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LA SINDROME D’ASPERGER

La Sindrome d'Asperger (VAIG CIAR-10) o Trastorn d’Asperger (DSM-1V)
descrit per primera vegada clinicament el 1944 per Hans Asperger i denominat
inicialment com a “psicopatia autista” pero requalificat posteriorment per Lorna
Wing el 1981 com a Sindrome d’Asperger, és un trastorn de la salud mental
que comenca en els primers anys de vida i que té una prevalenca d’1/1000.

Es un trastorn cronic que, tot i que encara es desconeix a ciéncia certa quina
és la causa concreta, es té la suficient informacié cientifica per a afirmar que,
en una gran part, el seu origen és de base genética, encara que poden existir
altres factors no geneétics que regulen la seva expressio fenotipica.

Estudis neuropatologics i de neuroimatge indiquen que des dels primers mesos
de vida hi ha alteracions en el desenvolupament cerebral dels afectats,
manifestades per alteracions estructurals i funcionals més evidents a les
regions cerebrals implicades en els simptomes presents en la Sindrome
d’Asperger (cortex orbito-frontal, sistema limbic, lobul temporal mig, gir
fusiforme, etc.).

Es un trastorn que s’inclou dins la categoria dels Trastorns Generalitzats del
Desenvolupament, o bé dins els Trastorns de I'Espectre Autista, termes que
actualment s’utilitzen de manera equivalent.

La base clinica és una profunda alteracié en la relacié social basada en la
carencia de les bases neurocognitives necessaries per a entendre els estats
mentals de les altres persones, la interpretacié social de les conductes no-
verbals, especificament de les expressions facials i de qualsevol mena
d’aprenentatge implicit o basat en I'experiéncia.

No tenen una comprensio social, que en molts casos els fa vulnerables a riscos
comuns per la seva falta de control social i analisi de riscos vitals, vulnerables a
abusos i manipulacions per la seva falta d’interpretacio de les intencions de les
altres persones i vulnerables a un futur on una gran porcié no podran ser
independents i necessitin I'ajuda d’algun adult que els supervisi. També
presenten profundes alteracions en els patrons de comunicacié social i,
especialment de la seva comprensié verbal, estenent a una comprensio literal
per la seva incapacitat d’aplicar el llenguatge al context pertinent.

La nostra comunicacié esta immersa d’'aspectes subtils culturals que es
sobreentenen i que no necessiten ensenyar-se perque els nens els aprenen de
manera implicita. Els individus amb Sindrome d’Asperger sempre entenen el
mateix independentment del context. No entenen ironies, expressions
col-loquials, expressions abstractes temporals, espacials o emocionals.

La seva dificultat de comprensio social i verbal es manifesta en comportaments
inadequats, desinhibits a vegades, evitadors en molts altres, el que els
incapacita enormement en la consecucié d'un treball i molt més del seu
manteniment.

També els incapacita en les seves relacions socials, romanent aillats quan
estan fora del seu context familiar, marcats per les seves experiéencies escolars
amb fracassos académics, victimitzacions, castigs multiples i, moltes vegades,
amb frequents canvis escolars que mai van arribar a ser de gran ajuda.
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També presenten una profunda alteracio en la flexibilitat amb qué s’adapten a
I'ambient. Encara que poden resultar experts en temes per la gran quantitat de
dades que memoritzen, els seus temes els utilitzen d’'una manera repetitiva,
imperteptibles a la falta d’interés o fastig que poden causar en altres persones,
incrementant amb aixo les seves dificultats socials.

Aspectes d’enorme repercussio cap a les persones que conviuen amb ells sén
la seva rigidesa i intolerancia al canvi en les seves rutines, costums, ambient o
les seves coses. Molts desenvolupen rituals interminables a que les seves
families <s’adapten per por a reaccions agressives, ansioses i
desproporcionades que poden arribar a ser perilloses per a qui conviu amb ells
depenent de la grandaria i forca de [Iafectat. Les seves frequents
hipersensibilitats sensorials sén focus de patiment per la moléstia i angoixa que
els ocasionen; acabant a vegades, amb conductes interlocutories lesives com a
manera de descarregar la seva ansietat.

