetitives i obsessives.

e Distraccions continues.

e Manca de motivacio.

e Dificultat per a manejar el temps.

5.4.3 INTEGRACIO SENSORIAL.
Estem envoltats d’estimuls sensorials, tactils, visuals i auditius, als quals

constantment ens hem d’habituar. Els sorolls, el bombardeig constant
d’'imatges i el contacte fisic amb els objectes i les persones del nostre
entorn son exemples d’aquests estimuls, no sempre previsibles, als
guals hem de respondre de manera adequada. Aguesta capacitat
d’integracio i resposta és el que anomenem capacitat de modulacié

sensorial.

Una alteracié en la capacitat de modulaci6é sensorial explica algunes
conductes que es presenten en les persones amb la SA, com ara la
hipersensibilitat al tacte, pot causar reaccions desproporcionades quan
algu els toca de manera inesperada o fins i tot el rebuig a unes

determinades textures en la roba de vestir i en alguns aliments.

5.4.4 CERVELL MASCULI.
A finals de la década dels noranta del segle passat (XX), Baron-Cohen,

especialista de reconegut prestigi en el camp dels trastorns dins de
'espectre de I'autisme, va planejar una hipotesi atrevida segons la qual

la simptomatologia autista seria [I'expressid extrema de les

12 polander Luria: Va ser un neuropsicoleg i metge rus.
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caracteristiques del funcionament cerebral masculi. Es coneixen ja les
diferencies entre el funcionament del cervell masculi i femeni explicat a
dalt. La testosterona alliberada pels testicles a partir de la vuitena
setmana d’embaras és la responsable que en etapes molt precoces hi
hagi diferéncies entre les reaccions de les nenes i les dels nens. Aixi, les
nenes acabades de néixer reaccionen a més estimuls socials com ara la
veu i I'expressio de la cara, i els nens, en canvi, reaccionen més davant
estimuls mobils. En edats posteriors és coneguda la superioritat dels
homes en algunes habilitats espacials i en matematiques d’alta
complexitat, entre altres. Les dones, en canvi, s6n superiors en habilitats
linglistiques, capacitat de judici social i empatia, intuicio i valoracio de la

globalitat.

Aquesta hipotesi podria explicar, segons l'autor, el predomini dels
trastorns dins de I'espectre autista i de la sindrome d’Asperger en el sexe
masculi. No obstant aix0, aquesta teoria requereix més estudis que la

sustentin des de la perspectiva neurobiologica i experimental.

5.4.5 HEMISFERI CEREBRAL DRET (HD).
Segons una

publicaci6  de  YEMIGFERIO IZOUIERDO  HEMISFERIO DERECHO
'Hospital de Sant
Joan de Déu (Per Razonamiento

qué em costa tant ~ “eeeuase hablado
aprendre?)13ja Lenguage escrito

Intuicién
Imaginacién
Sentido artistico

anomenada en Habilidad cientifical Sentido muscial

I'apartat de |[g Habilidad numérica percepcién 3D

prevalenca, Klin Mano diestra :
(1995) també citat

a Freire et al

Mano zurda

(2007), pensa que

alguns dels simptomes principals de la Sindrome d’Asperger estan

13 Per qué em costa tant aprendre? Dificultats d’aprenentatge. Dra. Anna Sans Fitd. Col-leccié Familia i
Salut. Observatori de la salut de la infancia i I'adolescéncia (FAROS). Hospital de Sant Joan de Déu.

37



relacionats amb la disfuncio de I'hemisferi dret'4. Aquesta disfuncié a
'hemisferi dret pot tenir algunes consequéncies que poden ser
importants al llarg de la vida. Poden tenir problemes com per exemple
saber adaptar el to de veu a cada situacio, problemes gestuals o bé de

postura.

5.4.6 TEORIA DE LES NEURONES MIRALL.
Les neurones mirall son les responsables de les conductes

d’'imitacié que tan importants son per a I'aprenentatge del nen en
etapes precoces. Aquestes neurones, a mes, son la causa que
tinguem una tendéncia a reproduir de manera instintiva alguns

actes de la persona que tenia al davant.

El descobriment d’aquestes neurones es va produir en observar en
el mico que les regions cerebrals que s’activen en realitzar un
determinat moviment voluntari amb la ma eren, exactament, les
mateixes que quan el mico simplement observava aquell moviment

realitzat per la persona que tenia al davant.

La teoria de les neurones mirall prova d’explicar per qué els nens
amb trastorns del desenvolupament presenten dificultats per a
imitar conductes des d’etapes molt precoces i planteja que aquesta
sigui la base de la manca de desenvolupament de la teoria de la

ment.

En resum, les teories anteriors no sén incompatibles entre elles. La
idea més entesa en el moment actual és que la base neurologica
de la SA no es troba en una estructura cerebral concreta siné en
una alteracié de la connexio de les diverses arees cerebrals entre

Si.

4Hemisferi dret: L'hemisferi dret, que governa la part esquerra del cos, és on s'allotgen els aspectes més
globals de la percepcio, com ara les emocions. En altres paraules, I'hemisferi dret fa els processos sintetics.
Aixi, I'entonacio i el contingut emocional del llenguatge es determina en aquest hemisferi, com també els
aspectes més visuals de les matematiques.
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5.5 AVALUACIO DE LA SINDROME D’ASPERGER.
Suposa un seguit de fases que s’han de seguir i realitzar abans de duu a

terme un diagnostic, és a dir, s’han de realitzar una serie de proves i

procediments necessaris per obtindré un resultat fiable.

o Primera fase d’avaluacio

A. Historia clinica (comuna a totes les edats)

e Historia detallada de tots els signes que preocupen els

pares.

e Historia prenatal, gestacio (durant 'embaras), perinatal (final

del part) i del desenvolupament.

- Embarassos i avortaments previs. Fertilitzacié in

vitro.

- Malalties durant la gestacio i infeccions prenatals
(com infeccio per citomegalovirus?®,

toxoplasmosi'® i rubeolal?).

- Medicacié durant la gestacié, que podria haver
afectat el desenvolupament del fetus o

predisposar el nounat a patir diferents alteracions.
- Esbrinar habits toxics.

- Durada de la gestacid, inici del part i
complicacions possibles del part. Avaluar els
simptomes d’hipoxia fetal, és a dir, quan al nen li

falta oxigen al cervell.

15 Citomegalovirus: Es un virus comu que pot afectar gairebé qualsevol persona. La majoria de les persones
no saben que ho tenen, ja que poques vegades causa simptomes. No obstant aix0, si esta embarassada o
té un sistema immunitari debilitat, el CMV és motiu de preocupacio.

16 Toxoplasmosi: Es el primer analisi de sang que et manara fer el ginecoleg després de confirmar el teu
embaras, s'obtindra informacié sobre la preséncia o no d'anticossos o possibles infeccions que pogués
passar la mare al fetus a través de la placenta.

17 Rubéola: és una infecci6 virica aguda i contagiosa. Encara que el virus de la rubeola sol causar una
malaltia exantematica i febril lleu en els nens i els adults, la infecci6é durant I'embaras, sobretot en el primer
trimestre, pot ser causa d'avortament espontani, mort fetal, mort prenatal o malformacions congenites, que
constitueixen I'anomenada sindrome de rubeola congenita.
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Pes del nounat, longitud i perimetre cranial.
Puntuacions APGAR?,

Desenvolupament neonatal: dificultats en

I'alimentacio, hipotonia'®, convulsions?.

Desenvolupament psicomotor (Moviment) i del

llenguatge.

¢ Antecedents medics personals (problemes de salut fins al

moment)

Hospitalitzacié, intervencions  quirdrgiques,

traumatismes.

Malalties previes o de base, que indiquin que és

necessari fer exploracions complementaries.

Especificament, preguntar per la possibilitat de

crisis epileptiques.
Al-leérgies i altres trastorns autoimmunitaris.

Preguntar per dietes restrictives, ja que molts
infants tenen un repertori alimentari molt reduit o
segueixen dietes que restringeixen alguns

nutrients.

Tractaments farmacologics seguits fins al
moment, tant els prescrits com els de medicina

alternativa.

Explorar acuradament les regressions del

desenvolupament possibles.

18 APGAR: La puntuaci6 d'Apgar és la primera prova per avaluar a un nadd, es duu a terme a la sala de
part immediatament després del naixement del nadaé.

19 Hipotonia: Debilitat dels musculs que es defineix com una falta de to muscular.

20 Convulsio: Contraccio i distensié repetida i tremolosa d’'un o diversos musculs de forma brusca i
generalment violenta.
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e Antecedents familiars (especialment: TEA, esquizofrénia,
trastorns afectius, trastorns del desenvolupament i

discapacitat intel-lectual).
B. Exploraci6 fisica i del desenvolupament
e Avaluacié medica:

Cal assegurar-se que l'infant s’hagi sotmés a una exploracié medica (pediatre

0 metge de familia). Aquesta valoracio ha d’incloure:
e Exploracio visual i auditiva.
- Algada, pes i circumferencia cranial.

- Cal obtenir informacié sobre els habits de son,
I’alimentacio, el control d’esfinters, les alteracions

gastrointestinals i possibles convulsions.

e Exploraci6 del desenvolupament cognitiu=pensament,

motor i del llenguatge:

Es important valorar el temperament i les habilitats socioemocionals del nen
o la nena des de la infancia: participacio en els jocs tipics de nadé (“Aquest
és el pare...”, “joc del cucut”), contacte visual (durant I'alimentacio i els jocs),
atencié conjunta, salutacions, actuaci6 en esdeveniments significatius

(aniversaris), anomalies sensorials (hipersensibilitat al so, llum).

o Segona fase d’avaluacido

Un cop fetes les exploracions descrites, o si estan ben documentades amb la
informacio rebuda en fer la derivacid, es passa a aquesta fase que, de
manera ideal, hauria d’'incloure una observacio directa del nen en diversos
llocs i situacions de manera estructurada i en I'entorn ambiental adient (per
exemple a casa, a l'escola o llar d'infants, al centre clinic, etc.). Es
imprescindible fer una observacio directa i sistematica de I'infant, incloent-hi
interaccions socials i de conversa (d’acord amb el nivell de

desenvolupament). Si no fos possible realitzar aquestes observacions
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directes, es podrien obtenir videos o ampliar amb els pares i I'escola la
informacio recollida en els questionaris de conducta. En infants que han anat
a la llar d’infants i que estan escolaritzats, s’ha de fer una analisi en

profunditat dels informes des que es va iniciar I'escolaritzacio.
Aquesta segona fase ha d’incloure:
A. Avaluacié estandarditzada especifica per a 'autisme:

e ADI-R (Autism Diagnostic Interview-revised): entrevista
semi estructurada per als pares. Recomanada per als
infants amb un nivell de desenvolupament superior als 2

anys. Fotografia adjunta en I'annex 10.

e ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule):
avaluacié observacional semiestructurada, amb quatre
moduls diferenciats segons el nivell de llenguatge de

l'infant i edat. Fotografia adjunta en I'annex 10.

e CARS (Childhood Autism Rating Scale): instrument
observacional per a infants i adults. Recomanat a partir
dels 2 anys.

No tots els serveis poden accedir a aquests instruments especialitzats.
Tanmateix, si es compta com a minim amb un membre de I'equip format
en I'us d’aquests instruments, s’assegura que l'avaluacié diagnodstica
cobreixi les arees principals relacionades amb el TEA (comunicacid, social
i conductes repetitives/estereotipades) i que les entrevistes es facin de la
manera mes sistematica i estructurada possible. Aixi mateix, I'us
d’aquests instruments facilita el diagnostic de casos complicats o
dubtosos.

B. Avaluaci6 cognitiva

En funcio de 'edat i la capacitat de I'infant, hi ha una gran varietat de tests:
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e Els més ben estandarditzats sén els tests de Wechsler??,
els quals son aplicables a infants i adolescents amb un rang
d’edat entre els 3 i els 60 anys. Abasta els nivells educatius
de Primaria (6 a 11), Secundaria (12-15) i Batxillerat (primer
curs, 16 anys). El test és aplicable preferentment a grups de
subjectes dels que convingui determinar el seu nivell
d'habilitats  cognitves o el seu funcionament
neuropsicologic. (WPPSI, WISC, WAIS)?? Des dels 2 anys i
mig fins als 12 anys i mig també es pot utilitzar el K-ABC.

e Per als infants més petits, les escales de Battelle?3, dels 6

mesos als 8 anys les quals han demostrat ser (tils.

En cas que no fos possible fer aguestes avaluacions directes, 'Escala de
Vineland (Vineland Adaptive Behaviour Scales) pot ser una bona
alternativa, ja que proporciona informaciéo de les funcions cognitives
basiques, basada en la valoracid dels pares sobre la capacitat de
comunicacié de linfant i les seves habilitats socials i de conducta

adaptativa.

També cal comptar amb I'observacio diagnostica de l'infant en situacions

concretes, com per exemple el joc.
C. Avaluacié del llenguatge

L’eleccio del test depén de I'edat i de la capacitat de I'infant amb TEA.
L’ADI-R i FADOS-G avaluen I'us funcional i pragmatic del llenguatge. En
general, I'important és avaluar la qualitat del llenguatge, més que no pas

la quantitat.

Es recomana:

21 Test de Wechsler: Es un test psicométric desenvolupat per Blai Wechsler. Ens proveeix de quatre
puntuacions (Comprensi6 Verbal, Raonament Perceptiu, Memoria de Treball i Velocitat de Processament),
i una cinquena que es denomina quocient intel-lectual Total.

22 \WPPSI, WISC, WAIS: So6n activitats per mesurar nivells cognitius.

23 | es escales de Battelle: Aprecia el nivell de desenvolupament del nen (amb o sense minusvalideses) i
permet avaluar el seu progrés en cinc arees diferents: Personal / Social, Adaptativa, Motora, Comunicacio
i Cognitiva.
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Escala de llenguatge de Bayley Il i 'Escala de llenguatge de

Haizea-Llevant per a infants menors de 3 anys.

Test de McCarthy per a infants majors de 2,6 fins a 8,6 anys
i test WPPSI per majors de 2,6 fins a 7,3 anys, pero sén
proves que no només avaluen el llenguatge, sind que tenen

un component molt important de raonament i intel-ligencia

L’avaluacio de les habilitats de joc també pot proporcionar informacié del

llenguatge intern de l'infant o de la seva capacitat imaginativa o creativitat.

D. Avaluaci6 fisica i medica

Exploracio neurologica:

Valoracié d’anomalies cutanies i dismorfologiques i preséncia de signes

neurologics en I'exploracio fisica: s’ha de fer un examen neurologic

complet si hi ha evidencies de regressio, crisis, lesions a la pell o dificultats

significatives en I'audicid, la vista o I'aprenentatge.

Exploracions complementaries:

PEAT?*: sempre per descartar la hipoacusia.

Plom plasmatic: (en cas que hi hagi conducta de
“pica”, és a dir, menjar substancies no alimentaries

com per exemple la sorra o paper).

Geneética: cariotip?®, especificar si hi ha sospita de

sindrome del cromosoma X fragil®.

EEG (electroencefalografia): sempre en cas

d’epilépsia (clara o per sospita) i en cas de regressio

24 PEAT: Potencial evocat auditiu del tronc encefalic.

25 Cariotip: és el patré cromosomic d’una espécie expressat a través d’un codi, establert per conveni, que
descriu les caracteristiques dels seus cromosomes.

26 Sindrome X fragil (SXF): és una malaltia genética que provoca retard mental a causa d’una alteracio del
cromosoma X.
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en infants < 5 anys. Registres de vigilia i son
espontani.

- Neuroimatge (només si hi ha indicadors especifics,
com per exemple sospita d’esclerosi tuberosa). El
meétode d’exploracié indicat és la ressonancia

magnetica.

E. Valoracio6 de la conducta i la salut mental

Alguns infants i adolescents amb TEA presenten simptomes comorbids,

gue poden ser de dos tipus:

Secundaris a la condicié de TEA: és més frequent en el cas
dels infants i adolescents d’alt funcionament, que son
conscients de les seves diferencies envers els infants de
desenvolupament tipic i de les seves dificultats en els

diferents contextos socials.

Trastorns que coexisteixen amb un TEA: s’han identificat
trastorns psiquiatrics i alteracions cognitives en alguns
infants amb TEA. Aixi, és freqlent que presentin ansietat,
trastorns afectius, és a dir, s6n els que estan relacionats
amb I'estat d’anim, trastorn obsessiu-compulsiu, trastorn per
deficit d’atenci6 amb hiperactivitat (TDAH), trastorns
conductuals (alguns amb autolesions) i trastorns per tics. La
significacié clinica d’aquests trastorns pot ser tan important
gue es converteixen en el focus de la intervencio. Fer una
analisi funcional de les causes subjacents als problemes de
conducta pot ser una ajuda valuosa per establir per que,
guan i on apareixen les dificultats i suggerir actuacions
alternatives que ajudin a les persones amb TEA a afrontar

les dificultats de I'entorn en el qual es troben.
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F. Avaluacio psicopedagogica

Es l'avaluacié que es fa en el context escolar i educatiu per tal d’avaluar
les necessitats educatives que té l'alumne o alumna per créixer i
desenvolupar-se en aquest ambit. La fan els psicopedagogs dels EAP?’ o
els orientadors dels Instituts de secundaria en estreta col-laboracié amb
els docents que treballen amb aquell alumne o aquella alumna: el tutor o
la tutora, els docents d’educacio especial i els altres docents o el personal

de suport que participen, i també amb les families.

Aquesta avaluacié aporta informacions sobre com esta aprenent i
participant l'alumne o alumna en el context de l'aula i el centre.
Proporciona informacions sobre les capacitats i competéncies de I'alumne
o alumna, sobre el seu potencial i necessitats i sobre els factors de risc i
els factors de proteccié que estan presents en el centre educatiu i en la
relacio entre el centre i la familia. Aquesta avaluacié psicopedagogica ha
d’analitzar quines son les barreres en I'aprenentatge i la participacio que
lalumne o alumna troba a l'escola i a l'aula, des de les barreres
arquitectoniques fins a les barreres que troba I'alumne o alumna a causa
dels metodes, els tipus d’activitats, els materials o les ajudes que rep.
D’aquesta manera aportar orientacions per atendre les necessitats

educatives de I'alumne o alumna en el context escolar.

La finalitat de l'avaluacié psicopedagogica és aportar informacié als
professionals dels centres educatius sobre les habilitats cognitives i
funcionals de I'alumne a fi d’elaborar un pla individualitzat ajustat a les

seves necessitats educatives.

G. Funcionament familiar

L’avaluacio de les necessitats i capacitats dels membres de la familia és
una part important del procés global de valoracié i és essencial per
dissenyar estratégies d’intervencié adequades. L’infant amb TEA influeix

en la seva familia tant com aquesta influeix en l'infant.

27 EAP: Equip d'Assessorament Psicopedagogic.
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L’adaptacié a un infant amb discapacitat és un procés que dura tota la vida
i que és molt diferent entre una familia i una altra, i entre els diversos
membres de la familia. Les percepcions de pérdua, rabia i dolor varien
considerablement i no es correlacionen amb el grau de discapacitat dels
infants.

Atés que la familia és la principal font d’afecte, educacio i cura de I'infant,
cal que aquestes families disposin de suport per afrontar aquest esforg.
Els programes d’intervencié han de considerar les limitacions i capacitats
de I'entorn familiar.

Es recomana I'us d’entrevistes i questionaris que puguin facilitar
I'expressio de la percepcié de carrega dels cuidadors i informin sobre el

clima familiar.

5.6 DIAGNOSTIC.
El diagnostic de la sindrome d’Asperger és clinic, i es basa en la valoracio

estandarditzada del desenvolupament i el perfil de funcionament cognitiu i
conductual. Es una exploracié fisica neuroldgica que té com a objectiu
descartar altres anomalies i ens indicara, a més, la necessitat o no de fer

proves complementaries.

Un cop efectuada la valoracio clinica detallada, el diagnostic s’estableix
segons uns criteris establerts. Els més utilitzats, com he nomenat abans,
son els de la CIE-10 (Organitzacié Mundial de la Salut, 1992) i el DSM-IV-
TR (Associaci6 Americana de Psiquiatria, 1994). En totes dues
classificacions la sindrome d’Asperger s’inclou dins de la categoria dels
trastorns generalitzats del desenvolupament. La deteccio i el diagnostic
precog de la Sindrome d’Asperger resulta fonamental a ’hora de donar una
resposta ajustada a les necessitats especifiques de l'infant i ha de ser
realitzat per part d'un equip professional. Una intervencié terapéutica
ajustada i global —que tingui en compte els diferents entorns del nen—

contribuira a un millor prondstic en I'evolucié del trastorn.
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Proves

Observacio dlagm’?thues Entrevistes Diagnostic STSDPiCF)QI\CA;EE
especifiquesa pares i escola &
la persona
afectada.
Tot el F:oneixement te la Entrevistar als pares i I'escola
observaci6 com a punt de per tal de ratificar un possible
partida. Fa referéencia al fet de diagnostic.

mirar amb deteniment per
avisar si hi ha algun aspecte
gue no s’ajusta a la norma.

Avaluar l'aspecte que no
s’ajusta a la norma amb els

criteris fixats pels manuals
internacionals de trastorns
mentals greus reconeguts
actualment.

Els nens amb aquest diagnostic tenen severes i croniques incapacitats en
I'ambit social, conductual i comunicacional, per tant perqué el diagnostic

existeixi, cal:

e Alteracions en la interaccio social.
¢ Interessos restringits.

e Patrons rigids de conducta.

e Abseéncia de retard mental.

e Abseéncia de retard en I'adquisicio del llenguatge.

El 1989, Gillberg va publicar els primers criteris de diagnostic per a la
sindrome d'Asperger. Els criteris de diagnostic segons Gillberg es basen

en els escrits de Hans Asperger i per aquesta rad alguns metges els van
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considerar la primera opcié en la practica clinica (Gillberg i Gillberg,

1991)?8. S'han de complir els 6 criteris seguients per confirmar el diagnostic:

1. Deficit en la interaccié social, almenys dos dels segients:

o

Incapacitat per interactuar amb iguals.

Falta de desig i interes d'interactuar amb iguals.

Manca d'apreciacio de les claus socials.

Exhibeixen un comportament social i emocionalment
inadequat i es mostren incapacos d'interactuar reeixidament
amb els altres.

Comportament social i emocionalment inadequats a la
situacio.

Abséncia d'empatia cap als altres.

2. Interessos restringits i absorbents, almenys un dels seguents:

o

o

o

Exclusi6 d'altres activitats.
Adhesio repetitiva.

Més mecanics que significatius.

3. Imposicié de rutines i interessos, almenys un dels seglents:

o

Sobre si mateix en aspectes de la vida.

Mostren rutines o rituals repetitius, aixi com una tendéncia a
parlar de manera massa formal o monotona i a interpretar
figures retorigues i ironies de manera literal.

Sobre els altres.

4. Problemes de la parla i del llenguatge, almenys tres dels seguents:

o

o

Retard inicial en el desenvolupament del llenguatge.

Llenguatge expressiu superficialment perfecte.

28 Gillberg i Gillberg: http://espectroautista.info/gillberg.html Lars Christopher Gillberg (nascut el 19 d'abril

de 1950), que de vegades s’ha publicat com Gillberg i Gillberg amb la seva esposa Carina Gillberg, la qual
és professora de psiquiatria infantil i adolescent.

L'amplia investigacié de Christopher Gillberg ha contribuit significativament al camp de la neuropsiquiatria
infantil i adolescent, en la medicina del desenvolupament en arees com trastorns de l'espectre autista,
TDAH, epilépsia, discapacitat intel-lectual, trastorn de conducta, sindrome de Tourette i anoréxia nerviosa.
Es el investigador més productiu de l'autisme al mon. La seva recerca abasta des de la neurociéncia basica,
la genetica i I'epidemiologia, fins a presentacions cliniques i pronostic, intervencid i tractament.
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o Caracteristiques peculiars en el ritme, entonacié i prosodia®®.
o Dificultats de comprensié que inclouen interpretacio literal

d'expressions ambigues o idiomatiques.
5. Dificultats en la comunicacio no verbal, almenys un dels segtients:

o Us limitat de gestos.

o Llenguatge corporal maldestre.
o Expressio facial limitada.

o Expressio inadequada.

o Mirada peculiar, rigida.

o Malaptesa motora.
6. Problemes en I'ambit social:

o No és capacg d’entendre i relacionar-se amb els altres.

o No té moltes amistats.

Els criteris de diagnostic que consten en el DSM-IV-TR de la sindrome

d’Asperger son:

A. Alteracié qualitativa de la interaccié social, manifestada
almenys per dues de les seglients caracteristiques:

1) Important alteraci6 de I'Us de multiples comportaments no
verbals, com ara el contacte ocular, expressio facial, postures
corporals i gestos reguladors de la interacci6 social.

2) Incapacitat per a desenvolupar relacions amb companys
apropiades al nivell de desenvolupament de la persona.

3) Abséncia de la tendéncia espontania a compartir lleure,
interessos, i objectius amb altres persones; per exemple, no
mostrar, portar o ensenyar a altres persones objectes del seu
interes.

4) Abséncia de reciprocitat social i emocional.

2L a prosodia: és una branca de la linglistica que analitza i representa formalment aquells elements de
I'expressid oral, com ara l'accent, els tons i I'entonacio.
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B. Patrons de comportament, interessos i activitat restrictius,
repetitius i estereotipats, manifestats almenys per una de les
caracteristiques seguents:

1) Preocupacié absorbent per un o més patrons d’interes
estereotipats i restrictius que sén anormals, ja sigui per la seva
intensitat o bé pel seu objectiu.

2) Adhesio, aparentment inflexible, a rutines o rituals especifics no
funcionals.

3) Manierismes motors estereotipats i repetitius; per exemple,
sacsejar o girar mans o dits, o0 moviments complexes de tot el
Cos.

4) Preocupacio persistent per parts d’objectes.

C. El trastorn causa una deterioraci6 clinicament significativa de
I’activitat social, laboral i altres arees importants de I'individu.

D. No hi ha retard general del llenguatge clinicament significatiu
(als 2 anys d’edat utilitza paraules senzilles; als 3 anys d’edat
utilitza frases comunicatives).

E. No hi ha retard clinicament significatiu del desenvolupament
cognitiu  d’habilitats d’autoajuda propies de [I'edat,
comportament adaptatiu (diferent de la interaccié social) i
curiositat respecte de 'ambient durant la infancia.

F. No compleix els criteris d’un altre trastorn generalitzat del

desenvolupament ni d’esquizofrénia.
Per ultim, els criteris de diagnostic de la SA segons la CIE-10 sén:

A. Absencia de retards clinicament significatius del llenguatge o del
desenvolupament cognitiu. Per al diagnostic es requereix que als dos anys
hagi estat possible la pronunciacié de paraules soltes i que almenys als tres
anys el nen faci servir frases aptes per a la comunicacio. Les capacitats
gue permeten una autonomia, un comportament adaptatiu i la curiositat per

I'entorn han d'estar al nivell adequat per a un desenvolupament intel-lectual
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normal. No obstant aix0, els aspectes motors poden estar d'alguna manera
retardats i és frequent una malaptesa de moviments (encara que no
necessaria per al diagnostic). Es freqlient la preséncia de caracteristiques
especials aillades, sovint en relacid6 amb preocupacions anormals, encara

que no es requereixen per al diagnostic.

B. Alteracions qualitatives en les relacions socials reciproques (de I'estil de

les de l'autisme).

C. Un interés inusualment intens i circumscrit o patrons de comportament,
interessos i activitats restringits, repetitius i estereotipats, amb criteris
semblants a l'autisme encara que en aquest quadre sén menys frequents
els manierismes i les preocupacions inadequades amb aspectes parcials

dels objectes o amb parts no funcionals dels objectes de joc.

5.7 INTERVENCIO | TRACTAMENT.
Les persones amb SA per tal de millorar i atenuar les seves mancances en

I'ambit social i de comunicacid necessiten ajuda, de fet és molt important la
deteccid i fer un diagnostic rapid per tal de poder comencar com més aviat
millor les terapies psicologiques i, si s’escau, un tractament farmacologic

prescrit per un psiquiatra.

Els psicolegs els ajudaran a superar les seves mancances d'interaccio social
per tal que intentin iniciar alguna relaci6 d'amistat amb companys de I'escola
i aixi al mateix temps intentar que s’integrin al grup. D'altra banda el
tractament els ajuda a millorar el seu llenguatge pergue no sigui tan literal i
a fer-los-hi entendre l'existéncia de les bromes per controlar millor les
reaccions desadaptatives (emocionals i conductuals). No saben el que és
politicament correcte en la societat i per aquest motiu la terapia pot ajudar

molt.

Un cop fet el diagnostic cal fer una planificacid del tractament integral
continuat i generalitzat amb els diferents professionals que intervindran amb
'infant (mestres, psicolegs i psiquiatres). En aquesta planificacié també
caldria incloure als pares amb l'objectiu de dissenyar un programa de

tractament amb les caracteristigues que actualment es consideren
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essencials per a I'efectivitat terapéutica, i adaptar-lo al context individual de

la persona.

L’objectiu principal de tot plegat és afavorir la interrelacio, la intersubjectivitat
(atencié conjunta, empatia o comprensio dels estats emocionals de I'altra
persona), el desenvolupament dels prerequisits de comunicacié i del procés
simbolic, aixi com la capacitat executiva (Lasa, 1998). La intervencio esta
basada en un diagnostic simptomatic i funcional de l'infant i el seu entorn.
Els programes educatius i terapéutics han d’estar adaptats a I'edat, el nivell
funcional de I'infant, la severitat dels simptomes i les caracteristiques de la

familia i/o I'escola per aconseguir I'eficacia del tractament.

Aquest objectiu implica que el tractament s’apliqui en tots els contextos
naturals en qué viu l'infant. En aquestes visites esta inclos el treball amb
I'infant i 'ajuda a la familia, la frequéncia es decidira en cada cas. Sempre
gue es pugui, la manera de treballar sera a través dels pares o altres
professionals seguint el model d’intervencié transmeés pel o per la

professional de la unitat funcional® .

La identificacié precoc del trastorn i el fet que les persones en contacte
directe amb el nen, especialment la familia i 'escola, entenguin el trastorn,
és el primer pas i probablement el més important de la intervencio
terapéutica. Els adults propers a linfant es converteixen en els millors
terapeutes. El pla de tractament ha de ser individualitzat i incloure
necessitats conductuals, educatives, d’intervencié psicosocial, de
comunicacié i tractament farmacologic, segons la necessitat i la
comorbiditat®!. Cal facilitar informacié adequada als pares i recolzar-los en
el maneig del trastorn, millorar-ne I'adaptacié i disminuir I'estrés familiar

experimentat.

30 Unitats funcionals: Equips de professionals dels diferents ambits: sanitaris, socials i educatius que
treballen en coordinacid i estableixen objectius de treball en comu. Creades per I'administracié publica per
donar resposta a una demanda cada cop més creixent de deteccid i intervencio en infants amb trastorns
del desenvolupament.
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En I'etapa immediatament posterior al diagnostic, els punts fonamentals per

al tractament soén:

1. Informar la familia i I'escola de les caracteristiques del nen. Si es
coneixen quines son les dificultats, és més facil interpretar-ne la
conducta i reaccionar-hi de manera adequada.

2. Establir rutines per a les activitats quotidianes conflictives. Les rutines
donen seguretat al nen, eviten conflictes, afavoreixen la seva
autonomia i autoestima i faciliten molt la dinamica familiar.

3. Crear estratégies de planificacié i anticipacié d’esdeveniments. Cal
evitar-los sempre que sigui possible les situacions inesperades. Son
utils les agendes i els calendaris.

4. Oferir vies de soluci6 per a situacions conflictives. Cal analitzar el
conjunt de la situacid i la causa que I'ha produit. Poden ser Uutils
técniques senzilles de relaxacid, I'iUs dels seus objectes preferits i
respectar alguns moments d’aillament.

5. Proporcionar técniques eficaces per a ensenyar al nen formes
adequades de comportament. Les anomenades histories socials3?

poden facilitar la comprensié d’'unes determinades situacions.

En edats escolars, la bona capacitat verbal sera molt Gtil per a treballar
situacions complexes per als infants i donar-los estratégies per tal de
solucionar conflictes. A I'escola, els professionals que treballen amb un
alumne amb la sindrome d’Asperger necessiten una formacio especifica i un
contacte estret amb els professionals que atenen el nen d’'una manera

individual.

Per tal de poder ajudar a un nen amb la sindrome d’Asperger a millorar les
relacions socials cal ensenyar-li les normes basiques de relaci6: mirar als
ulls de l'interlocutor quan escolta o respon, no envair I'espai interpersonal,
no interrompre, respectar els interessos dels altres i ser flexible. Els jocs de

canvi de rol poder ser molt utils. Bromes, acudits, enganys o dobles sentits

32 Histories socials: s6n com uns guions socials que es fonamenten en entendre les regles socials per
aprendre una resposta de conducta social apropiada i es molt util en el cas de persones amb autisme,
sindrome d’Asperger, trastorn generalitzat del desenvolupament no especific i també, en persones amb
alteracions del llenguatge.
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han de ser explicats i analitzats amb el nen amb la sindrome d’Asperger
perque aprengui a identificar-los i no en realitzi una interpretacio literal. Des
de l'escola cal estar alerta que aquesta caracteristica no converteixi el nen
en blanc de bromes o burles i, si cal, d’acord amb els seus pares i amb ell
mateix, parlar-ho amb els companys, ja que la seva colslaboracié pot ser-li

de gran ajuda.
Altres consells Utils son:

e Permetre-li parlar dels seus interessos, limitant-li el temps d’exposicié
i animant els seus companys que també parlin dels seus.

e Utilitzar els seus interessos per a introduir nous coneixements. Els
seus centres d’interés acostumen a estar mancats de sentiments:
trens, horaris, astronomia, ordinadors, idiomes, dinosaures ,etc.

e Potenciar i evidenciar les seves capacitats perquée, malgrat les seves
dificultats, puguin sentir-se bé en el grup. A l'infant amb la sindrome
d’Asperger li agrada un temps de joc solitari, i ho necessita. Encara
gue se li respectin aquests moments, cal intentar introduir-lo en jocs
de grup, especialment en aquells que ell millor accepta i per als quals

no tingui gaires dificultats.

Elements basics de la intervencio:

Individualitzaci6: Per tal de comencar correctament amb la intervencio,
aquesta ha de partir d’'un coneixement i una comprensié adequada de
I'infant, la familia, I'escola i I'entorn social, de les seves capacitats, dificultats,

necessitats i funcionament mental i adaptatiu.

Equips professionals multidisciplinaris: Equips amb professionals de
I'ambit clinic, educatiu i social que elaborin un projecte individualitzat amb

objectius comuns i intervencions complementaries (Unitats Funcionals).

Precog: La intervencio s'inicia en el moment de la deteccio i el diagnostic.
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Estructurada: Implica l'adaptacid de l'entorn a les necessitats de
predictibilitat i estabilitat de les persones amb Asperger per comprendre les

diverses situacions.

Generalitzada: Els objectius del pla individualitzat han de guiar les
intervencions en tots els contextos naturals on viu l'infant i en tots els

moments.

Continuada: S’ha d’aplicar un programa terapeutic i educatiu continuat. Els
objectius terapéutics i educatius canviaran segons l'edat i I'evolucio, pero la

intervenci6 durara tota la vida.

Integral: la intervencio esta focalitzada en totes les necessitats evolutives,
educatives, mediques, psicologiques, familiars i socials de les persones amb

la sindrome d’Asperger.

Flexible: la intervencidé s’ha d’adaptar a cada persona en funcié de cada

moment i cada situacio de I'entorn.

Avaluada: una avaluacio periddica és imprescindible per tal d’indicar

I'eficacia de la intervencio i la falta de millora en algunes parts.

A més s’han de tenir en compte una série de requisits per obtenir un bon
procés d’intervencié. S’ha de comptar amb I'edat d’identificacio, la gravetat
a partir dels simptomes inicials, les malalties associades, I'associaciéo amb
una discapacitat intel-lectual, el tipus de relacié entre l'infant i la familia, la
situacio familiar i social i la situacié escolar i els recursos amb els quals pot
comptar el centre educatiu. Quan ja tenim aquest pas clar, s’ha de dur a
terme unes intervencions que millorin la interaccio pares-infant. La
participacio dels pares s’ha identificat com un factor fonamental per a I'éxit i
s’aconsegueix mitjangant una comprensié del trastorn per part dels pares i
la seva formacié en les técniques terapeutiques. A més, cal escoltar els pares

i oferir-los un espai d’empatia emocional.
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Les intervencions orientades a la disminucié de conductes disruptives també
s’ha de tenir en compte a I'’hora de realitzar un bon tractament. Utilitzar una
analisi funcional basada en la comprensié del seu funcionament mental
d’aquestes conductes i actuar tant en els factors que les desencadenen com
en conseqiencies, també cal intentar entendre com viu emocionalment i

entén cognitivament I'infant aquests factors.
Diferents tipus d’intervencio:

¢ [ntervencid individual en I'infant, 'adolescent i I'adult.
Aquesta intervencio ha de constar de:

- Psicoterapia individual: Tractament orientat a
desenvolupar les habilitats cognitives deficitaries.

- Tractaments farmacologics: Orientats a
determinar simptomes i sempre d’'una manera
individualitzada.

- Tractaments adrecats a desenvolupar el
llenguatge: Tractament orientat a mantenir una
bona comunicacié amb la resta de persones del
seu voltant.

- Atenci6 domiciliaria: Cal que es proporcioni
aquesta atencio des de diferents serveis, com ja
es fa actualment des d’alguns llocs: serveis de
pediatria d’atencié primaria, CSMIJ*® d’acord
amb el Programa de trastorns mentals greus i en
la figura del psicoleg, CDIAP34, amb el personal
terapeutic de suport domiciliari (PTSD), centres
de dia i SESM-DI®.

- Psicomotricitat i/o fisioterapia.

- Atencio i seguiment per part de neuropediatria:

Haura d’assistir i seguir sobretot els aspectes

33 CSMIJ: Centre de Salut Mental Infantil i Juvenil.
34 CDIAP: Centre de desenvolupament infantil i atencié precog.
35 SESM-DI: Servei Especialitzat en Salut Mental i Discapacitat Intel-lectual.
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neurologics comorbids com a consequéncia de
I'elevada prevalenga d’epilépsia.