Encara que el seu desenvolupament del llenguatge esta en la normalitat i
també les seves habilitats cognitives, fins i tot la seva expressivitat verbal esta
seriosament afectada en I'edat adulta: el 53% té una comprensio del llenguatge
per sota dels 16 anys i un 41% una expressié del llenguatge per sota dels 16
anys.

Els seus aprenentatges i rendiment escolar estan greument afectats per
problemes associats de lectoescriptura i de conceptualitzacié abstracta amb
afectacié de la comprensio del concepte matematic i linguistic. Sovint, a més a
meés, les seves dificultats d’aprenentatge s’associen a trastorns per déficit
d’atencié amb o sense hiperactivitat, problemes en l'area visuoespacial i grans
dificultats en les arees executives d’organitzacio, planificacié i de resolucio de
problemes. En el seu aprenentatge durant els primers anys de la seva vida
poden necessitar ajuda individualitzada i durant els anys posteriors adaptacions
curriculars o serveis d’educacié especialitzades. L’associaci6 amb altres
trastorns psiquiatrics €s comu en la Sindrome d’Asperger. En linfancia ,
quadres fobics i altres trastorns d’ansietat generalitzada son frequents pero la
incidencia d’aquests trastorns incrementa amb l'edat, especialment en I'edat
adolescent. Quadres depressius fins i tot amb idees de suicidi, quadres
ansiosos o0 trastorns obsessius compulsius agreugen considerablement
I'adaptacio i el pronostic.

Estudis de seguiment assenyalen que I'evolucié del pronostic va associada
més a la severitat de simptomes com son els rituals i les esteriotipies, aixi com
als quadres d’ansietat que a la capacitat cognitiva.

L’estudi de comparacio realitzat per P. Howlin (veure referencia) entre Autisme i
Sindrome d’Asperger controlant per capacitat cognitiva, edat i sexe, indica que
no hi ha diferéncies en l'edat adulta en la severitat de simptomes, ni en
I'adaptacio social, laboral i afectiva. Es a dir, no hi ha diferéncies significatives
en l'edat adulta entre individus amb autisme o individus amb Sindrome
d’Asperger en la quantitat que treballen o en els que aconsegueixen una vida
independent (31%), o que tenen amics (37%) o que tenen una relacio afectiva
de parella (4%).
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Entre un 10-30% pateix en I'adolescéncia, edat adulta una regressié amb la
preséncia de conductes agressives, hiperactivitat, pérdua de llenguatge i declini
intel-lectual precipitat per situacions d’estres com pot ser la incorporacio al mén
laboral o la terminaci6 de I'estructura associada a I'edat educacional o bé al dol
associat a perdues d’éssers estimats en les seves vides a qui normalment els
uneix una gran dependencia.

En conclusio, la Sindrome d’Asperger €s un trastorn severament incapacitant,
cronic, que perdura tota la vida, equiparable en evolucio i pronostic a I'’Autisme i
que per la seva associacié amb altres trastorns psiquiatrics, problemes
d’aprenentatge, requerira una valoracio individualitzada de cada cas per
considerar el grau d’afectacié funcional individual, familiar i social de tal manera
gue les ajudes s’ajustin a cada cas.

Howlin P J Autism Dev Disord. 2003 Feb;33(1):3-13.
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DISCAPACITANT?

Juan Martos Pérez
Psicoleg Clinic
Director Equip Deletrea




HP L
W, ’+ - ASSOCIACIO SINDROME D’ASPERGER

t

& ) 4 DT CATALUNYA

N .-
S

ks

COM | QUANT EL LLENGUATGE DE LES
PERSONES AMB SINDROME D’ASPERGER POT
SER DISCAPACITANT?