Adaptacions curriculars i plans educatius
individualitzats: A partir de I'avaluacié educativa i
psicopedagogica, es determinen les accions en
els contextos educatius, en els métodes i en els
suports educatius que rebra un alumne per poder
concretar-se en plans individualitzats amb
adaptacions en la gestié de I'aula i del curriculum.
Orientacio educativa.

Atencio a la transicio entre les diferents etapes de
desenvolupament (de l'escola a [lInstitut, a
formacions superiors i a aspectes de la vida
adulta com el treball).

Intervencio grupal en I'infant, 'adolescent i I'adult:

Intervencioé familiar:

Psicoterapia de grup amb infants i adolescents.

Disposem dels CEE (Col-legis o centres
d’Educacié Especial) on hi poden accedir totes
aguelles persones amb TEA amb una gravetat
molt severa i amb una comorbiditat de
discapacitat intel-lectual. A més, disposem de les
USEE (Unitat de Suport a I'Educacié Especial)
les quals estan als centres ordinaris tant a
escoles com a Instituts i que intenten la inclusio
de nens amb afectacions diverses del
neurodesenvolupament. A més a més, comptem
amb el bon funcionament dels plans

individualitzats (PI) als centres ordinaris.
Entrevistes amb les families: Durant el

tractament, és fonamental ajudar els pares amb

un veritable treball de col-laboracio, ja que els
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pares necessiten informacio i suport. També s’ha
de tenir en compte I'atencio als germans.
Psicoterapia de grup amb families.

Ajut social: Els serveis basics d’atencidé social
poden

proposar el desenvolupament de programes de
suport a les families per mitja dels serveis dels
treballadors socials, serveis de respir, el
desenvolupament d’esplais adequats a les
necessitats d’aquests infants i adolescents i
d’activitats de lleure i esports adequats per a

aquests.

e Programes d’inclusi6 social:

Serveis locals d’orientacio laboral.

Serveis de centres de dia ocupacionals.

e Intervencié amb els professionals: Suport dels professionals de la

salut i dels serveis educatius als centres educatius.

Col-laboraci6 en formaci6 al claustre de
professors i a tot I'entorn escolar (especialistes,
personal del menjador, del pat) sobre les
caracteristiques propies dels infants amb TEA i
de les bases de la intervencié a les diverses
arees.

Elaboracié conjunta amb els professors i
professionals de 'EAP d’un pla individualitzat
centrat en la intervencié en arees on presentin
dificultats, amb objectius a curt termini i un
sistema d’avaluacié.

Revisio continuada del pla individualitzat i canvis
d’objectius quan es consideri necessari.

Suport emocional als professionals de I'educacio
per al treball amb els alumnes afectats i les seves

families.
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- Intervencié de I'especialista en logopédia en els
casos necessatris.

- Informacio i pautes adrecades als companys dels
alumnes.

- Espais de coordinacio6 entre tots els professionals
que treballen amb linfant per avaluar el
compliment dels objectius.

- Col-laboracié amb els diferents professionals de
'educacié que treballen amb aquests infants per
compartir i crear diversos materials per treballar
diverses arees afectades (llibres amb imatges,

materials de suport, etc.)

5.8 ENTORN FAMILIAR DE LES PERSONES QUE PATEIXEN LA
SINDROME D’ASPERGER | LA COMPARATIVA AMB LA PAULA, LA
MEVA COSINA.

Es molt dificil considerar la sindrome d’Asperger com un trastorn que afecta

una persona perqué en la practica cal considerar-ho com una discapacitat
en la qual es veuen implicats tots els membres de la familia. Cada familia i
dins d'aquesta cada membre de la familia, es veu afectada d'una manera
diferent, experimentant sentiments tan diversos com dolor, pena, frustracio,
satisfaccid, repulsa, negacio, rabia, etc. Suposa un gran xoc dins I'ambit
familiar perqué és un gran carrec per tots els membres de la familia, els
quals han d’estar psicoldgicament preparats per poder conviure amb una

persona que pateix la SA.

L'experiencia de tenir un fill amb Asperger pot ser devastadora per als pares
perd també per als altres germans, ja que provoca en la familia grans
tensions i problemes. Moltes vegades els pares es poden sentir molt
malament  pels sentiments que tenen cap al seu fill, sentiments
contradictoris de pena, rabia, incomoditat, injusticia, pesar, excés de
responsabilitat, etc. De totes maneres, val a dir que en alguns casos els
pares pensen que tenir un fill amb Asperger és una cosa positiva, ja que

s6n molt més sensibles i tenen més cura de les coses.
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Cada familia s'enfronta a la sindrome d'una manera diferent, encara que

sempre solen donar-se uns elements comuns en les diferents etapes.

Una vegada immersos en el diagnostic, en la majoria de les ocasions, els
pares reben la noticia que el seu fill té la SA després d’haver recorregut la
consulta de diversos professionals per confirmar-ho. La noticia és dura,
sobretot en uns pares que porten molt temps de preocupacio, desil-lusio i

tenint el pressentiment que alguna cosa no funciona correctament.

En aquest moment, les reaccions que es poden donar sén molt diverses:
Negacio:

Es un element distintiu, la familia en general i els pares en particular,
neguen l'existencia de la SA. Els metges no solen trobar problemes
fisiologics que expliquin el trastorn. A més, les caracteristiques propies de
la sindrome d’Asperger propicien la negacio del trastorn i plantejar-se que
passara amb el temps. Una de les altres preguntes que es fa la familia és,
que sera del seu fill en un futur, si podra portar una vida independent...
Aquests dubtes fan que la familia entri amb una negaci6é davant d’aquest
trastorn perqué no poden afrontar la quantitat de dificultats que suposa patir

aguesta sindrome.

Impotencia:

Una altra reaccié molt normal és que els pares se sentin derrotats enfront
del problema fins i tot abans de comencar els veritables problemes. Tenir
un fill Asperger pot suposar un dur cop a l'autoestima i a I'autoconfiancga per

diversos motius:

El pare s'ha d'enfrontar a conductes estranyes i inexplicables, reaccions
impredictibles i satisfer unes necessitats per les quals cap pare es troba
preparat a priori, ja que no hi ha regles establertes ni models establerts ni

experiéncies previes que puguin ajudar.

Necessitar ajuda especialitzada per a la cura i I'atenci6 del seu fill pot fer

que se sentin indutils.
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La falta d'informacio6 sobre la sindrome d’Asperger i la por al desconegut.

Tot aix0 pot fer que els pares sofreixin una autentica depressio i la sensacio
d'haver de "tirar la tovallola".

Culpa:

Moltes mares durant I'embaras, tenen en algun moment la por que el seu
bebé no estigui totalment sa. Quan el nen és diagnosticat, el temor s'ha
convertit en realitat i comenca el sentiment de culpa. Es pensa que alguna
cosa es va fer malament durant la gestacio i la pastilla que es va prendre,
la taula d'exercici, el cigarret que no va poder deixar de fumar, la possibilitat
d'un component hereditari o qualsevol altra rad pot ser suficient per explicar
per que el nen esta malalt i de qui és la culpa. Actualment esta demostrat
gue totes aquestes suposicions dels pares no sén pas la causa de la
sindrome d’Asperger i en cas de trobar-se una causa genetica, és evident

que els pares no tenen en aixd cap responsabilitat.

Enuig:

La culpa va dirigida contra tot, contra els metges per no trobar cura, contra
els educadors per no aconseguir que el seu fill aprengui, contra altres pares
perqué no aprecien la normalitat dels seus propis fills, contra el seu espos
per no ser capac d'alleujar el seu dolor, contra el seu fill per patir Asperger.
Ningu pot comprendre el que els passa i I'empipament oculta el verdader
dolori tristesa.

Perdua:

El sentiment de pérdua és normal i alguns cops és una forma d’evadir-se
de la realitat. Els pares es pensen que han perdut al seu estimat fill, ja que
no podra ser com ells, perd no es aixi i per aquest motiu han de rebre ajuda
professional per tal de fer-los-hi entendre la importancia que té que el seu
fill rebi el seu suport en el dia a dia per tal d’evolucionar i millorar les seves

mancanes.

Totes aquestes emocions s6n més intenses en rebre el diagnostic, pero es

presenten moltes vegades fins i tot quan els pares tenen la sensacio
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d'haver acceptat la sindrome que pateix el seu fill. Es normal que aquests
pares es trobin subjectes a major tensio que altres pares i hauran de fer
front constantment a emocions contradictories. Potser el més important
sigui reconeixer que aixo és normal i, com altres pares ho han fet abans,

gaudir d'una vida satisfactoria.

Respecte al cas en particular de la meva cosina Paula, ella com ja he dit és
una persona amb la sindrome d’Asperger. L'entorn familiar de la Paula en
general és molt agradable i adaptat a les seves necessitats. Els seus pares
son les persones que li mostren més suport i son els que han de conviure
dia a dia amb ella. Per aquest motiu, el primer pas que van haver de
realitzar els seus pares per tirar endavant les seves vides i la de la seva filla
va ser l'assimilacid, la comprensid i I'acceptacié que tenia la sindrome
d’Asperger. Aquest fet produeix molts sentiments contradictoris, pero en
aguest cas els seus pares ho van acceptar i no s’hi van pas negar perqué
pensaven que I'inic que havien de fer, era afrontar-ho com més aviat millor
i comencar una vida adaptada i diferent de la resta de persones, pero no
impossible. A més, com he dit a dalt, la sindrome d’Asperger no és un
trastorn que afecta la Paula siné a tots els membres de la familia. Aixo
succeeix ja que tots han d’adaptar les seves vides a la manera de viure de

la Paula i no és gens facil.

59 DIFERENCIES | SEMBLANCES ENTRE LA SINDROME
D’ASPERGER | L’AUTISME.
La mare de la Paula descriu aixi la diferéncia entre I'autisme i I'Asperger:

“En l'autisme un nen viu al seu moén i en ’Asperger viu en el nostre mén

pero a la seva manera.”

Alguns experts, com Uta Frith, diuen que la sindrome d’Asperger ha de ser
classificada per separat, altres sostenen que les dificultats de base son
iguals, nomeés el grau de les mateixes és el que estableix les diferéncies.
Uta Frith, experta en la matéeria, s’ha referit als nens d’Asperger com que

“tenen una pinzellada d’autisme”.
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Semblances entre la sindrome d’Asperger i 'autisme:

ASPERGER | AUTISME

Actualment es troben dins del mateix espectre, TEA (Trastorns de I'espectre
autista) segons el DSM-V i en el DSM-IV-TR es troben dins dels trastorns

generalitzats del desenvolupament.

Trastorns severs del desenvolupament que afecten en I'ambit social, de

comunicacio i en la conducta estereotipada i d’interessos restringits.

Les causes d’aquests trastorns s’han relacionat a factors genétics, hereditaris,

ambientals i metabolics perd encara no es coneixen en profunditat.

Tenen moltes dificultats per solucionar problemes.

Mostren una gran dificultat per enfrontar-se a un canvi de rutina o a noves

situacions en el seu dia a dia.

Mostren tenir grans dificultats a I'escola en les interaccions socials.

No tenen cura.

Necessiten tractament per tal de millorar la seva situaci6 i vencer les seves

dificultats.

Posseeixen la capacitat d’aprendre, per aquest motiu és molt important que

es tracti amb aquestes persones tan aviat com es pugui.

Els pares no tenen la culpa de I'aparicié d’aquest trastorn.

Segons experiments i investigacions realitzades, les similituds entre la
sindrome d’Asperger i l'autisme sén més grans que les diferéncies que

presenten.

Son hiperrealistes, ja que presenten greus dificultats d’'imaginacio, en la teoria

de la ment, en la imitacié i en mantenir un joc simbalic.
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Diferencies entre la sindrome d’Asperger i I'autisme.

ASPERGER

AUTISME

Aparicié del llenguatge en temps
comu o lleugerament posterior. Es

desenvolupa amb normalitat pero

Aparicié del llenguatge en temps
posterior. EI nen posseeix sovint poc

o gens de llenguatge a partir dels dos

tenen problemes per usar-lo amb un fi | anys.

comunicatiu i social.

Coeficient intel-lectual normal o per | Poden presentar qualsevol nivell
sobre de la mitjana. intel-lectual.

Interessos obsessius, limitats i

compulsions.

No solen mostrar cap interés obsessiu

d’alt nivell.

Solen tenir bones aptituds gramaticals
i un vocabulari avancat, ja en edats

primerenques.

Vocabulari i gramatica limitats.

Mostren interes i motivacié social per

tenir amics, per0 aquests son

aconseguits mitjancant monolegs i

conductes estereotipades.

Mantenen un aillament o contacte

social molt rigid amb la resta de nens.

Malaptesa motora.

Son agils i no mostren una malaptesa

motora.

Poden no mostrar cap retras cognitiu
evident durant la infancia. Per aquest
motiu, els nens amb la sindrome
d’Asperger no sén diagnosticats fins
que comencen l'escola i aixd suposa
obtindré un diagnostic en edats

posteriors.

Poden ser diagnosticats als 18 mesos,
és a dir, abans dels 3 anys de vida,
vist que presenten un retras en les
habilitats cognitives evidents durant la

infancia.

No presenten un retras pel que fa a

'autonomia, conducta adaptativa i
curiositat per [I'entorn durant la
infancia.

Presenten un retras pel que fa a
lautonomia, conducta adaptativa i

curiositat pel entorn durant la infancia.
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6. PART PRACTICA.

6.1 REFLEXIO SOBRE LA PAULA.
En aquesta part del treball, em dedicaré a explicar en detall com és la

Paula, les seves manies, la seva vida, quina mena de relacié6 manté amb
mi, amb la resta de la familia i quines habilitats posseeix. En conclusié, em
dedicaré a fer una reflexié sobre la Paula, el motiu i el perqué d’aquest

treball de recerca.

Per poder realitzar tot el que he dit en el paragraf anterior, durant I'estiu
vaig estar a casa la meva cosina Paula de vacances amb la familia i vaig
aprofitar per prendre nota de com era el seu dia a dia i de tots els seus
comportaments sobresaltats per tal de poder-ho explicar en el meu treball
de recerca. La Paula és una nena de 13 anys que fa 2n d’ESO en una
escola ordinaria. Ella és una nena que pateix la sindrome d’Asperger i que
al mateix temps no en té consciéncia que ho pateix, ja que els seus pares
per motius personals han preferit esperar-se a dir-li més endavant. Per
aguest motiu, tot aquest treball de recerca ha estat realitzat de forma
secreta. A més, per la llei de proteccié de dades i de confidencialitat, els

noms que apareixen en aquest treball de recerca son ficticis.

La Paula és una nena molt peculiar i diferent a la resta de nens de la seva
edat, ja que ella té una mentalitat completament desigual. Ella €s molt més
infantil, té uns gustos, preferéncies i aficions destacades i diferents i aixo fa
que li costi fer amistats i mantenir converses amb els nens de la seva
mateixa edat per molt que ella ho vulgui. Una de les caracteristiques que
identifica el seu trastorn és aquesta, per tant per molt que ella vulgui fer
amistats, no posseeix aquesta capacitat de forma innata com la tenen la
resta de nens. Un dels altres elements que caracteritza la meva cosina
Paula son les seves manies, ella té diferents manies i cadascuna I'afecta
amb un grau diferent. Les manies que presenta de més grau a menys grau
son les seglents: els aplaudiments, la paraula “molt bé”, les flors blaves i
la paraula “guapa”. Els origens i els motius d’aquestes manies sén molt
peculiars i us els explicaré a continuacié. La causa de tenir por als

aplaudiments prové del soroll continu dels aplaudiments en les nadales, de
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les festes d’aniversari, quan els professors li donen pressa i d’un concert
que va anar a veure amb els seus avis. A causa de tot aixd, quan sent un
aplaudiment de qualsevol persona, comenca a correr, insultar, cridar,
escopir i a parlar sola, ja que per ella és una falta de respecte sentir-lo.
Anem a parlar d’'una altra mania, el “molt bé”, no suporta aquesta paraula
perqué quan era petita el seu cosi, en Blai, el qual anomenaré més
endavant, i ella sempre dinaven junts. A cada menjada els pares del Blai el
felicitaven amb una cangoneta que deia “Molt bé en Blai s’ho ha acabat tot
molt bé...” com a premi que s’havia menjat tot el seu plat. Pero al no cantar-
li la mateixa canc¢é a la Paula, ha provocat que se li creés en els dos ultims
anys una mania molt gran, ja que no suporta que ningu la digui i si per error
es diu te fara repetir “molt guai”, per ella estar tranquil-la. Les flors blaves
sén una altra de les seves manies, aquesta té origen i causa quan un dia
se li va quedar enganxada al cap una flor blava anomenada “Plumbago”. A
partir d’aquest fet, ella té molta por a tota mena de flors blaves i quan ens
trobem davant d’alguna comenca a cridar i a demanar auxili. Per ultim, la
paraula “guapa” no la tolera a causa que a la seva germana petita, 'Anna,
sempre li diuen i com que li té una mena de gelosia, no vol que ningu la
digui i si la dius perqué no te n’has recordat, te fara repetir i dir “guai”. Com
podeu veure, la Paula mostra una gran quantitat de manies molt diferents
entre elles i fan que sigui peculiar, ja que a part de les nomenades en té
d’altres menys habituals. Cada persona que pateix la sindrome d’Asperger
és especial i Unica atés que cadascu té unes manies determinades i

diferents dels altres.

Pel gue fa a la seva vida, la Paula viu el seu dia a dia com una persona que
no pateix aquest trastorn, és a dir, es lleva aviat al mati, es dutxa, esmorza,
va a l'Institut, fa els deures i estudia a la tarda com la resta de nens, pero
el que la fa ser diferent és I'ajuda i 'atenci6 que necessita per part dels seus
pares i professors a I’hora de fer tot aquest seguit de tasques, ja que €s una
persona molt dependent dels altres. Ella necessita que [I'ajudin a
concentrar-se i a fer els deures perqueé té un gran déficit d’atencié. Pero, la
Paula no és filla Unica, ja que té una germana petita que necessita tenir

atencio per part dels seus pares amb la mateixa proporcio, tot i que moltes
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vegades aix0 resulta impossible. Un altre aspecte molt important que s’ha
de tenir en compte en les persones amb la SA és que necessiten tenir una
rutina i aquesta no pot ser xafada ni modificada per ningu. Aixo vol dir que
ella cada mati ha de saber en detall quines son les activitats que realitzara

durant el dia i quines no, per tant no accepta que es produeixin imprevistos.

Per una banda, la meva relacio amb la Paula és molt peculiar i especial.
Ella és una persona molt tancada que no li agrada dir ni que sapiguen els
seus secrets, les seves preocupacions i les seves inquietuds. Perd quan
esta amb mi aquesta mena d’escut que té davant seu per tal de protegir-se
dels altres, desapareix. Per aquest motiu, m’agrada anar a XX sempre que
puc, ja que parlar amb ella i que m’expliqui com ha estat la seva setmana
a I'Institut m’omple de felicitat i em sento molt afortunada al mateix temps,
ates que soéc a I'inica persona que li explica tot amb detall. Li encanta que
estem les dues soles i que puguem parlar de tota mena de temes que facin
riure o d’alguna cosa interessant. La Paula tot i la distancia és una persona
molt important per mi, atés que per molt que tingui la sindrome d’Asperger
i pateixi tots els simptomes d’aquesta sindrome quan em veu els intenta
eliminar i superar amb totes les seves forces per tal de demostrar-me que
ella pot superar totes les seves manies i inquietuds amb ajuda i dedicacié.
Una de les moltes caracteristiques d’aquesta sindrome és que no mostra
la seva estima amb els altres, perdo amb mi en particular la mostra i sempre
que em veu després d’estar separades durant molt temps, m’abraca i em

diu “per fi ets aqui, Marta...”.