Es bastant paradoxal que pugui plantejar-se que les persones amb Sindrome
d’Asperger (nens, adolescents i adults), en qué teorica i practicament no
s’observen dificultats significatives i/o rellevants en el que es denominen “els
components formals del llenguatge”, és a dir, pel que fa a la fonologia
segmental, la sintaxi i la morfologia (o si es vol, plantejat des d’'una altra optica:
en les que, habitualment, s’observa “hiperformalitat” i sovint pedanteria o
llenguatge “escolastic”, com informava el mateix Hans Asperger), presentin
algun tipus de discapacitat pel que fa a la comunicacio i el llenguatge. I, no
obstant aix0, son persones que clarament estan presentant alteracions i
dificultats subtils i dificils de comprendre a vegades, perd no per aixd menys
rellevants, en els aspectes i components més essencials i importants que
caracteritzen I'Gs social i mental del llenguatge, en especial, la pragmatica, pero
també significativament en la semantica i caracteristicament en la prosodia (o
fonologia suprasegmental) i que reflecteixen formes de discapacitat que
precisen de ser compreses i avaluades en la seva justa mesura a fi de que es
proporcionin les ajudes necessaries que precisen aguestes persones.

La discapacitat social que caracteritza les persones amb Sindrome d’Asperger
també s’estén a I'ambit de la comunicacié i el llenguatge. Per comprendre les
dificultats que les persones amb Sindrome d’Asperger presenten amb el
llenguatge, i en quina mesura poden ser discapacitants, prendrem com a punt
de partida els nivells de gravetat o afectacid que, per a les persones amb
autisme d’alt funcionament i/o Sindrome d’Asperger, es defineixen en les tres
dimensions corresponents, comunicacio, llenguatge expressiu i llenguatge
receptiu, de I'lnventari d’Espectre Autista (IDEA) d’Angel Riviére:

Comunicacié

Ocupacio de conductes
comunicatives de declarar,
comentar, etc., que no
només cerquen canviar el
mon fisic. No obstant aixo,
sol haver-hi escassetat de
declaracions capaces de
“qualificar subjectivament
I’experiéncia”, és a dir,
referides al propi mon
intern i la comunicacio

tendeix a ser reciproca y poc
empatica.

Llenguatge Expressiu
Llenguatge discursiu. Es
possible la comunicacio
encara que tendeixi a ser
laconica. Les persones en
aquest nivell poden ser
conscients de la seva
dificultat per a “trobar
temes de conversa” i per
transmetre amb agilitat
informacid significativa en
les interaccions
lingtistiques; intercanvien
amb dificultat rols
conversacionals, comencen
I acaben les converses de
forma abrupta, poden dir

Llenguatge Receptiu

El nivell més alt, el que
defineix les persones amb
Sindrome d’Asperger, €s
defineix per la capacitat de
comprendre plans
conversacionals i
discursius del llenguatge.
No obstant aixo, hi ha
alteracions subtils en
processos de diferenciacio
del significat intencional
del literal, en especial quan
I’un i I’altre no
coincideixen. També en els
processos de doble
semiosis (comprensio del
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coses poc relevants o poc llenguatge figurat) i
apropiades socialment. modulacio delicada de la
S’adapten amb dificultata | comprensio per variables
les necessitats interactives i del context.

comunicatives dels seus
interlocutors.

Sovint el seu llenguatge
esta prosodicament molt
alterat. Sembla “pedant”,
rebuscat i poc natural, o
abrupte i poc subtil. Hi ha
dificultats per regular els
processos de seleccid
tematica i canvi tematic en
la conversa i el discurs.

Com no pot ser discapacitant un trastorn amb aquestes dificultats en el
llenguatge? Un trastorn en el que les persones que el pateixen només parlen
amb els altres dels seus temes d'’interes, per obtenir quelcom que necessiten o
per compartir informacio factual. Persones que nomeés responen a les
preguntes amb fets relevants i que no fan preguntes perqué no tenen en
compte el que els altres pensen.

Persones que consideren que tenir converses informals no serveix per aresi, a
més a mes, perqué molestar-se? Sobre qué parlar? Com fer-ho? Per a les
persones amb Sindrome d’Asperger pot ser indtil i dificil mantenir una conversa
informal. No els interessa gens el que allo desconegut i imprevisible, i aquestes
caracteristiques defineixen ben sovint les converses més habituals entre les
persones, en especial quen es refereixen al mén dels sentiments i les
emocions. Les persones amb Sindrome d’Asperger no entenen perqué no
poden dir el que pensen i els és dificil d’entendre perque si es diu el que es
pensa es pot ofendre a algu. Simon Baron-Cohen ens proporciona un exemple
molt clarificador, en que la persona amb Sindrome d’Asperger realitza un
comentari en que no sembla apreciar que la gent és diferent d’'un lavabo i
d’altres objectes inanimats.

“Sempre dic el que penso. El que els altres entenguin no és el meu problema.
Si es senten ofesos o ferits, no és el meu problema. Només dic el que és cert.
Dic el que sento i en quant les meves paraules surten de la meva boca deixen
de tenir res a veure amb mi. Es com quan vaig al lavabo, en quant els
excrements surten del meu cos jo deixo de ser responsable del que els passi al
lavabo”.

Vegem amb més detall de quina manera les peculiars alteracions en el
llenguatge que presenten les persones amb Sindrome d’Asperger poden ser
discapacitants, en especial pel que fa a aspectes com la pragmatica i el
discurs, la semantica, els actes de parla indirectes i la interpretacio literal
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d’enunciats, I'Gs idiosincratic del llenguatge, la vocalitzacio dels pensaments, la
prosodia i la parla pedant.

Pragmatica

L’0s del llenguatge en contextes socials (i mentals) €s un dels aspectes més
clarament afectats i com a consequeéencia d'aixo les persones amb Sindrome
d’Asperger mostraran evidents signes de discapacitat en aspectes com el
seguents:

e Tots i cadascun dels aspectes emocionals que poden intervenir en la
comunicacié entre persones (reconeixement de les propies emocions,
maneig adequat de les emocions en funci6 dels contextos,
reconeixement de les emocions dels interlocutors en la comunicacio,
etc.)

e Sijtuar-se en "la ment” dels altres i comprendre que les altres persones

poden pensar de forma diferent.

Reciprocitat en la comunicacio, el dialeg o la conversa.

Domini del torn de paraula.

Utilitzacié adequada de la mirada com a demarcacio de torns.

Identificacio del canvi de rol de “parlant a oient”.

Canvis de tematica conversacional.

Reconeixement de les normes implicites que indiquen com i quant

canviar de tema en la conversa.

e Utilitzacio dels recursos adequats per assegurar que I'oient compren el
gue se li esta dient.

e Proporcionar els aclariments i/o clarificacions necessaries que fan falta.

¢ Inhibicié de comentaris irrelevants o inadequats.

¢ Diferenciar adequadament entre la informacié que s’ha proporcionat i la
nova.

Discurs

El discurs implica el maneig adequat de maximes conversacionals, que tot i no
tenir caracter normatiu, estan acceptades implicitament i regulen I'Us del
llenguatge en la conversa. També implica un Us adequat de comunicacio
referencial i habilitats narratives amb adequades segliéncies temporals que
continguin informacié relevant. Les persones amb Sindrome d’Asperger
mostren signes de discapacitat en signes com:

e Utilitzaci6 adequada i eficag de maxima de relevancia, és a dir, la
contribucio a la conversa ha de ser rel-levant i pertinent.

e Utilitzaci6é adequada de la maxima de quantitat, €s a dir, la contribucié a
la conversa ha de ser tan informativa com sigui necessari, perdo sense
ser més informativa del que és necessari.

e Activitat narrativa relevant ajustant-se al que l'oient coneix 0 necessita
saber.

e Us adequat de referéncies al propi mon interior o a l'impacte intern de
les nostres experiencies.

e Adequat seguiment de “fils temporals” en I'activitat narrativa.