En resum, son petites coses que fan que la Paula sigui una persona
referencial a la meva vida, ja que per a ella s6c un ideal a seguir i per a mi

ella també ho és.

Per altra banda, la relacié que la Paula manté amb la resta de la familia és
molt complicada i diferent. Des del meu punt de vista, el suport de la Paula
son els seus pares els quals, sempre intenten fer el més beneficiés i eficag
per tal que la seva filla tiri endavant. La Paula no té massa bona relacio
amb els seus pares, ja que no els explica les seves preocupacions i

dificultats atés que per ella no sén unes persones amb qui pugui confiar
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plenament. Pel que fa a la relacio entre la Paula i 'Anna, la seva germana
petita, no és massa bona, ja que ’Anna no té coneixement del trastorn que
pateix la Paula, per tant no entén les seves manies, ni les seves dificultats
davant situacions que son totalment normals per a ’Anna. Aquest fet fa que
sigui una situacié molt complicada per a I'’Anna, ja que al no entendre el
gue pateix la seva germana gran no la pot ajudar ni ficar-se a la seva pell,
sino al contrari, es rebutgen mutuament i no s’ajuden entre elles. En Blai,
el seu cosi, és una de les persones també molt importants en la vida de la
Paula pergue li encanta jugar i passar el dia amb ell. En Blai li transmet una
gran seguretat i tranquil-litat a la Paula i aixo fa que ella sempre vulgui estar
amb ell. Pel que fa a la resta de familiars, no mostren la seva compassio i
respecte davant la sindrome que pateix la Paula en moltes situacions, fent-
la quedar com una mal educada o com una nena entremaliada quan en
realitat no ho fa perqué ella vulgui, sin0 perqué pateix la sindrome

d’Asperger, element no compressible per la resta de familiars a hores d’ara.

Tot i tenir un seguit de dificultats, la Paula també posseeix unes grans
habilitats. Li encanta col-leccionar, dibuixar i fins i tot crear les seves propies
pel-licules on apareixen les ponis d’'una série de la televisiéo emesa a Disney
Channel anomenada “My little pony y la magia de la amistad”. Té una
memoria espectacular per recordar noms, fets i dates sobre aquesta serie.
A més, posseeix una gran habilitat per recordar detalls mintsculs del passat

gue ningu recorda, pero ella en particular, si.

Per tal d’analitzar diferents punts de vista sobre que en pensa i qué en sap
la resta de la familia sobre el trastorn que pateix la Paula, vaig decidir
demanar-los que escriguessin unes paraules sobre ella a alguns dels seus
familiars. Entre aquests membres de la familia, destaca la seva mare, el

seu cosi i la seva tieta.
Paraules de la seva mare, la Cristina.

“Sobre la Paula, des que va néixer que sabem que és una nena especial i

diferent.”
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“Quan era un bebée de pocs mesos, ja presentava simptomes, com per
exemple, era molt exclusiva amb les persones que se li acostaven, plorava
molt si la persona no li agradava, no tolerava els sorolls, no controlava les
seves emocions, podia passar del riure al plor en uns segons... Tot aixo ens
va fer veure que hi havia alguna cosa que no estava bé. A més, va trigar
molt a parlar i a la guarderia no es va adaptar. Cap educadora es va adonar
de les seves mancances tot i les meves preguntes, que eren moltes. A
P-3, l'educadora detecta i parla amb la psicologa de l'escola. Després
d’observacions, ens van convocar per dir-nos que li havien diagnosticat el
trastorn generalitzat del comportament (TGD) i ens van derivar a un
tractament privat amb la seva actual terapeuta. Llavors, encara era molt
petita i el diagnostic no estava clar, fins que als vuit anys se’ns informa que
tenia la sindrome d’Asperger. A partir d’aqui, es va treballant amb la nena
juntament amb l'escola, pares i entorn familiar. Per sort, la comunicacio
amb l'escola és molt bona i a casa tenim assumit el que té. E/ meés
complicat és I'entorn familiar que fins avui dia, encara ens costa d’entendre

algunes de les seves peculiaritats.”
Paraules del seu cosi germa, en Blai.

“Parlar d’una persona és molt complex, pero parlar de la Paula encara ho
és més. La Paula és la meva cosina i la conec a fons com a poques
persones. Totes les persones vivim d’experiencies, la Paula també. Molts
cops m’ha arribat a sorprendre de coses que ella recordava de la meva
infantesa que ni tan sols jo sabia que m’havien succeit. Algunes
experiéncies dolentes no han ajudat a la Paula i algunes li han provocat

traumes.

Si bé és cert que de petit (devia rondar els set anys) notava algunes coses
estranyes en ella, quan ja vaig créixer i vaig madurar, simplement vaig
comprendre que era diferent. | qué passa si ho era? Cadascu és com €és i
moltes vegades s’ha titllat a un com “el raret” de la classe. Els nens i alguns
adults sén cruels i a vegades al saber si una persona és més debil

S’aprofiten d’ella a canvi d’una deshonrosa quantitat d’autoestima.
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Jo m’estimo la Paula, pocs donarien el que ella donaria per mi. Per ella, soc
una persona especial, practicament séc I'inic noi adolescent que coneix
actualment. Quan jo faig una cosa que a ella no li agrada (com dir les
paraules “molt bé”), unicament em corregeix i em fa repetir la paraula, en
canvi si una altra persona ho fa, probablement li tirara la cavalleria per

sobre.

En catorze anys he canviat i madurat molt, i part d’aixé ha sigut gracies a
ella. Que li hagis de repetir les frases pergue estigui en una altre mén o que
hagis d’evitar dir alguna que altra paraula (manies que s’han d’intentar
extingir) no sén motiu per provocar-la ni per marginar-la. Per molt de que hi
hagi coses que faci que m’irritin no deixa de banda el fet que I'aprecio i que

la continuaré estimant.”
Paraules de la seva tieta, la Rosa.

“La meva relacié amb la Paula crec que és forgca bona. Ella confia amb mi i
guan necessita ajuda me la demana, especialment quan esta a carrec meu,
sigui a casa nostra o compartint alguna activitat d’oci. No sol mostrar-se
nerviosa, sind receptiva i accepta bé les normes que li posem. En moments
puntuals, mostra confianca, explicant les seves vivéncies, les seves

preocupacions, etc. ”

6.2 LES MEMORIES DE LA PAULA.
Una de les altres activitats que li vaig fer realitzar a la meva cosina Paula

durant l'estiu, va ser redactar un seguit de memories on ella m’explicava
com havia estat el seu dia i que li havia succeit. A continuacio, les adjunto

literalment.
Paula, 01/08/2017

“Avui la mama ha anat a la botiga del senyor que ens fa les reformes a casa
i m’ha deixat sola a casa mitja hora. Durant aquesta estona han vingut els
francesos, els veins de baix, els quals s’havien deixat les claus de la seva
casa i han pujat a dalt per venir a buscar les que tenim nosaltres de casa
seva. Quan he sentit el soroll de les escales m’he ficat nerviosa pero no

podia fer veure que no hi era perqué ja m’havien vist quan entraven.
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Llavors, abans que truquessin al timbre, ja he obert la porta i els he donat

les claus que buscaven.”
Paula, 4/08/2017

“Avui no he estat gaire fina perque tenia una mica de son i feia molta calor.
A més, el ventilador estava al maxim i no n’hi havia prou per refrescar tota

la casa i era una mica asfixiant.
A la tarda he mirat “La magica Doremi” per I'ordinador i ha estat entretingut.”
Paula, 8/08/2017

“Avui ha estat un dia tranquil perqué estava plovent i al mati he anat a
esmorzar a la meva pastisseria preferida. A la tarda he anat amb la meva
germana i els meus avis al cinema a veure una pel-licula que acaba

d’estrenar-se, “Bebe jefazo” i m’ha agradat i he rigut molt.”
Paula, 13/08/2017

“Avui no he estat gaire bé perqué hem hagut d’anar a Prades i com que no
tenia ganes d’anar enlloc i no he sabut que fer m’he avorrit bastant i quan
hem tornat estava tranquilsla, pero després m’han vingut al cap coses de
companys de I'Institut que no m’agradaven gens i m’he acabat posant una
mica nerviosa perqué també la iaia em va dir que ja no quedaven gaires
dies perque s’acabessin les vacances. Llavors, m’he atabalat una mica en
pensar a tornar a treballar i haver d’aguantar coses que no m’agraden i em

poden amargar.”
Paula, 18/08/2017

“Avui ha estat un dia molt estrany perqué quan estava a punt d’anar-me’n

al llit ha sonat el meu mobil, ja que m’estaven trucant...

He vist que era la Carol, una amiga de la meva classe, i llavors he contestat.
A l'agafar el telefon una veu que no semblava la seva m’ha parlat i com
gue no semblava la seva veu, 'he penjat. Llavors, al cap d’'un moment he
comencat a rebre més trucades de la Carol i no volia contestar-les i les he

rebutjat totes fins que m’he cansat. Al final, he volgut contestar per acabar
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d’'una vegada i he tornat a sentir la veu que no era seva, perqué en realitat
era una amiga de la Carol, la qual em volia fer una pregunta, que ja I'havia
fet a més gent. A continuacio, ella m’ha dit que anés a un lloc on estes sola
i mhe aixecat del sofa i he anat un moment a I'habitacio i llavors m’ha
preguntat la meva opinio sobre I'atemptat terrorista de Barcelona i jo Ii he
donat la meva opinié i ha penjat. Tot sequit, he tornat al sofa i m’he quedat
al-lucinant perque eren les 23:22 | no m’esperava la seva trucada en

aquelles hores...”
Paula, 11/9/17

“El pitjor moment d’aquest estiu ha estat quan em vaig tallar amb el tap de
I'ampolla de vidre i vaig haver d’anar al CAP perque em posessin quatre

punts.

El millor moment d’aquest estiu és quan vaig anar a “I'’Aqualedn”, un parc
aguatic del Vendrell, amb el Blai, el Pol, la Marta, els tiets de XX i els de
XX.”

6.3 ESTUDI DE LES EMOCIONS EN NENS AMB SA.
Com ja sabem, les persones amb SA manquen d’algunes capacitats i

habilitats que les persones que no tenen aquest trastorn les posseeixen de
forma innata. Per aquest motiu, m’agradaria parlar en aquest treball de
recerca de les emocions, ja que les persones amb Asperger mostren una
discapacitat en la interaccio social i en 'empatia emocional, és a dir, les
persones amb SA mostren dificultats per donar significat i sentit a que sén
les emocions. Aixd significa que tenen una caréncia d’empatia per
comprendre els estats mentals dels altres i alhora per mantenir relacions

socials.

R.Ayuda-Pascual i J.Martos-Pérez3¢van realitzar un estudi sobre la
percepcio social de les emocions en el llenguatge formal en nens amb SA
o autisme d’alt funcionament utilitzant l'estudi de Bamberg com a

referéncia.

36 Ayuda-Pascual, R. (2007).Influencia de la percepcion social de las emociones en el lenguaje fornal en
ninos con sindrome de Asperger o autismo de alto funcionamiento. REV NEUROL,44(Supl 2):S57-S59.
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M. Bamberg®’ va realitzar un estudi de les emocions utilitzant el llenguatge
com a instrument. Ell els va demanar a 80 nens, amb un desenvolupament
neurotipic, que tenien entre 4 i 10 anys, que narressin un fet. Aquest estudi
consistia en dues parts, una era que ells havien d’explicar una situacié en
que haguessin fet enfadar a algu. L’altra era que ells havien de narrar un
fet en qué algu els hagués fet enfadar a ells, amb I'objectiu de valorar la
percepcio de les emocions propies i alienes en fets autobiografics. Els
resultats foren diferents per un cas i per 'altre, ja que quan havien d’explicar
el fet en que algu els feia enfadar, tots els nens de la mostra feien servir el
mateix patro linguistic que focalitzava en la intencié de l'altre de fer-los mal.
Per contra, quan els nens explicaven la situacio en que ells feien enfadar a
una altra persona les formes linglistiques variaven respecte al primer cas.
Fan Us de la passiva, col-loquen els objectes com a subjectes de I'accid,
fan servir termes de probabilitat o narren el fet com vagament intencional

(va ser un accident, ha estat sense voler...).

L’autor interpreta aquests resultats en quatre punts importants: els nens
utilitzen un discurs o un altre segons on volen marcar la intencionalitat, quan
els han fet mal a ells intenten generar empatia en la persona a la qual li
expliquen, quan son ells els que han fet enfadar intenten minimitzar la seva
responsabilitat i en general, les diferencies en totes dues situacions
s’expliquen per la motivacio del nen de generar una creenga positiva en

I'interlocutor (evitar que “pensi malament”), és a dir, generar empatia.

Segons R. Ayuda-Pascual i J. Martos-Pérez, els nens amb SA a 'hora
d’explicar aquests fets, i com en els nens neurotipics de I'estudi de
Bamberg intenten crear simpatia en linterlocutor; intenten minimitzar la
conducta que ha fet enfadar a l'altre. La diferéncia entre uns nens i altres,
és que els nens amb la SA o autisme d’alt funcionament tenen més
dificultats a I'hora de rememorar aquest tipus de situacions i reflexionar
sobre les emocions, i sobretot si sOn negatives. Intenten evitar la narracio

d’aquests fets, al contrari a I'altre grup de nens que intenta disfressar-ho.

37 M. Bamberg: Professor de psicologia en la facultat anomenada Clark situada a Anglaterra.
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Vaig decidir fer-li escriure a la meva cosina Paula un fet en que la fessin

enfadar a ella i a la inversa per veure quin era el resultat.

(En aquest cas la Paula ens explica un fet en qué I'han fet enfadar i ella

mostra tenir una semblanca amb les persones neurotipiques.)

“Quan jo m’he sentit més malament és quan I’Alba i la Mar de la meva
classe em van dir que segurament no faria res als partits del torneig de
futbol i llavors m’ho repetien cada pati inclos a les classes de competéncies

de Catala.”

(En aquest cas la Paula ens explica un fet en que ha fet enfadar a una altra
persona, el seu pare. Per tant, veurem que mostra una clara diferéncia amb
els nens neurotipics, presenta dificultats per narrar fets on intervenen les
emocions. En canvi, com els nens neurotipics fa servir la mateixa estratégia

de donar-li la culpa a I'altre).

“La persona que he fet enfadar més ha sigut el papa Pere perqué ell no em

deixa escoltar musica quan faig els deures.”

Tot i tenir aquestes mancances en les emocions, a través d’activitats es pot
ajudar a millorar la percepcié d’aquestes i a entendre els estats d’anim de
les persones. Per tant, jo vaig decidir passar-li una activitat a la meva cosina
Paula per ajudar-la a identificar i a diferenciar els diferents estats d’anim
de les persones amb la finalitat que treballes les emocions. Aquesta activitat

es troba adjunta en I'annex 6.

6.4 TRENQUEM ETIQUETES.
Un dels motius que em van encoratjar escollir aquest tema com a treball de

recerca a 1r de Batxillerat va ser trencar amb les etiquetes. Moltes persones
actualment tenen un pensament equivoc de la realitat d’'aquesta sindrome.
Les persones amb SA posseeixen uns trets i unes caracteristiques
peculiars, fet no compres per gran part de la poblacio, i al mateix temps les
persones amb Asperger es mereixen tenir el respecte de totes les persones
del seu voltant, ja que per molt que siguin diferents necessiten tenir el
mateix tracte i respecte per tota la poblacié. Parlo de respecte perque

sobretot en I'época d’adolescéncia els nens sén molt cruels amb les
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persones que pateixen la SA. Aixd ocasiona que a vegades s’aprofitin d’ells
I els rebutgin dels jocs, xerrades, treballs, pel simple fet que siguin diferents
dels altres. De totes maneres, tampoc es pot culpar a un nen d’ESO que
tingui aquest prejudici sobre les persones amb SA perque si ho en té
coneixement d’aquest trastorn i no li han explicat mai que totes les persones
no soén igual al moén, és normal que no entengui que sigui i es comporti
diferent a la resta de nens. Com ja he dit abans, la Paula té 13 anys
actualment, pateix Asperger i €s una nena que continuament €s jutjada i
empipada pels altres nens de la classe. Ella fa 2n d’ESO i va a una classe
ordinaria on ella és I'Unica nena que pateix aquest trastorn. Ella moltes
vegades se sent molesta i ofesa per la resta de nens de la seva classe, ja
gue els nens en tenen coneixement dels seus punts febles i llavors moltes
vegades van a fer mal. Una de les moltes experiéncies explicades per la
meva cosina Paula va ser un dia quan a classe de musica ella va haver de
demanar ajuda al professor perquée els seus companys no la deixaven
asseure’s a cap lloc de la classe, ja que cap d’ells la volia al seu costat. Ella
en arribar a casa va explotar i es va posar a plorar, ja que notava que era
rebutjada per la resta. A partir d'aquest moment anar a I'Institut per ella no
era divertit sin6 un sofriment, ja que no estava xalant amb els companys
sino patint per si li tornarien a fer alguna malifeta.

En resum, on vull arribar €s que per molt que els nens amb la sindrome
d’Asperger visquin al nostre mén ells ho fan a la seva manera i han de ser
compresos per la resta de la gent. Al mateix temps, la resta de gent ha
d’entendre i acceptar que ells no tenen uns comportaments estranys
perqué ells vulguin o pergque siguin entremaliats i es portin malament, sin6
perqué sbén peculiaritats que té aquesta sindrome. Aixd no vol dir que
alguns cops se€’ls hi hagi de cridar I'atencié perque estan fent alguna cosa
malament. Crec que els nens amb SA es mereixen ser compresos pel seu
entorn i donar-los-hi unes facilitats i ajudes per tal de fer-los-hi la vida més
facil. En definitiva, per aconseguir tot el dit anteriorment tothom ha de

mostrar-se comprensiu davant d’una persona que ho pateix.
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6.5 COM VA AFECTAR ALS PARES DE LA PAULA EL DIAGNOSTIC.
Des del naixement, els pares sén el model i els que ensenyen als seus fills

missatges sobre l'amor, l'afecte, el contacte i les relacions. La manera
d'abracar i de sostenir als seus fills els esta ensenyant el que senten sobre
ells. Alguns afirmen que el contacte amords de les primeres etapes de la

vida marca ja la pauta per a una sana intimitat quan s'és adult.

Els pares d’'un nen amb Asperger son les persones juntament amb el
germa/germana d’aquest que passen el dia a dia al seu costat i que han
d’aprendre a conviure amb ell d’'una forma adaptada per tal que es senti
protegit i comprés per tots els membres de la familia. Al mateix temps cal
tenir en compte que les actituds i expectatives dels pares sén un factor
determinant en la forma com els altres germans perceben al germa que
posseeix aquest trastorn. Fins i tot alguns cops, el pare/mare que es fa
carrec del nen amb Asperger pot sentir-se sol, sobrecarregat, incapa¢ de
relacionar-se amb pares de fills absents d’Asperger. Per aquest motiu,
compartir la carrega entre els pares i altres membres de la familia ajuda a

reduir sentiments "paralitzants"”.

En general, és normal tenir sentiments de ser una familia diferent que no
pot integrar-se en la majoria de les activitats dels altres. Per tant, és
important buscar el suport d'altres families amb el mateix problema. Cal
tenir en compte que el nen amb SA demana major temps i atencid dels
pares que la resta de germans. En resum, aquesta situacié fa crear

sentiments de rabia i enveja a la resta.

Es donen dues preocupacions principals en els pares segons el nen va
creixent i arriba a I'edat adulta. D'una banda, qui cuidara al seu fill quan ells
faltin i la necessitat de comptar amb uns mitjans economics per assegurar

una cura i una atencio adequada.

Els pares de la Paula quan els hi va arribar els resultats del diagnostic van
reaccionar d’una forma peculiar, ja que quan va néixer la Paula ja sabien
de forma intuitiva que la seva filla era especial i diferent. Les seves
reaccions exterioritzades amb la rialla i el plor eren descontrolades; podia

comengar rient d’alguna cosa i acabar plorant o a linrevés. D’enga que
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tenia un any, ja era molt selectiva a nivell social, ja que no tolerava que cap
persona diferent dels seus pares I'agafes a coll. A més, si algu parlava molt
fort, aplaudia o cridava des de ben petita ja manifestava aquest desagradat
plorant i cridant. Aixo feia molt complicat les trobades familiars, ja que es
trobaven implicades totes aquelles coses que la Paula no podia tolerar. Al
mateix temps, I'actitud de la Paula sorprenia molt a la resta de la familia,

molts dels quals encara no han entes la sindrome que pateix.

Gracies a diverses observacions fetes per la seva educadora de P-3 i ales
reunions amb la técnica de [I'EAP (Equip d’Assessorament
Psicopedagogic), els pares es van assabentar que la seva filla tenia un
trastorn generalitzat del desenvolupament (TGD). A partir d’aquest
diagnostic, la Paula va comencar a rebre tractament i suport psicologic.
Llavors, es van emprendre pautes derivades per la seva psicologa i van
ser aplicades a casa. També, s’'informa la resta de la familia perque les
apliques en absencia dels pares com per exemple, cal evitar les
aglomeracions de gent, els sorolls forts, aplaudiments...

De totes maneres, encara no tota la resta de la familia ha entés el trastorn

sever que pateix la Paula.

La seva mare sap que per poder fer una vida normal ha d’organitzar-se bé
el temps vist que no pot improvisar, sap que no tindria exit i no seria
acceptat per la Paula. Quan per exemple surten a comprar o han d’anar al
metge, li explica detingudament el que faran a la Paula. La seva mare sap
que potser no podra fer tots els encarrecs, per aixd, comenca pels que

necessita més. Si no ha pogut fer-ho tot, ho fara 'endema.

Amb una bona planificacié del temps, la vida de la Paula funciona. Ella
necessita que “tot” estigui molt ben planejat i sempre amb el mateix ordre.
Per exemple: Aixecar-se al mati, dutxar-se, esmorzar, vestir-se i pentinar-
se correctament per anar a I'lnstitut son una serie d’accions quotidianes

gue calen fer amb esforg.

Amb aquesta aportacio de la seva mare “Amb una planificacié del temps

la vida de la Paula funciona”, acabo d’afirmar la hipdtesi plantejada a
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I'inici del treball perqué tot és possible si hi ha una voluntat, una planificacio
i una adaptacio en tots els aspectes de la vida d’'una persona amb SAiala

vegada en la de les persones del seu voltant.

6.6 COM AFECTA A L’ANNA EL TRASTORN QUE PATEIX LA SEVA
GERMANA GRAN, LA PAULA.
La relacio entre germans en la infancia i 'adolescéncia sempre esta plena

d’enfrontaments entre els diversos, ja que la convivéncia no és tan facil, ja en
les families que no posseeixen una persona amb la SA. Per comencar és una
relacio per a tota la vida en la qual existeix un llag biologic, comparteixen els
mateixos pares i s6n font de seguretat i consol mutu. La relacié entre els
germans va prenent cada vegada més importancia si tenim en compte els

seguents factors:

e La familia cada vegada és més petita, per la qual cosa el contacte és
més intens.
e Cada vegada és més freqiient que els dos pares treballin, per la qual

cosa necessiten la seva mdtua companyia.

Ara ens em d’intentar posar a la pell dels nens que tenen un germa amb la
SA. Ells cada dia estan sotmesos a una rutina adaptada i diferent a la de la
resta de families, en la qual ells solen ser els més afectats de la familia a
causa de la gran atencié que exigeix una persona amb la SA. Per aquest
motiu, se solen donar una serie de recomanacions als germans d'una

persona Asperger:

e Respectar la seva individualitat: Els germans no han de ser comparats
amb altres nens, necessiten desenvolupar la seva propia identitat.

e Comprensio: A causa de les pressions i problemes que comporta viure
amb un germa amb Asperger alguns cops, les seves vides son
diferents i necessiten saber que els altres entenen la seva situacio i
estan disposats a escoltar-los i ajudar-los.

¢ Informacio: Necessiten que els hi aportin informacio real, clara, directa
I que respongui a tots els dubtes i interrogants que es plantegen

respecte al seu germa, a la familia i a ells mateixos.
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e Suport: Normalment els germans solen accedir a un professional que
I'ajudi a comprendre la seva situacié i a com tindre una bona relacio
amb el seu germa.

e Entrenament: En moltes ocasions existeix el desig d'ajudar als pares
en la cura del seu germa i necessiten que els ensenyin a treballar amb

ell pergue la relacio sigui gratificant.

L’Anna és una nena de 9 anys i la germana petita de la Paula. Ella suporta
molta pressio dins I'ambit familiar, perque conviure en la mateixa casa
d’'una persona amb Asperger suposa aguantar les seves manies,
dificultats, necessitats d’atencio, etc. Per ella, la Paula no és una germana
amb qui pot compatrtir els seus secrets i sentiments perqué la Paula no té
aquestes capacitats, per tant 'Anna es troba en molts moments sola i
sense suport per part de la seva germana. A meés, quan la Paula es troba
en situacions complicades, com per exemple quan es troba en un lloc on
hi ha molta gent, fa quedar en vergonya a I’Anna davant la resta. Cosa
que I’Anna no suporta, perque ella és I'oposat de la Paula i posseeix unes
habilitats socials impressionants. L’Anna és capac¢ de fer amistats amb

moltissima facilitat i caure bé a la gent facilment.

De totes maneres, ’Anna tot i no saber que la seva germana pateix una
sindrome severa del desenvolupament sap que és especial i per tant sap

com actuar en cada moment per tal de no ferir a la seva germana.

6.7 LA MEMORIA, HABILITAT CLAU DE LA SINDROME
D’ASPERGER.
Per tal de verificar que les persones amb la sindrome d'Asperger

posseeixen un alt grau de memoria vaig decidir fer una prova a la meva
cosina Paula per demostrar-ho amb certesa. Aquesta prova consistia en
el seguent: A partir d’'unes imatges on apareixia ella i la resta de familia,
ella m’havia d’explicar que havia passat i que haviem fet el dia de la
fotografia. Les imatges eren del 2013, 2014 i 2016. En els peus de foto
faré explicita la data en la qual va ser feta aquesta fotografia i I'explicacié

de la Paula sobre el que va passar aquell dia.
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Fotografia feta el dia 27 de juliol del 2013 a la platja de Sant Sebastia de
XX.

Paraules textuals de la meva cosina Paula, que transmeten la seva memoria
fotografica davant d’aquesta fotografia realitzada el 2013 quan ella tenia 9

anys.

‘Aquest dia vaig anar a la platia amb els meus cosins de XX i em vaig fer
aquesta fotografia quan em vaig banyar amb la Marta al mar on m’ho vaig
passar molt bé, ja que ella sempre em fa riure. Després de banyar-nos, vam
anar a dinar tota la familia a casa nostra i m’ho vaig passar molt bé perque

recordo haver jugat al pilla pilla”.
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Fotografia feta el dia 15 de juliol del 2014 al passeig Terra Mar.

Paraules textuals de la meva cosina Paula, que transmeten la seva memoria
fotografica davant d’aquesta fotografia realitzada el 2014 quan ella tenia 10

anys.

“Aquesta fotografia ens la vam fer el dia que vam anar amb la familia a la

platja de Terra Mar a la tarda, asseguts en un banc del passeig de la Ribera.”

82



Fotografia feta el dia 18 de juliol del 2015 al jardi de casa.

Paraules textuals de la meva cosina Paula, que transmeten la seva
memoria fotografica davant d’aquesta fotografia realitzada el 2015 quan

ella tenia 11 anys.

“Aquesta fotografia és el dia en qué els cosins de XX, el pol i la Marta, van
marxar de XX. Al mati haviem anat a la platja i vam dinar a XX tots plegats,
on ens vam fer aquesta foto com a record de les vacances d’estiu que

haviem passat els cosins junts.”
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Fotografia feta el dia 12 de juliol del 2016 a I'aquari de Barcelona.

Paraules textuals de la meva cosina Paula, que transmeten la seva
memoria fotografica davant d’aquesta fotografia realitzada el 2016 quan

ella tenia 12 anys.

“Aquesta fotografia va ser del dia que vam anar a l'aquari de Barcelona
amb tota la familia. M’ho vaig passar molt bé perqué m’agrada molt visitar
I'aquari de Barcelona i més amb la familia i crec que va ser un dels millors

dies de l’estiu, ja que estava la Marta amb mi.”

En definitiva, aquesta part del treball ens demostra el clar avantatge que
presenten les persones amb la sindrome d’Asperger, respecte a les
persones neurotipiques, a les quals els hi seria completament impossible
arribar a recordar-ho tot en detall i fins i tot podria ser que no recordessin

ni 'existéncia d’aquella fotografia.
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A més, veure aquestes fotografies després de tant de temps em trasllada
a un passat ple de records brillants i Gnics amb la meva cosina Paula, la

gual és un dels motius dels meus somriures diaris.

6.8 ENTREVISTES | ENQUESTES REALITZADES AL PERSONAL
RELACIONAT AMB LA SINDROME D’ASPERGER.
En aquest apartat del treball em dedicaré a explicar els resultats de totes

les enquestes i entrevistes realitzades al llarg del meu treball de recerca.

Pel que fa a les entrevistes, han estat realitzades a professionals
relacionats amb el mén de la psicologia, 'educacio i als familiars de la meva
cosina Paula, entre aquests es troben els seus pares i la seva germana
petita, 'Anna. Per altra banda, les enquestes han estat dedicades als
estudiants que ara mateix estan cursant primer i segon de batxillerat i al

professorat de I'Institut XX.

La primera entrevista que vaig realitzar va ser a la psicologa clinica
Montserrat Barcel6 i també a la psicologa clinica E.S. Gracies a elles, he
pogut entendre en detall tots els passos que s’han de produir perque una
persona sigui derivada al psicoleg, els percentatges de persones amb la
SA gue son diagnosticades en retard, els elements i estris que intervenen
en el diagnostic de la SA, com ha de ser la intervencio professional posterior
tant a la persona amb la SA com en I'ambit familiar, el perque de qué hi
hagin més nens que nenes diagnosticats amb la sindrome d’Asperger, les
possibilitats de mantenir una vida normal i les diferencies que presenten les
persones autistes i les persones amb la SA tenint en compte les seves
caracteristiques.

A partir de les dues entrevistes, vaig voler fer una comparativa entre les
respostes de les dues. En general, totes dues han contestat el mateix, puc
comprovar que les dues a I'’hora de realitzar un diagnostic s’han de regir a
les normes i als criteris que dona la CIE-10. Aixo fa que tots els psicolegs
d’Espanya i fins i tot d’Europa actuin de la mateixa manera davant d’aquest
tipus de trastorns i/o sindromes. De totes maneres, hi ha alguna pregunta

en qué cadascuna d’elles mostra tenir una visio personalitzada.
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En conclusié, a través d’aquestes entrevistes realitzades a les dues
psicologues cliniques he pogut extrapolar fets i components essencials per
al meu treball de recerca. Aquestes enquestes es troben adjuntes en

'annex 1.

La tercera entrevista que vaig realitzar va ser al cap de I’Associacio Trastorn
de I'Espectre Autista de les T.E. (ATEATE). A partir d’aquesta entrevista,
he pogut assabentar-me dels recursos de qué disposen les families amb

fills que pateixen la sindrome d’Asperger.

Les conclusions que he pogut extreure d’aquesta entrevista, és que els
serveis publics no satisfan totes les necessitats i recursos que les persones
amb TEA requereixen. De totes maneres, €s cert que el sistema public no
ha pogut donar una amplia resposta als TEA com caldria fins fa uns anys.
Es molt important destacar que en els Gltims anys l'administracio i els
mateixos professionals han invertit diners i esforcos en ampliar la xarxa de
suport a les persones afectades de TEA (i als trastorns mentals greus en
general) i a les seves families. De fet, aix0 s'esta aconseguint. A més a
més, es diagnostica millor i els professionals tenen més ventall d'accions

assistencials que poden oferir a aquestes persones.

Per aquest motiu, van aparéixer les associacions i fundacions on un
conjunt de pares van decidir unir-se per tal de buscar els mitjans possibles
perqué els seus fills poguessin ser atesos per professionals. Al mateix
temps, intentar aconseguir que l'ajuda de professionals surtis el més
economic possible per a les families. Aquests organismes apareixen com
a conseguencia que la gran majoria de les families de Catalunya no puguin
permetre’s accedir a uns serveis privats on et cobren molts diners per cada
sessio efectuada. L'associacié ATEATE és un gran exemple que va estar
creada el 2008 i que des de llavors ha tingut una gran evolucio. A mes, el
cap d’aquesta associacio em va permetre accedir a les seves instal-lacions
situades a Tortosa, lloc on li vaig fer aquesta entrevista. Em va donar
informacio relacionada amb la sindrome d’Asperger la qual m’ha servit de
gran ajuda per poder complementar i verificar el meu treball. Aquesta

entrevista es troba adjunta en I'annex 2.
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La quarta entrevista que vaig realitzar €s a la Lina Albiac que és mestra
d’educacio especial en I'Escola d’educacié especial del Jeroni de Moragas.
A partir d’'aquesta entrevista ella m’ha explicat en detall en qué consisteix
la seva professido i com és el seu tracte amb nens amb la sindrome
d’Asperger. Doncs, ella m’ha afirmat que treballar amb ells és espectacular,
ja que el seu cervell funciona d’'una manera peculiar i diferent de la nostra,
cosa que els fa Unics i a la vegada molt especials. També, en I'entrevista
puc extreure alguna de les formes de treballar amb aquests nens, ja que
ells tenen una comunicacio visual i la nostra és verbal i perqué aquestes
comunicacions siguin satisfactories utilitzen els pictogrames. Aquesta

entrevista es troba adjunta en 'annex 3.

La cinquena entrevista que vaig realitzar va ser als pares de la Paula, volia
saber com es sentien ells i com havia estat la deteccié i I'evolucié de la
sindrome que pateix la seva filla, la Paula. Encara que aquesta informacié
€s subjectiva, me pogut fer una idea de com han viscut i viuen la seva
situaci6 amb la seva filla. Aixi doncs, cal destacar l'optimisme que
presenten els pares en vers la dificultat del seu trastorn, ja que saben que
I'dnica ajuda que se li pot donar és aquesta, tirar endavant i aprendre a
viure amb la problematica dia a dia. Aquesta entrevista es troba adjunta a

lannex 4.

La sisena entrevista que vaig realitzar és a la seva germana petita, I'’Anna.
Els resultats eren els esperats, ja que €s una nena de nou anys. Ella no
entén les conductes que presenta la seva germana, nota tensié i pressio en
I'ambit familiar normalment, els pares li presten més atencié a la seva
germana que a ella i a més, sol notar que la relacié que presenta amb la
seva germana és diferent de la resta de nens. En conclusio, ella no entén
tot aixd perqué no en té coneixement de la sindrome que pateix la seva
germana gran, la sindrome d’Asperger. Aquesta entrevista es troba adjunta

a l'annex 5.

La setena activitat que vaig realitzar va ser a la meva cosina Paula. Quan
li vaig entregar aquesta activitat no la va saber respondre a causa de la

dificultat que tenien les preguntes. Per aquest motiu, la vaig ajudar a
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realitzar aquesta activitat i vaig fer una gravacié de veu de I'entrevista. M’ha
servit de gran ajuda fer-li aquesta mena d’activitat, ja que he pogut
demostrar la dificultat que presenta davant la capacitat de poder interpretar
correctament les emocions d’ella mateixa i a la vegada de la resta de la
familia. A més, li vaig fer una especie de preguntes que serveixen per
identificar una persona amb la sindrome d’Asperger, les quals han estat
extretes del manual de guia per a pares que em va transmetre la meva tieta,
la mare de la Paula (aquestes es troben al final d’aquesta activitat). Aquesta

activitat es troba adjunta a I'annex 6.

La vuitena entrevista que vaig realitzar va ser a L. B.A. i a la seva mare. El
que m’ha cridat més l'atencié d’aquesta entrevista és que va ser la seva
mare qui realment va descobrir que el seu fill tenia la sindrome d’Asperger
als 13 anys, ja que cap professional li va saber dir en certesa que el seu fill
tenia Asperger. De totes maneres, un dia llegint un article periodistic va
descobrir la sindrome d’Asperger i a partir d’aqui va veure que el seu fill
presentava les mateixes caracteristiques que es comentaven a l'article. Un
altre aspecte que m’ha sorprés és que el traspas d’informacié (expedient)
realitzat d’'un centre a un altre no ha estat adient (em refereixo que no es
va tenir en compte el pla individualitzat de 'alumne) i aixo li va provocar que
els mestres no li adaptessin els continguts. Per Gltim, vaig poder veure que
la seva mare mostrava un gran optimisme tot i les dificultats que presenta
el seu fill en el seu dia a dia. Aquesta entrevista es troba adjunta a 'annex
7.

Pel que fa a les enquestes que vaig realitzar als alumnes de 1r i 2n de
batxillerat i a tot el professorat que forma part de I'Institut XX, els resultats

son molt variats.
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RESULTATS ENQUESTA ALUMNES DE 1R | 2N DE BATX DE
L'INSTITUT XX
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Per una banda, els resultats que he obtingut de les enquestes contestades
pels alumnes de batxillerat és que la majoria no coneixen la sindrome
d’Asperger, fet que no em sobresalta ni em sorpren, ja que actualment, tot
i els avencos, els alumnes de batxillerat no saben que és un TEA. Aquest
fet fa que les persones que ho pateixin a vegades no siguin compreses i
que els hi costi més adaptar-se als ambits socials pertinents. Per aquest
motiu, espero que a partir del meu treball de recerca pugui ser més conegut
aguest ambit per la resta de persones i fer que no resulti estrany sentir la
paraula “Asperger”. Tot i aixd, hi ha alumnes que coneixen aquesta
sindrome tot i que dintre d’aquests hi ha una minoria que no I'han definit
correctament. Aixo és degut perque han definit la sindrome d’Asperger com
una malaltia, quan no ho és, ja que no té cura. Quant a la quantitat
d’alumnes que no coneixen ningu amb la sindrome d’Asperger, €s molt
elevada, com que no se’n té coneixement fa que en cas de trobar-se davant
d'algu que ho pateix no ho detectin o no en siguin conscients que aquella
persona té la sindrome d'Asperger. De totes maneres, la gent que sabia
gue era aquesta sindrome i la definida correctament, coneix persones que

pateixen la sindrome d’Asperger. Per altra banda, en aquesta enquesta
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també volia que els alumnes em mostressin el seu coneixement sobre
'autisme. El resultat obtingut ha estat més favorable que en el de la
sindrome d’Asperger, ja que molts més alumnes el coneixen i 'han pogut
definir correctament. Per consegient, molts més alumnes coneixent més

persones que pateixen aquest tipus de trastorn.