10
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Semantica
S’observen clars indicis de discapacitat en aspectes com els seglents:

e Adequada comprensié dels dobles sentits en I'Gs que es fa del
llenguatge.

e Deducci6 del sentit en funcio del context.

e Utilitzacid i comprensié adequada de termes mentalistes (que fan
referéncia a estats mentals interns, tant de la propia persona com dels
altres).

e Sensibilitat adequada als efectes del significat en I'is dels records i la
memoria.

e Adequada utilitzaci6 i comprensié de termes relacionals (verbs,
determinants, adverbis i preposicions).

e Adequat analisi de significats multiples, ambigus i generalitzats de les
paraules.

e Adequada capacitat de derivar significats oracionals a partir de I'analisi
d’'unitats superiors del llenguatge (com el discurs i les habilitats
narratives).

Prosodia
En la comunicacio a través del llenguatge fem servir I'entonacio, el ritme i el
volum per ressaltar aquelles paraules o0 expressions que considerem
importants, per donar informacié sobre el contingut emocional i per orientar el
cotingut del que diem. Les persones amb Sindrome d’Asperger presenten, de
forma universal, alteracions en aquest comportament i manifesten, per tant,
signes evidents de discapacitat en aspectes com:

e Adequat Us de I'entonacio, ritme i control del volum de parla.
Adequat establiment de relacié entre entonacid i sentit.
Adequat Us de les propies claus prosodiques.
Comprensi6 del les claus prosodiques dels altres.
Utilitzacié adequada de claus prosodiques per a la segmentacio
perceptiva d’unitats linguistiques.
Adequada accentuacio.
e Us efectiu de senyals temporals per marcar la informacioé gramatical.

Interpretacio literal i actes de parla indirecte

Amb els actes de parla indirecta comuniqguem més del que diem literalment,
requerint-se, per tant, de coneixement compartit per a la seva comprensio (fa
falta un Us adequat, efectiu i rapid d’habilitats de teoria de la ment). Exemples
prototipics d'actes de parla indirecta sén les ironies, les metafores, les
mentides, les bromes, etc. La caracteristica comprensio literal que presenten
les persones amb Sindrome d’Asperger, fan que manifestin clars i patents
signes de discapacitat en la comprensié i Us dels actes de parla indirecta. Amb
molta frequiéncia aquest particular tipus de discapacitat pot donar lloc a actes
de mofa i burla a qué, incomprensiblement i sense les armes i eines
necessaries, han d’enfrontar-se les persones amb Sindrome d’Asperger.

11
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Llenguatge pedant

Pot ser molt frequent que les persones amb Sindrome d’Asperger facin us del
llenguatge pedant o excessivament formal, o que fins i tot corregeixin les
persones que no estan fent un s precis del llenguatge. Aquesta caracteristica
pot ser habitualment mal interpretada, dnant lloc a equivocs o que puguin
utilitzar-se per part de les altres persones, adjectius com “maleducats”,
“pressumptuosos”, “irrespectuosos”, etc., reflectint una clara incomprensié de
I'Gs peculiar que la persona amb Sindrome d’Asperger fa del llenguatge.

També és frequent la utilitzaci6 de paraules inventades, neologismes i I'Us
idiosincratic del llenguatge que, novament, pot donar lloc a que les altres
persones riguin (0 puguin mostrar-se desconcertades) de la persona amb
Sindrome d’Asperger.

Vocalitzacio del pensament

Es relativament frequient, més habitual durant I'infantesa, que les persones amb
Sindrome d’Asperger vocalitzin els seus pensaments tant quan estan sols com
guan estan en companyia d’altres persones. Igual que amb les peculiaritats que
hem comentat anteriorment, aquest aspecte i Us del llenguatge pot ser causa
de bromes, mofa, o fins i tot de qualificatius més greus (“esta boig, parla sol”).

Es important comprendre la finalitat de tals vocalitzacions, ja que la persona
amb Sindrome d’Asperger pot estar tractant d’'organitzar el seu pensament,
dotar-se d'una certa tranquil-litat i disminuir el nivell d’ansietat o tractant
d’expressar (encara que inadequadament) alguns aspectes del seu mén intern.