En conclusi6 amb aquest apartat del treball, penso i opino que s’ha de
transmetre el saber d’aquests trastorns del desenvolupament als estudiants
gue actualment es troben cursant 'ESO o el Batxillerat, ja que cada cop
s6n més comuns en les families i els centres educatius. Aquesta enquesta

es troba adjunta en I'annex 8.

RESULTATS ENQUESTES PROFESSORS DE
L'INSTITUT XX
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Tot seguit us mostraré els resultats obtinguts de fer les enquestes als
professors de linstitut XX, he de dir que dels professors que en total en son
59, tan sols m’han contestat I'enquesta 18 professors. D’aquests 18

professors tots coneixen la sindrome d’Asperger perd continua havent-hi
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algun d’aquests que utilitza la paraula “malaltia” per definir-ho i no és
correcte com ja he dit abans. De totes maneres, hi ha una gran quantitat de
professors que coneixen algd amb aquesta sindrome perqué en molts
casos els han tingut com alumnes o bé perquée soén familiars. Per altra
banda, he pogut veure que en oposicié dels alumnes hi ha dos professors
que no coneixen l'autisme per tant, en general hi ha més alumnes que
coneixen l'autisme que professors. Val dir, que el nombre d'enquestes
contestades pels alumnes és més elevat que el de professors. Aquest fet
em va impactar molt, ja que veure que un professor no conegui un trastorn
del desenvolupament com ho és l'autisme crec que em dona per pensar.
Per altim, la gran majoria dels professors que hi havien respost si en la
pregunta anterior han respost adequadament la seva definicid i a la vegada

coneixen alguna persona que ho pateix.

En conclusi6 amb aquesta enquesta, puc veure que la majoria dels
professors en tenen gran coneixement d’aquests trastorns tot i haver-hi
alguna persona que no els conegui i continuo persistint en que s’hauria de
tenir un major coneixement d’aquesta sindrome, ja que cada cop sera mes
frequent tenir un alumne que pateix la sindrome d’Asperger o I'autisme.
Aix0 ha d'anar lligat a la seva tasca docent. Cal fer molta pedagogia a
families, alumnes i mestres perqué n'aprenguin. Sense dubte aixo milloraria
la convivéncia i lluitariem contra I'estigma. Per aquest motiu, un professor
ha d’estar format per tal que li pugui cobrir totes les seves necessitats

possibles. Aquesta enquesta es troba adjunta en I'annex 9.

Per acabar amb aquest apartat, vaig visualitzar un video on una nena
explica les caracteristiques que presenta el seu germa amb la sindrome
d’Asperger. “Video el fill de la Lluna” a partir del qual es reflecteix la vida
d’un nen amb la sindrome d’Asperger. La seva germana ens explica la seva
vida de forma molt sentimental i directa. Ella ens narra com es comporta i
com passa el dia a dia el seu germa sense comunicar-se amb els altres
nens i la resta de la familia. Ella sap que €s un nen especial i diferent dels
altres perqué té uns comportaments, manies i dificultats que la resta de

nens no tenen. En aquest video he pogut constatar tot el que he anat
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explicant en el meu treball de recerca. En conclusié, recomano a tots
aguells que estiguin interessants amb aquest tema que perdin un minut del
seu temps a mirar aquest video ple d’emocions i sentiments, el qual us

ajudara molt a entendre aquest treball de recerca.3?

7. ORIENTACIONS PER A LES FAMILIES | LES PERSONES AFECTADES
AMB LA SA.
A punt d’arribar al final d’aquest treball de recerca, m’agradaria fer referencia a
una série d’orientacions que es poden tenir en compte per tal de tractar amb una
persona amb la SA en les diferents etapes del desenvolupament, dona’t que és
una incapacitat complexa. A més, com que els afectats normalment sén tan
diferents els uns dels altres, les estratégies terapéutiques varien molt. Es per
aquest motiu que detallaré com és el curs de la sindrome d’Asperger en les
diferents edats. Segons el DSM-IV-TR el pronostic és significativament millor que
en el trastorn autista, ja que moltes persones amb SA aconsegueixen ser

autosuficients en la seva edat adulta.

Aquestes orientacions van destinades a aquelles persones que tinguin la
sindrome d’Asperger o al mateix temps per aquelles persones properes a una

persona amb la SA

Orientacions que es poden tenir en compte a I’hora de tractar un nen amb
SA.

Per poder ensenyar als nens amb sindrome d’Asperger, els adults han d'ocupar-
se molt i mostrar-se molt afectuosos; aquests nens sén dependents en molts
aspectes i per aguest motiu, necessiten aprendre a ser el més independents
possible. Una gran part de I'éxit que aconsegueixin en el futur dependra de la
manera en qué els adults es relacionin amb ells. Es necessari que els adults,
pares, familiars propers, mestres o assistents que tractin amb nens Asperger els
tinguin un gran respecte i afecte; l'actitud general afecta a tot I'ambient

d'aprenentatge.

38 https://www.youtube.com/watch?v=rx8cbuU9ya0
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Aquests nens solen necessitar un temps i un lloc per sentir-se tot sols. Si
I'exigéncia és constant, el nivell de frustracio pot ser insuportable; pot necessitar
bressolar-se, ventar-se o escoltar muasica, passejar-se per I'habitacié, cridar,
correr, etc. Quan se'ls déna l'oportunitat de realitzar aquestes activitats, d'acord
a la seva edat, milloren notablement. Aixi doncs, el professorat ha de tenir en
compte que el nivell d'activitat, la capacitat d’atendre, les emocions, el nivell
d'interés i les habilitats per establir un bon programa educatiu. Es necessari que
el que dona les instruccions sapiga perfectament que és el que pretén. Cal ser
raonable amb el que es demana i la demanda ha d'estar d'acord amb les
capacitats del nen.

Un nen que pateixi Asperger té molt present les coses negatives i per aquest
motiu les persones del seu voltant han de ser el més positius possible: lloar amb
frequencia i amb sinceritat, fixar-se en les coses bones i no prestar massa
atencio a les coses que tenen poca importancia. En moltes ocasions resulta més

practic dir-los el que han de fer i abstenir-nos de dir el que no han de fer.

Cal donar informacio adequada. Es necessari avisar al nen per endavant del que
va a passar després. Si hi ha canvis, cal informar-los i permetre que prenguin
part en els plans. Cal fer-los saber que ha de passar i com han de portar-se

(histories socials). S'utilitzaran paraules, gestos i dibuixos que entenguin.

Les persones amb SA solen comprendre només una part de les paraules que
se'ls dirigeix. Es millor ser concis perqué massa instruccions i explicacions creen
frustraci6 i confusié. En el col-legi, normalment és millor que les instruccions
siguin donades de manera individual que dirigir-les a tot el grup. Quan una
instruccid consta de diversos passos és possible dividir-la, aconseguint que el
nen compleixi un pas abans de donar-li el segon per tal de que no es fiqui nerviés.
Quan un s'absté de suports verbals, amb freqtiéncia la independéncia del nen

Asperger va creixent.

Cal ser el més neutre possible en donar les instruccions, ja que el to de la veu,
I'expressid de la cara o una paraula amb diversos significats poden canviar el
sentit d'una pregunta, una instruccié o una frase. Quan es donen instruccions és

necessari explicar el que s'ha de fer i evitar les confusions. Si les instruccions es
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donen de manera desafiadora, els nens tendeixen a posar-se a la defensiva i

tracten d'evitar o fer el contrari del demanat.

Es important identificar els sentiments. Als nens que pateixen SA els resulta dificil
reconéixer els sentiments dels altres i expressar els propis ja que és una de les

qualitats que ells no posseeixen de forma innata.

En moltes ocasions, els elements més efectius per a I'ensenyament d'un
comportament apropiat son els aportats per models a seguir (modelatge). Els
models poden ser els adults o els companys. De vegades els mestres hauran de
seleccionar a companys d'altres classes o ambients perque serveixin de models.
Als estudiants amb SA que no harmonitzen amb uns altres, se'ls haura

d'ensenyar a observar i a imitar el que fan els altres.

L'acte de poder escollir és una part important del procés d'arribar a ser
independent. Els nens comencen a escollir mostrant les seves preferencies per
persones, menjars i joguines. Perqué una persona arribi a ser independent i
capag de triar, cal permetre-li la negacié. Ensenyar als nens amb SA que tenen
dret d'escollir i que aquest dret d'escollir de vegades significa el dret a negar-se,

€S un procés que es duu a terme amb el temps.

A les persones amb la sindrome d’Asperger no els agrada massa allo que
desconeixen i amb freqiiéncia es neguen a anar a llocs nous o a fer coses noves.
En aquests casos, una manera d'ajudar-los a sentir-se més comodes és

desenvolupar plans d’activitats estructurats, planificats i previsibles.

Als nens amb sindrome d’Asperger cal ensenyar-los habilitats per a la interaccio
social. Es necessari posar especial émfasi en certes habilitats socials:
comunicacié verbal i no verbal, assertivitat, conversa, resolucié de conflictes,

autocontrol a través d’objectius especifics.

Orientacions que es poden tenir en compte a I’hora de tractar amb un

adolescent amb SA.

Els joves amb SA, de vegades tenen dificultats amb la transicio a la pubertat.
Aproximadament el 20% tenen atacs d'epilepsia per primera vegada durant la

pubertat que poden deure's a canvis hormonals. A més, els problemes de

94



conducta poden fer-se més frequents i més severs durant aquest periode. No
obstant aix0, experimenten menys dificultats. Pel que fa a les relacions familiars,
en aquesta etapa els pares son ja veritables professionals en la SA i han de

saber tractar al seu fill com una persona dependent i no com un nen.

Perqué arribin a ser madurs i independents, cal ensenyar-los a realitzar amb exit
una varietat d'activitats apropiades a la seva edat. Només quan saben per la seva
propia experiencia el que és realitzar una activitat poden escollir realitzar-la de
nou, fer una altra cosa, o escollir rebutjar I'activitat. Fer plans per a una nit o per
al cap de setmana, tenir capacitat d'espontaneitat i capa¢ de canviar els plans,

forma part del procés d'escollir i triar.

El comportament i el tracte comenca a enfocar-se d'una manera diferent i cap a

altres aspectes:

o Les persones diagnosticades amb SA se n’adonen de les grans
diferencies que mostren amb la resta de nens a causa que les seves
peculiaritats no es troben en cap altre nen de la seva mateixa edat.

o Els pares decideixen explicar-li al nen el que esta patint, en el cas que

no se n’ hagui assabentat abans.

Per tal de conviure adequadament amb una persona amb SA durant

I'adolescéncia s’hauria de tindre en compte aquests aspectes:

o Educacio de I'entorn en el respecte, la tolerancia i comprensio cap a la
persona amb SA.

o Emfatitzar les habilitats excel-lents del noi amb SA mitjancant situacions
d'aprenentatge cooperatiu.

o Motivar-los a participar en situacions que reforcin la seva autoestima,
millorin la seva imatge i facilitin la integracio en el grup.

o Adaptacions metodologiques, és a dir, un temps extra per acabar les
tasques, possibilitat d'examens orals, Us de processador de textos,
potenciar la via visual d'aprenentatge, preguntes tancades en els
examens com els tests de respostes multiples, entre altres.

o Directrius clares i molt explicites per realitzar i presentar un treball.
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o

Disposar d’un tutor que li pugui vigilar el seu estat emocional i li doni
pautes en I'ambit académic, personal i emocional, ajudar-lo a planificar els
seus estudis, entrenar-lo davant situacions dificils en I'Institut, motivar-lo
a aconseguir metes usant les estrategies adequades.

Utilitzar un programa d'educacio fisica orientat a la salut i la bona forma
fisica i no a esports competitius.

Analitzar els problemes de conducta abans de prendre mesures
drastiques, com a castigs, que no serviran per canviar les conductes.
Preparar-lo per a la universitat o el mén laboral, planificant, anticipant i
preparant per a aquest canvi que generalment produeix alts nivells
d'ansietat i por.

Fomentar la seva participacidé en activitats extracurriculars relacionades
amb els seus punts forts.

Ajudar-lo a conéixer i a acceptar qué significa la sindrome d’Asperger i
aixo suposa un gran esforg pels pares.

Proporcionar-li estratégies d'autocontrol.

Orientacions que es poden tenir en compte a I’hora de tractar amb un adult
amb SA.

Quan una persona amb SA es troba en I'edat adulta ja es troba en una possible

situacio d’'independéncia respecte als seus pares.

De totes maneres les persones amb SA en edat adulta també presenten

aspectes positius com aquests:

o Solen ser molt nobles i diuen a cada moment el que pensen.

o Reclamen independéncia economica i social.

o Solen ser perfeccionistes a I'hora de realitzar qualsevol tasca.

o Son capagos d'emmagatzemar grans quantitats d'informacié, sobretot
dels seus interessos.

o Solen ser més eficients en treballs tecnics (informatica, fotografia,

matematiques, administracio, etc.)

Els adults amb sindrome d’Asperger podrien mantenir una vida totalment

independent, com he dit abans, perd amb unes necessitats especifiques:
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o Terapies centrades en millorar I'autoestima i afavorir un autoconcepte
positiu i realista.

o Assumir que tenen una forma peculiar de percebre i interpretar el mon que
els envolta, pero que no per aixo sén malalts.

o Servei d'Orientacio i Assessorament Personal i Familiar a qui acudir quan
sigui necessatri.

o Minimitzaci6 de distractors ambientals en entorns laborals.

o Treballs amb baixa implicacio social.

o Terminis per ala consecucio dels seus objectius laborals amb una maxima

estructuracio.

8. CONCLUSIONS.

Un cop finalitzat el treball de recerca puc afirmar que m’ha servit per aprofundir
en coneixements relacionats en 'ambit dels trastorns del neurodesenvolupament

(concretament la sindrome d’Asperger).

El treball esta dividit en dues parts molt ben diferenciades: una part teorica on
consta dels elements primordials per poder entendre en detall el tema de la
recerca; historia, simptomes, caracteristiques, causes, prevalenca, diagnostic,
avaluacio i tractament. Finalment, la part practica, on aplico la part tedrica a un
cas real i proper, el de la meva cosina Paula. Durant els mesos d’estiu vaig estar
a casa seva convivint amb ella diariament i adaptant-me a totes les seves rutines,

peculiaritats, necessitats i dificultats.

A Tinici del treball em vaig plantejar diversos objectius dels quals n’he pogut
complir una gran majoria. El primordial fou mostrar en qué consisteix la sindrome
d’Asperger i diferenciar-lo amb l'autisme, ja que sovint es pot confondre. Com a
futura professional en aquest ambit considerava important coneixer les similituds

i les diferencies entre ambdos.

Analitzant amb detall I'entorn familiar de la meva cosina he pogut afirmar que
I'eficacia i la millora de la Paula depén en gran part d’aquest. La dedicacio, la
constancia i les ganes d’estimular-la fan que la Paula cada dia evolucioni de

manera positiva i autonoma. D’'una banda, com viuen els pros i contres en la
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seva situacio familiar, com resolen els petits conflictes que apareixen arran de la
sindrome i com celebren els petits avencos que fa la persona. Els pares de la
Paula quan ella duu a terme una cosa bona o simplement mostra millora respecte
al tractament psicologic ho valoren moltissim, ja que veuen gue la seva filla a poc
a poc va progressant. Per aquest motiu, en els pares que tenen un nen amb la

sindrome d’Asperger és molt important fomentar I'optimisme.

Per altra banda, voldria destacar la relaci6 que mantenen la Paula i 'Anna
(germana petita) he pogut constatar que no mantenen un bon vincle entre
germanes, ja que no es respecten i no s’ajuden entre elles. Un dels motius de tot
aixo pot ser que les dues no tenen coneixement de la sindrome d’Asperger, per
tant no poden corregir els seus comportaments negatius si desconeixen la
gravetat del trastorn. En la meva opinid, 'Anna aviat necessitara ajuda
professional perque es nota molt pressionada per la seva germana en el seu dia
a dia. Per molt que I'entengui i intenti evitar les coses que li molesten, alguns
cops resulta impossible no ficar-se nervios. | també voldria afegir que trobo
necessari que els seus pares li expliquin el problema que té la seva germana per
intentar millorar el seu vincle i alhora que ’Anna la pugui comprendre i ajudar a

millorar les seves mancances socials.

A través de les entrevistes realitzades a professionals relacionats amb el mén de
la psicologia i I'educacio, ja sigui a psicolegs clinics, pares i mestres, he constatat
que, a dia d’avui, hi ha una gran majoria de docents que haurien de tenir més
coneixements sobre aquest trastorn ja que I'objectiu principal per part de l'infant
amb aquesta sindrome ha de ser una bona inclusié a l'aula. Pel que fa als
professionals relacionats amb I'ambit de la psicologia m’han proporcionat la
informacioé necessaria per realitzar aquest treball i a part m’han incentivat les

ganes d’estudiar la seva professio.

Val a dir que aquest treball €s un estudi concret i no es poden extrapolar les
dades obtingudes, és a dir, no les podem generalitzar. A més, aquest estudi

gueda obert per a properes investigacions.
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http://www.academia.edu/download/39934440/la_mirada_mental__nunez._SI.doc%20%20%20%20%20%20recuperat%20el%20%2020/09/2017
http://www.academia.edu/download/39934440/la_mirada_mental__nunez._SI.doc%20%20%20%20%20%20recuperat%20el%20%2020/09/2017
http://www.aspergeraragon.org.es/ARTICULOS/Asperger%20inter.pdf
https://www.uam.es/personal_pdi/psicologia/santayana/temario_des_cognitivo/teoria_mente.pdf
https://www.uam.es/personal_pdi/psicologia/santayana/temario_des_cognitivo/teoria_mente.pdf
https://autismodiario.org/2012/02/16/existe-alguna-diferencia-entre-el-sindrome-de-asperger-y-el-autismo-de-alto-funcionamiento
https://autismodiario.org/2012/02/16/existe-alguna-diferencia-entre-el-sindrome-de-asperger-y-el-autismo-de-alto-funcionamiento
https://sites.google.com/site/fvbentreparesifills/trastorns-mentals/sindrome-d-asperger
https://sites.google.com/site/fvbentreparesifills/trastorns-mentals/sindrome-d-asperger
http://www.redalyc.org/pdf/440/44015082013.pdf
http://openaccess.uoc.edu/webapps/o2/bitstream/10609/43261/3/evillalbosTFG0715mem%C3%B2ria.pdf
http://openaccess.uoc.edu/webapps/o2/bitstream/10609/43261/3/evillalbosTFG0715mem%C3%B2ria.pdf
https://psiquiatrianet.wordpress.com/2010/02/10/dsm-iv-y-cie-10-diferencias/
http://www.paidopsiquiatria.cat/files/clasificacion_cie_dsm_iv.pdf

https://05c4d1b0-a-62cb3ala-s-
sites.googlegroups.com/site/imgrep/Home/percepcion_social en_el autismo.pd
f?attachauth=ANoY7crjoY7ysebk7Dk6kvhk5 heHIoAWz 5wfRZ VP8nRWi{Snl
SWQj7JIdOoghvYyTwyU3YVTRhuNLbvyelnhYFfKDg271ugppGLDuSImd1nP8Lt7
BG8gp2ZcJhFPIBIEbOOb7VL 6EVXVUMU2CCKomgF71ZNd8ek8-JptOXE-
9Y11zA1HYBI6Gd7re8r ysLMNxa4BMPX85NHYFEB8t2bK0cDaFv9a0KVQOTc
2HQQ7-rVkrJOvXK2E%3D&attredirects=0  recuperat el 1/10/2017

http://www.guiasalud.es/egpc/autismo/resumida/apartado02/definicmion03.htl
recuperat el 15/10/2017

http://repositori.uvic.cat/bitstream/handle/10854/4199/trealu a2015 bonvehi m

onica_analisi_inclusio.pdf?sequence=1&isAllowed=y recuperat el 15/10/2017

https://www.guiainfantil.com/salud/Asperger/diferencias.htm recuperat el
15/10/2017

http://espectroautista.info/cie10.html#idm140351506174944 recuperat el
26/10/2017

https://www.psicoactiva.com/cie10/ciel0_47.htm recuperat el 29/10/2017

FONTS ORALS | ESCRITES
Fonts orals:

La psicologa clinica M.B.; la psicologa clinica E.S.; el cap de federacié de
I'associaci6 ATEATE T.E.; la psicologa clinica M2.J.G; la professora I.P. de
I'Institut XX, la qual esta a punt de llicenciar-se en psicologia; la L.A, la qual és
una mestra d’educacié especial a I'escola/residencia Jeroni de Moragas, i la

T.F.M., la meva tutora del meu treball de recerca.
Fonts escrites:

Correu electronic a 'associaci6 ATEATE T.E. info@ateate.cat (28 d’abril del

2017). Em va respondre A. Chaverri, president de I'Associacio ATEATE, al qual

li he fet una entrevista adjuntada als annexos.
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http://www.guiasalud.es/egpc/autismo/resumida/apartado02/definicion03.html%20recuperat%20el%2015/10/2017
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Correu electronic a l'associacio catalana d’autisme info@fecaa.cat (26 de

desembre del 2017). Em va respondre Alfred Hidalgo, responsable de Gesti6 de

la Federacié Catalana d’Autisme, FECA.

Correu electronic a Centre de Recursos en Transtorn de I'Espectre Autista de la
Catalunya Central info@tea.cat (3 de novembre del 2017). Em va contestar una

persona anonima que forma part d’aquest centre.
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11. ANNEXES.



ANNEX 1.

A. ENTREVISTA A LA PSICOLOGA CLINICA M.B.

Per quin motiu arriben els nens al psicoleq?

Per una preocupacié de I'escola o de la familia en relacié a la conducta
del seu fill o al seu rendiment academic diferent de I'habitual o que ha
experimentat canvis rapids.

. Qui els deriva al psicoleg?

El pediatre o 'EAP (Equip d’Assessorament Psicopedagogic).

En quina edat sol ser diagnosticada la sindrome d’Asperger?

En els Ultims cursos de primaria (8,9,10 anys) i en alguns casos en
I'adolescencia.

. Quina guantitat de nens no s6n diagnosticats fins a la secundaria?

Podria ser del 20% dels diagnosticats amb TEA, és a dir, 1 de cada 5 és
diagnosticat en la secundaria tot i que no es pot saber amb precisio.

. Quin tipus de proves s’han de fer?

S’ha de fer una bona anamnesi (la seva historia del desenvolupament),
observacions, informacié procedent dels pares i I'escola, aspectes meédics
(neurologics, genétics, etc.), proves especifiques de I'autisme com ADIR
i ADOS, avaluacié cognitiva (raonament, I'atencio, la memodria, etc.),
avaluaci6 del llenguatge i motriu.

. Quan es tarda a fer el diagndstic d’'una persona amb la sindrome

d’Asperger?
Cada cop menys, perqué cada vegada esta millor definit el trastorn i el

protocol a seguir.

. Quin tipus de terapia es duu a terme?

Habitualment suport individual i familiar. Tenim un programa grupal per
treballar amb families i amb un grup de nens sobre I'autisme, habilitats
socials i d’autonomia.

. Com reaccionen els pares?
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Depen, ens hem trobat pares que els hi cau el mon a sobre per que €s un
trastorn greu i dificil de portar. Perd n’hi d’altres que s’alleugereixen
perqueé ja tenen una explicacié per totes les dificultats passades.

9. Quines pautes els hi dénes?

El més basic és fer-los-hi entendre que és un déficit i no un problema de

mala educacid. Després donar-los-hi coses clau com anticipar canvis en

la rutina i estructurar-los perqué han de viure en un mon previsible en qué

se sentin segurs per tal que no pateixin un alt grau d’estrés i angoixa.
10.Hi han més nens que nenes diagnosticats en aquest trastorn?

Si.

11.Per qué? Perqué en les nenes pot estar més camuflat aquest trastorn

perqué son socialment més habils.

12.Creus que poden mantenir una vida completament normal en la seva edat

adulta?
No completament normal, pero si funcional.

13.Quina és la gran diferencia entre una persona que pateix 'autisme?

La persona que pateix autisme sembla que tingui un retard mental en un
principi, perd no ho és. Llavors, comenca la hipotesi que pot ser
diagnosticat amb autisme.

14.Quina és la caracteristica principal que podria definir una persona amb la

sindrome d’Asperger?

Es una persona molt intel-ligent pero a la vegada és malaptes en d’altres.

B. ENTREVISTA A LA PSICOLOGA CLINICAE.S.

1. Per quin motiu arriben els nens al psicoleq?

Per dificultats en les relacions familiars i escolars.

2. Qui els deriva al psicoleg?

L’escola.

3. En quina edat solen ser diagnosticat la sindrome d’Asperger?

A partir dels 5 o0 6 anys.
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4. Quina guantitat de nens no sén diagnosticats fins a la secundaria?

Es dificil de precisar, ja que depén del grau que presenta cada nen.

5. Quin tipus de proves s’han de fer?

N’hi ha una de neuroldgica, entre altres que realitza el mateix psicoleg.

6. Quan es tarda a fer el diagnostic d’'una persona amb la sindrome

d’Asperger?

Depén de I'edat del nen i de la seva severitat en els simptomes.

7. Quin tipus de terapia es duu a terme?

Depén de cada professional, la linia psicologica que practiqui.

8. Com reaccionen els pares?

No tots reacciones de la mateixa forma, ja que cada cas és diferent.

9. Quines pautes els hi dones?

A mesura que el nen evoluciona, es va canviant de pautes.

10.Hi han més nens que nenes diagnosticats en aquest trastorn?

Si, estadisticament és aixi.
11.Per que?
Encara no s’ha pogut respondre amb aixo.

12.Creus gue poden mantenir una vida completament normal en la seva edat

adulta?

No és pot afirmar, depen de cada cas.

13.Quina és la gran diferencia entre una persona que pateix 'autisme?

La sindrome d’Asperger (SA) es troba dins dels Trastorns de I'Espectre

Autista (TEA). A més, 'autisme depén de I'afectacié de cada nen.

14.Quina és la caracteristica principal gue podria definir una persona amb la

sindrome d’Asperger?
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No hi ha una sola caracteristica, ja que és una sindrome molt complexa.

ANNEX 2. ENTREVISTA AL CAP DE L’ASSOCIACIO TRASTORN DE
L’ESPECTRE AUTISTA DE LES T.E. (ATEATE).

1. Quina és la vostra funcié com a associaci0?

La nostra funcié com a associacio és ajudar a les families que tenen algun
membre amb TEA, per tal de satisfer aquelles necessitats no cobertes per
I'administracié publica, buscant els recursos i mitjans possibles perqué

siguin els més economics per la familia.

2. Quan vau decidir crear aguesta associacio i per que?

Aquesta associacié apareix el juliol de I'any 2008, associacié sense anim
de lucre gracies a la forgca d’uns pares de les T.E., els quals tenien nens
amb la Sindrome d'Asperger, amb el nom d'Associacid6 Sindrome
d’Asperger de les T.E. (ADATE). Es va crear amb la finalitat de cobrir unes
necessitats i donar recursos i ajuts davant dels interrogants i
preocupacions que pateixen els pares quan reben un diagnostic. Amb la
modificacié del Manual diagnostic i estadistic de trastorns mentals en el
2013 (DSM-V), I'associaci6 és va reformar passant a ser I'actual Assoc.
Trastorn de I'Espectre Autista de les T.E. La nostra missio és proporcionar
suport, recursos i serveis de qualitat pels familiars afectats per un TEA,
per millorar la seva qualitat de vida, tant a nivell fisic, com social i
psicologic, aixi també volem proporcionar eines i recursos utils per al seu
entorn més proxim (pares i escoles) i per a totes aquelles persones
vinculades a l'univers TEA (professionals de la salut o altres ambits,
estudiants), pergque se sentin recolzats en la seva tasca i la puguin

desenvolupar amb la maxima eficacia possible.

3. De quins recursos disposeu?

Per una banda, els pagaments que fan els associats, quotes de socis i
serveis utilitzats, que ens permeten cobrir gran part dels recursos i els

elements necessaris per tirar endavant aquesta associacié. Per altra
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banda, subvencions donades pels ajuntaments, per la Diputacio de
Tarragona i per la Generalitat de Catalunya. | per ultim, donatius que en

fa la gent.

. Quin percentatge o quantitat de gent associada hi ha?

Amb aquesta associacié formen part més de 50 families que tenen alguns
familiars diagnosticats amb TEA, majoritariament Sindrome d’Asperger,

encara que també tenim algun cas que pateix I’Autisme de baix rendiment.

. Quants casos TEA se solen diagnosticar per any?

Com a associacié no sabem ben bé quina quantitat de gent té TEA a
Espanya, encara que és parlar més o menys de 500.000 persones. De
totes maneres, les estadistiques diuen que 1,05 de cada 100 persones
pateixen TEA i als Estats Units 1,68 de cada 100 persones. Cal tenir en
compte que fins fa pocs anys es desconeixia aquest trastorn, i a mesura
gue es va investigant hi ha més sensibilitzacié, informacié entre els

professionals i va augmentant el nombre de diagnostics.

. Quin percentatge d’aguesta associacié esta diagnosticada amb la

sindrome d’Asperger?

Com ja he comentat abans, la nostra associacié es va fundar inicialment
com Assoc. Sindrome d’Asperger, el que fa que la majoria d’associats
siguin d’aquest tipus de trastorn, encara que també tenim en aquests

moments tres families de baix rendiment.

. Una vegada diagnosticat i van a aquesta associacié que han de fer?

Ens figuem en contacte amb aquesta familia i li intentem donar les
maximes ajudes i facilitats per tal que s’integri bé al grup. Al principi,
sobretot, el que necessiten és suport emocional i psicologic davant la nova

situacio familiar.

. Utilitzeu els mateixos recursos per igual entre els TEA?
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No, ja que cada TEA és un mon. No hi ha un patré igual per a totes les
persones amb TEA, es donen unes caracteristiques generals, pero
després cada individu té les seves particulars i, per tant, s’han d’utilitzar
uns recursos especifics i necessaris en cada cas.

Dins del TEA quin creieu que és el trastorn més greu? Per que?

Amb el DSM-V, desapareixen els diferents trastorns i s’estableixen tres
nivells de necessitat dins del TEA.

Nivell I: Persones que necessiten ajuda.

Nivell Il: Persones que necessiten ajuda notable.

Nivell Ill: Persones que necessiten ajuda molt notable.

La sindrome d’Asperger estaria en el nivell I.

10. Les families que en formen part han de pagar alguna quota? Quina?

Si, han de pagar una quota de 100 euros/any, que es cobra
semestralment. A part cal pagar una certa quantitat de diners per cada
servei utilitzat en I'associacié. Per exemple: una sessié de terapia o un

taller realitzat per pares i psicolegs.

ANNEX 3. ENTREVISTA A LA MESTRA L.A. DE L’ESCOLA
D’EDUCACIO ESPECIAL L.A.

1. En queé consisteix la teva professi6?

Soc tutora d'aula en una escola d'Educacié Especial. La nostra escola té
34 alumnes. Hi treballem la directora (direcci6é + suport), 5 tutores d'aula, 2
educadores, 1 fisioterapeuta i 1 logopeda. Els nostres alumnes poden estar
al nostre centre des dels 3 fins als 21 anys, per tant poden cursar estudis

d'educacio infantil, primaria i secundaria adaptada.

2. Quin nombre de nens d’aquesta escola d’educacié especial tenen la

sindrome d’Asperger?

Dos.

3. Es complicat tractar i ensenyar a nens amb la sindrome d’Asperger?
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Es xulissim treballar amb ells! El seu cervell funciona de manera diferent a

la nostra, perceben les coses d'una altra manera i per tant, interpreten les

coses d'una altra manera. Les persones amb la SA, en general, tenen unes

caracteristiques comunes que cal tenir en compte a I'hora de treballar amb

ells:

Dificultats en les relacions socials (escas interés en jocs tipics de
I'edat, conductes inadequades d'aproximacié al grup, reaccions
emocionals desproporcionades, concepte d’amistat limitat ...).
Inflexibilitat mental (tenen temes d'interés absorbents i limitats,
rituals de conducta, actituds perfeccionistes, compliment inflexible
de normes...).

Problemes de parla i llenguatge (poden parlar massa rapid,
llenguatge massa pedant, dificultats per interpretar els «doble

sentit»...).

4. Quins models o pautes sequiu per tal de donar-los-hi un ensenyament

adequat als nens gue pateixen aquesta sindrome?

S6n pensadors visuals (nosaltres som pensadors verbals). Es
imprescindible I'lis de pictogrames, I'Us d'horaris visuals i sequiéncies
visuals.

Tenen pensament centrat en els detalls (aixo els hi provoca moltes
dificultats en integrar tota la informacio).

Deficit en les funcions executives (planificacid, control d'impulsos, la
inhibicié de respostes inadequades, la presa de decisions, la cerca
organitzada i la flexibilitat de pensament i conducta en la vida
quotidiana).

Motivacié (no solen mostrar les motivacions socials comunes a les
persones normotipiques).

Pensament concret (dificultats per a processar la informacio
abstracta).

Memoria (mostren memoria excel-lent pero de manera selectiva,

extraordinaria memaoria mecanica).
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- Atencio (excel-lent nivell d’atencié sostinguda en feines motivants
pero problemes de distraccio en feines no motivants).

- Malaptesa motora significativa.

- Alteracions sensorials (hipersensibilitat a estimuls sonors, olfactius,

tactils, gustatius, visuals...).

5. Quins son els consells i ajudes que els hi doneu per tal que se sentin bé

en si mateixos?

Treballem molt les emocions, els sentiments i les habilitats socials. De fet,
s6n matéries del nostre horari. Fins i tot, darreres investigacions demostren

que les persones amb SA pateixen ansietat.

6. Els pares dels nens amb la sindrome d’Asperger tenen consciéncia i

coneixement del qué tenen els seus fills? Ho accepten?

Si, tenen consciencia perd necessiten temps per a pair el que els esta
passant. Els professionals els hi donem informacid, els hi donem suport
emocional, els escoltem, els derivem a serveis especialitzats i els recolzem
en les decisions que van prenent. L'acceptacio arriba al cap dels anys, pero
la lluita dels pares pels seus fills dura tota la vida.

7. Creus que les persones amb la SA en un futur podrien mantenir una vida

totalment independent? Com?

La majoria de persones amb SA necessitaran un suport al llarg de tota la
seva vida. El que dependra és el nivell de suport (amb més o menys
intensitat). Ultimament hi ha casos de persones diagnosticades quan sén
adultes i amb elles podem veure el nivell d'intensitat de suports. N'hi ha que

no en necessitaran gaire i d’altres que més.

Tambeé estan sorgint empreses que aprofiten les qualitats de les persones
amb SA i que les formen i els hi ofereixen feina. Es el cas de I'empresa

Specialisterne.

8. Els nens que heu tingut amb la sindrome d’Asperger posseeixen un alt

grau d’intel-ligéncia o més aviat normal?
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Hi ha de tot, hi ha nens amb alt grau i altres que tenen la capacitat normal
d'intel-ligéncia amb habilitats especifiques en arees restringides. Nosaltres

utilitzem el terme «normotipic» més que «normal».

9. Quins sbn els consells que li donaries als pares gue tenen un fill amb la

sindrome d’Asperger?

Jo no acostumo a donar consells als pares. En tot cas sempre és el contrari,

els pares m'ensenyen molt a mi i em donen moltes llicons de vida.

ANNEX 4. ENTREVISTA ALS PARES DE LA PAULA.

Teniu una nena diagnosticada amb la sindrome d’Asperger?
Si

Com va ser 'embaras?

L’embaras va ser en principi normal, perd va néixer amb un baix pes i
aguest es va estancar a partir del sete mes de creixement i no se sap ben
segur pero podria ser algun simptoma.

Com soén els primers mesos de vida?

Plorava moltissim, tenia colics i li costava dormir molt. De fet, es quedava
afonica de tant plorar i nosaltres estavem inquiets. A més a més, li costava
molt adormir-se i de tant plorar s’adormia, de fet es va fer caca a sobre
finsals 5i 6 anys.

Com i quan observen gue alguna cosa no va bé?

En anar a la guarderia als 2 anys no es relacionava amb els altres nens i
va trigar bastant a parlar, encara que veiem que ho entenia tot. Després
al comencar a P3, no s’adaptava a l'escola. L’haviem de portar
arrossegant i plorant, no es volia quedar perque tenia por. Llavors, vam
parlar amb la psicologa de I'escola i ens va derivar a un especialista. Pero
en aguell temps no sabiem que tenia la SA, ja que deien que tenien un
TGD no especificat perqué ens van explicar que podria ser que es regulés
i que es transformés amb una nena sense cap trastorn.

Us vau espantar?
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No, pergué ja sabiem que tenia la sindrome d’Asperger abans del
diagnostic.

6. A quina edat ho sabeu 100% sequr gue pateix aguesta sindrome?

Als 8 anys la seva terapeuta ens ho va comunicar.

7. Quée vau fer a partir d’aguest moment?

Seguir anant a la consulta i esperant I'evolucié i la seva millora.

8. Com us ho vau prendre vosaltres i els altres familiars?

Nosaltres ens ho vam prendre bé, no ens vam posar histérics perque
sabiem que tenia aix0 i que ho haviem de superar i tirar endavant. Els
seus avis no ho entenen, creuen que ho fa per cridar I'atencié i que no
pateix cap sindrome.

9. Us heu sentit incompresos?

Si, creiem que és el gran problema perqué els altres no ho volen veure el
que té, ja que I'entorn no ho vol entendre i fa que sigui meés dificil. Creuen
que és una mala educada quan fa alguna cosa que no esta bé o que no
faria un nen sense aquesta sindrome.

10.Us ha fet rabia?

Si molta, ja que si I'entorn proper no ho intenta o no ho comprén, és molt

complicat i toca molt la pera.

11.Com és que ella mostra comportaments diferents quan esta a I'escola i

guan esta a casa amb la familia?

Ella a I'escola intenta passar desapercebuda, vol ser invisible, estar sola
i tranquilsla perqué no sap relacionar-se amb l'altra gent i en un moment
donat desconnectara i aixi en aquest moment estara tranquilsla i no hi
haura res que la molesti, en canvi aix0 a casa no passa i llavorats totes
les coses que s’ha contingut a I'escola.

12.Que fan els mestres?

Ho entenen perfectament. A I'hora de classe ha d’estar situada davant seu
professor per tal de controlar-la, ajudar-la a acabar I'examen, evitar que
desconnecti i allunyar-la de les seves fobies.

13.Va amb una classe especial?

No, va amb una classe normal com els altres.

14. Actualment com esta?
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Dins del que és aquesta sindrome bé, ha millorat i esperem que millori.

15. Teniu solucions per a tot?

No, ja que en cas de dubte li consultem a la psicologa, perd I'inic que
pots fer és allunyar-la de les coses que amb ella li crespen, ha d’estar
sempre amb un entorn el més tranquil possible.

16.Com actueu en cas de no saber que fer?

La intentem tranquil-litzar i l'allunyem del lloc que li produeix I'angoixa i
I'intentem relaxar.

17.En cas de dubte que feu?

Comunicar-I'hi a la psicologa.

18.Quin percentatge de gent té aquesta sindrome?

No ho sé.

19.Tenieu por al tindre el segon fill?

Si, molta.
20.Li tenia molts cels?

Si, li pegava i 'esgarrapava.

21.Com coneix a la Paula la seva germana?

La coneix molt bé, sap com reaccionara cada vegada i és molt llesta, és
a dir, té molta intelsligéncia emocional cosa que la Paula no en té.

22.S’ha queixat mai ella?

Si, molts cops pero sap que és diferent.

23.L’estima la Paula a 'Anna?

No ho sap, perqué no entén el significat de la paraula.

24. Amb qui s’entén millor de la seva familia?

Amb la Marta i amb el Blai.

25.La notés diferent guan esta amb el Blai o amb mi?

Si molt, esta molt tranquilsla.

26.Creus que podra refer la seva vida de forma independent?

Si, és possible.

27.Creus que podra acabar els seus estudis?

Si, jo crec que si.
28.Com ho fa a I'hora d’estudiar?

Han d’estar a sobre d’ella, no sap estudiar sola.
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29.Li costa fer treballs en grup?

A vegades si.

ANNEX 5. ENTREVISTA DEDICADA A LA GERMANA DE LA PAULA,
L’ANNA.

1. Quina relacié tens amb la teva germana?

De vegades ens enfadem i de vegades ens portem bé.

2. Trobes que té algun comportament diferent respecte a la resta de nens?

Si, per exemple quan contesta a la resta de gent ho fa amb un to
desagradable, i també que li té por a les flors blaves.

3. T’agrada estar amb ella?

Durant alguns moments si.

4. Quina activitat tagrada més fer amb ella?

No ho sé, podria ser mirar la televisié amb ella.

5. Creus que els teus pares I'entenen?

Si, sobretot la meva mare.

6. T’ha fet quedar en ridicul algun cop?

Si, quan es fica a cridar per alguns aplaudiments fets per la gent del carrer
0 guan esta cansada i no pot suportar la rutina.

7. Queé és el que menys t'agrada d’ella?

Quan em pega perque esta nerviosa.
8. Trobes que és injust que et pequi?

Algunes vegades si, pergue té unes manies amb alguns sorolls que no
les entenc.

9. Es la teva germana perfecta?

No, perqué ens portem malament de vegades i és una mica rara.

10.Que canviaries d’ella si poguessis?

Doncs, que no em fes mal, que no li fessin por coses inofensives i que no
tingués algunes manies sobre moviments meus.

11.L’estimes molt o més aviat no?

Entremig, I'estimo perd no sé si molt.
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ANNEX 6. ACTIVITAT REALITZADA A LA MEVA COSINA PAULA.

1. Paula, per tu qué és una emocio/ estat d’anim?

Expressar una cosa que et passa. Per exemple: rius, plores, t'enfades...

Tot el que passa a la pel-licula del “Reveés”.

2. ldentifica les seglients emocions:

/
e’

=

Alegria i tranquil-litat Cansat

Trist Sorprés o espantat
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Quins sb6n els comportaments que tu desenvolupes quan tu estas

contenta, trista i sorpresa?

Trista: M’enfado amb la persona que m’esta provocant.

Alegre: Ric, m’ho passo bé.

Sorpresa: Quan m’ha passat alguna cosa que no m’esperava i crido o
salto. Quan em trobo una flor blava.

Identifica una emocié que defineixi cada membre de la teva familia

materna.

Avia: Alegre

Tieta: Tranquil-litat
Mama: Rara
Papa: Emprenyat
Cosi: Responsable

Com creus gque tu podries controlar el teu comportament en certes

situacions i evitar ficar-te nerviosa?

Sortint del lloc que em molesta i que em crea angoixa. Una de les altres
coses que faig per evitar posar-me nerviosa €s el balanceig amb el cul i
I'espatlla cap endavant i cap endarrere.

Quines son les situacions que et fan més por?

Els aplaudiments, les flors blaves i els esquelets.

Que et fa rabia de la teva germana?

Que sigui tan maniosa, com quan em vaig recolzar només un moment a
la barana del seu llit i em va comencar a cridar.

Que et fa rabia dels teus pares?

Que a vegades em cridin quan no faig bé alguna cosa.

Que et fa rabia dels teus cosins?

Que de vegades no em facin cas.

10.Que hauries de fer perqué fos el millor dia de la teva vida?

Quedar-me a casa tranquil-la amb els meus cosins jugant al “just-dance”.

11.Et sents a gust on vius i amb la teva familia?

Ara mateix no, perque estem fent reformes i em costa dormir.

12.Et costa prendre decisions?

Depen de la situacio.
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13. T’agrada estudiar?

No, perquée és molt cansat.

14. Amb quin membre de la familia tens una millor relaci6?

Amb el meu cosi Blai.

15. Amb el teu temps lliure a que t'agrada jugar?

Amb els ponis o alguna aplicacié del mobil com per exemple mirar
“l'instagram”.

16.Quin és el teu mestre preferit?

No en tinc.

Anem a comencar una altra mena d’activitat que consisteix a indicar quina n’és
la freqiencia en que et costa fer diferents accions. (Recorda que has de

contestar les seglients preguntes en la graella que tens al final de la fulla.)

Et costa jugar amb els altres nens de I'escola?

2. Al'hora de pati a I'escola t'agrada relacionat amb els altres nens?

3. T’agrada dir alguns comentaris a la gent sabent que li pot molestar quan

estas enfadada?

4. Quan has tingut un comportament negatiu, com per exemple, has escopit

a la teva mare. Llavors, et sents malament?

T’agrada demanar perd6?

Et sents obligada pel teu entorn a I’nora de perdonar?

T’agrada que et donin suport quan alguna cosa no t'ha sortit bé?

Quan alguna cosa no t'agrada massa mostres interés per saber-la fer bé?

© 0 N o O

T’agrada guanyar un joc?

10. Ets molt obsessiva amb el tipus de roba que t'has de posar?

Molt Bastant Poc Gens
1. X

2. X

3. X

4. X

5. X

6. X
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10. X

ANNEX 7. ENTREVISTA AL.B.A. | ALA SEVA MARE.

A. ENTREVISTA A LA SEVA MARE.

1. El teu fill en quina edat va ser diagnosticat amb la sindrome d’Asperger?

Als 13 anys.

2. Vas tenir alqgun problema durant 'embaras?

No vaig tenir cap problema greu, tan sols vaig tenir infeccié d’orina durant
tot el seu embaras. De totes maneres, quan vaig tenir a la seva germana
gran també vaig tenir infeccié d’orina pero tan sols en I'inici de 'embaras.
No crec que aquesta n’hagi sigut la causa, de totes maneres mai ho sabré

del tot cert.

3. Com van ser els seus primers mesos de vida?

Normals, no presentava cap anormalitat ni alteracié conductual, ja que
menjava i dormia de forma correcta i normal, és a dir, com la resta de

nens.

4. Com i quan observes que alguna cosa no va bé?

A patrtir dels 3 anys, em vaig comencar a preocupar, ja que va tardar a
parlar i era molt nervios... De totes maneres, va comencgar a caminar en

'edat usual més o menys als 2 anys.

5. Quina va ser la persona que ho va veure per primer cop? Que vas fer

llavors?

Nosaltres, el seu pare i jo. A partir d’'aguest moment ens vam posar en

contacte amb el pediatre de Tortosa, el qual no ens va donar cap resultat
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definitiu, ja que no |li va diagnosticar cap mena d’anomalia. En
consequéncia, vam anar a I'IDAP, centre d’estimulacié psicologica els
guals ens van ajudar i ens van derivar al centre d’autisme situat a la
Garriga. En aquest centre, li van fer dos diagnostics per comprovar si era
autista, pero cap dels dos va funcionar. En aquell moment, em trobava
bastant incompresa perque ningl em podia ajudar perd de sobte un dia
una amiga em va ensenyar un diari que tenia com a portada, la sindrome
d’Asperger. En aquell moment, no en tenia coneixement d’aquest trastorn,
pero al llegir I'article del diari vaig veure que totes les caracteristiques que
presentava la gent que tenia aquest trastorn eren semblants a les que
tenia el meu fill. A partir d’aquell moment em vaig dirigir en un centre
especialitzat amb |la sindrome d’Asperger situat a Barcelona i és on va ser

diagnosticat amb la sindrome d’Asperger, com jo havia suposat...

6. Quan realment saps que el teu fill té la sindrome d’Asperger que vas fer

a partir d'aqguest moment?

Ho vaig saber el 2007 tot just accedir al centre de Barcelona dedicat a
'Asperger. A partir daquest moment vam decidir comencgar a fer
tractament psicologic. Des de llavors, anem en un psicoleg de Barcelona
cada dos setmanes per tal que el puguin ajudar a superar les seves

dificultats i a solucionar les seves incomoditats.

Posteriorment, el 2009 juntament amb quatre families més de les T.E. vam
decidir establir una associacié dedicada a I'Asperger. A partir d’aquest
moment, vam comencar a realitzar tallers i jornades per tal de que la gent
en tingués coneixement d’aquest trastorn. A la mateixa vegada, teniem

una psicologa que realitzava terapies en grup i ajudava als nostres fills.

7. Vas tenir algun tipus de suport? En cas afirmatiu, de guina mena de

recursos vas disposar?

En principi no, ja que els membres de la familia no ho entenien de fet,
alguns membres de la familia encara no ho entenen. Com ja he dit, per tal
gue el meu fill pogués ser ates vaig realitzar una associaci6 i el porto

mensualment a fer terapia privada a Barcelona.
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8. Com t'ho vas prendre tu? | la resta de familiars?

Jo m’ho vaig prendre bé i estava molt tranquil-la, ja que vaig poder

descobrir el que tenia el meu fill al cap d’un llarg temps d’investigacio...
Pel que fa als altres membres de la familia, no ho entenen.

9. Et vas sentir incompresa en algun moment?

Si molt, sobretot durant el periode del diagnostic.

12. Quina mena de terapies realitzava en un principi? Li han servit

d’ajuda?

Primer de tot, realitzava terapies individuals i posteriorment en grup. Jo
penso que si.

13. Notes que ha fet una evolucié respecte al principi del tractament?

Si, moltissim perqué ha millorat en molts aspectes com ara aprendre el
sentit figurat, a sortir amb els amics i a mantenir una conversa mirant als

ulls.

14. Com van ser els seus anys d’escola? Va anar a una escola ordinaria

o d’educacio especial?

Molt dificils, ja que els mestres de I'escola publica A no el van ajudar

massa...

En tot moment ha anat a I'escola ordinaria tot i que va haver un periode
d’aproximadament un any, que va anar a una escola d’educacio6 especial

per tal que I'ajudessin més, en uns periodes complicats en la seva vida.

15. En I'época escolar mostrava comportaments diferents quan estava a

casa i quan estava a I'escola?

No, ell era el mateix en tot moment.

16. Les mestres de 'escola el van saber ajudar?

A l'escola A no massa, pero durant 'educacié secundaria el van ajudar
moltissim a I'Institut Z. En conclusio, van fer-li una inclusio i una adaptacio

perfecta.
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17. Pel que fa als estudis posteriors, quins ha realitzat?

Té 'ESO i un PQPI de cuina i un de manteniment.

18. Actualment com esta?

Millor, ja que gracies al suport psicologic que ha rebut durant tot aquest

temps li ha permés fer una gran evolucio.

19. Tens solucions per a tot? Com actues en cas de no saber que fer?

Si, de totes maneres quan tinc algun dubte jo sola 'intento solucionar.

20. Ets la fiqura parental en qui es recolza més actualment?

Si, ja que li dono un suport diari i 'animo a tirar endavant constantment.

21. En tens coneixement de la quantitat de poblaci6 que pateix la

sindrome d’Asperger? Creus que cada cop hi haura més gent amb la

sindrome d’Asperger?

No t'ho puc assegurar, ja que és molt dificil poder-ho saber en certesa.

Si, ja que cada cop son més les persones diagnosticades amb aquest

trastorn, a causa que en les escoles els mestres ho tenen més present.

22. Creus que podra emprendre una vida independent en un futur?

Depén, ja que és molt complicat saber-ho en certesa. Dependra de la seva
situacio i la seva evolucid. De totes maneres, espero que pugui emprendre

una vida totalment independent perqué és el meu desig.

B. ENTREVISTA AL SEU FILL.

. Quina edat tens?

Actualment tinc 23 anys.

. Queé estas fent ara mateix?

Ara mateix faig anglés, batuca, piano, coral, esport, informatica, ...
. A guina edat vas descobrir que tu tenies la sindrome d’Asperger?
El 2007, és a dir, quan tenia 13 anys.

. Com et senties?
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En principi bé, tot i que estava una mica nerviés.

5. Etvas sentir comprés o incomprés pel teu entorn?

Compres, sobretot a 'Institut Z, on vaig realitzar 'ESO.

6. Els teus companys et van ajudar?

Si, els amics del poble em van ajudar molt.
7. Creus que la gent és justa amb les persones gque tenen la sindrome

d’Asperger?
Depén, a I'Institut X no ho van ser massa, ja que els professors no em

feien cas i quan hi havia alguna mena de problema m’apartaven i no se’n
feien carrec de la situacio, ja que no presentaven una adaptacio feta per
'EAP. Per altra banda, a I'Institut Z em vaig sentir molt a gust.

8. Interpretes tot el que diuen els altres de forma literal o entens les bromes

i els acudits amb facilitat?

Cada cop entenc més les bromes i els acudits dels amics i els companys
tot i que n’hi ha alguna que encara no I'entenc.

9. Et costa ficar-te nervidos?

No molt, perd si em criden o m’atabalen, doncs si que em fico nervios ja
que no se ben bé que fer. De totes maneres, quan em fico nervids em
poso a llegir algun llibre o revista i aixd m’ajuda a relaxar-me.

10. Sols tenir una rutina diaria molt monotona?

No, ja que al dia faig coses molt variades i de tota mena. M’agrada sortir

amb els amics i a la vegada ajudar a casa.

11. Et mostres verdaderament molest per canvis en la rutina?

Si, perd menys que abans. Quan era petit no suportava els canvis de
rutina i tenia alguns comportaments que ho demostraven.

12.Tens alguna obsessi6 per algun tema en concret, com les matematiques?

En especial les matematiques no m’agraden perque tinc un major interés
per les ciéncies naturals i la musica.

13. Amb quin membre de la teva familia mantens una millor relacio? Per qué?

Amb la meva germana, ja que ella m’ajuda moltissim i em fa entendre
totes les situacions per tal que sigui més facil per mi entendre el mén que

m’envolta.
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ANNEX. 8 ENQUESTA DEDICADA ALS ALUMNES DE 1R | 2N DE
BATXILLERAT DE L’INSTITUT XX | GRAFIC OBTINGUT DE LES
ENQUESTES SEGUENTS.

Hola, s6c una alumna de segon de batxillerat de [lInstitut XX que
necessitaria la teva col-laboracidé (responent aquesta enquesta amb total
seriositat i sinceritat) per tal de recopilar informacio per al meu treball de

recerca.
Autora de I'enquesta: -------

Nota: Aquesta enquesta esta adrecada exclusivament als alumnes de
primer i segon de batxillerat i és totalment anonima, per tant, ningu no sabra

qui I'ha respost.

Edat: anys.

Sexe:
0 Masculi O Femeni
Actualment estic cursant primer/segon de batxillerat de la modalitat...

O Ciencies O Tecnologia O Humanitats O Ciencies

socials i juridiques
Coneixes la sindrome d’Asperger?
O Si O No

En cas afirmatiu, com definiries que és I'’Asperger? (En cas de que hagis

contestat NO a la pregunta anterior abstenir-se a contestar).

Sabries dir-me si coneixes alguna persona que pateixi Asperger?

O Si L1 No

En cas afirmatiu, explica’m la teva relaci6 amb aquesta persona.
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Coneixes l'autisme?
O Si O No

En cas afirmatiu, com podries definir una persona que pateix autisme? (En
cas de que hagis contestat NO a la pregunta anterior abstenir-se a

contestar).

Sabries dir-me si coneixes alguna persona que pateixi autisme?

O Si 1 No

En cas afirmatiu explica’m la teva relaci6 amb aquesta persona.

Moltes gracies per la teva col-laboracid!

125



Resultats obtinguts del grafic:

RESULTATS ENQUESTA ALUMNES DE 1R | 2N DE BATX DE
L'INSTITUT XX

90
80
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ANNEX 9. ENQUESTA DEDICADA AL PROFESSORAT DE L’INSTITUT
XX | GRAFIC OBTINGUT DE LES ENQUESTES SEGUENTS.

Hola, s6c una alumna de segon de batxillerat de [Institut XX que
necessitaria la teva col-laboracié (responent aquesta enquesta amb total
seriositat i sinceritat) per tal de recopilar informaci6 per al meu treball de

recerca.
Autora de I'enquesta: -----

Nota: Aquesta enquesta esta adrecada exclusivament als professors de
I'Institut Julio XX. Si us plau retornar 'enquesta, un cop contestada, al
caseller de la T.M.

Edat: anys.

Sexe:

O Masculi O Femeni
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A quin departament pertanys:

Coneixes la sindrome d’Asperger?
O Si O No

En cas afirmatiu, com definiries qué és I'’Asperger? (En cas de que hagis

contestat NO a la pregunta anterior abstenir-se a contestar).

Sabries dir-me si coneixes alguna persona que pateixi Asperger?
O Si O No

En cas afirmatiu, explica’m la teva relacié amb aquesta persona.

Coneixes l'autisme?
O Si O No

En cas afirmatiu, com podries definir una persona que pateix autisme? (En
cas de que hagis contestat NO a la pregunta anterior abstenir-se a
contestar).

Sabries dir-me si coneixes alguna persona que pateixi autisme?

O Si L1 No

En cas afirmatiu explica’m la teva relaci6 amb aquesta persona.

Moltes gracies per la teva col-laboracié!
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