12
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FUNCIONAMENT COGNITIU EN LA
SINDROME D’ASPERGER

Maria Frontera Sancho
Professora de Psicologia.
Facultat de Educacié de la Universitat. de Saragossa
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FUNCIONAMENT COGNITIU EN LA SINDROME
D’'ASPERGER

Les persones amb Sindrome d’Asperger tenen, de forma caracteristica, un
nivell d’intel-ligencia normal o superior. Malgrat aixo, presenten déficits
cognitius i un estil d’aprenentatge peculiar que afecten al seu accés al
curriculum academic (requerint enfocaments d’ensenyament especific) i el seu
funcionament quotidia. El perfil de desenvolupament de les seves habilitats
cognoscitives és molt desigual, amb arees relativament desenvolupades i altres
en que presenten serioses dificultats, donant lloc a limitacions significatives
en la seva vida diaria que requeriran suports i mesures especials.

Entre les dificultats cognitives que poden obstaculitzar el seu funcionament
personal, social i acadéemic podem destacar:

Deficit de cognicié social: Un tret fonamental que la Sindrome
d’Asperger comparteix amb altres trastorns d’espectre autista és un
deficit en el desenvolupament de la teoria de la ment, manifestat en les
seves dificultats per comprendre i atribuir estats mentals als altres i a un
mateix, com els desitjos, creences i intencions. El subjecte amb aquest
tipus de trastorns té escassa comprensié de si mateix com a persona i
poca capacitat per comprendre i predir el comportament dels altres.
La capacitat per saber el que una altra persona sent, pensa o creu és
dificil fins i tot per als més capacos intel-lectualment. Aquesta dificultat té
consequencies socials obvies. Explica la falta de competéncia social
les dificultats en la comunicacio i, secondariament, els problemes
amb la mediaci6 social de I'aprenentatge, aixi com la seva
vulnerabilitat des d’'un punt de vista social.

Deficit en habilitats d’organitzacié i planificacio: les persones amb
Sindrome d’Asperger solen tenir seriosos problemes amb I'organitzacié
personal. En general, mostren dificultat per formar una representacio
interna de I'objectiu final de la tasca a realitza aixi com per processar
la sequéncia de passos necessaris per resoldre-la. Aquestes dificultats
deriven del deficit de funci6 executiva, caracteristic del perfil
neuropsicologic d’aquests individus.

Les funcions executives son les responsables de la capacitat humana
d’organitzar eficagment les conductes orientades a la consecucié d'una
meta; en aquest sentit es suposa que comprenen conductes de
planificaci6 i sequencials, estrategies de revisié i autocontrol

14
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(monitoritzacid) de [I'activitat, inhibici6 de respostes inadequades,
recerca organitzada i flexibilitat de pensament... Tota conducta de
funcié executiva comparteix I'habilitat per desprendre’s de I'entorn
inmediat i guiar-se per models mentals o0 representacions internes
(Ozonoff, 1995).

La disminuida capacitat per a I'organitzacio i planificacié resulta sovint en
dificultats que entrebanquen la capacitat d’aprenentatge i
obstaculitzen el seu funcionament quotidia. Es tracta, per exemple,
de dificultats per saber on col-locar-se en els espais oberts i com anar
d'un lloc a un altre, saber on col-locar-se les respostes en els fulls de
treball i com organitzar els dibuixos i el text en una pagina en blanc, tenir
previst el material adequat per a cada tasca, completar les tasques,
acabar les tasques dins un periode determinat de temps, treballar de
forma independent...

Rigidesa mental: constitueix un element fonamental en la definicio
d’aquest trastorn aixi com del conjunt dels trastorns generalitzats del
desenvolupament. Com s’ha indicat, la falta de flexibilitat cognitiva
s’interpreta com a consequéencia també d'un deéficit en funcio
executiva. En les persones amb Sindrome d’Asperger sol manifestar-se
primariament a través de preocupacions absorbents referides a
temes o interessos circumscrits (generalment molt diferents dels que
presenten el seu grup d’iguals), sobre els quals I'individu pot acumular
grab quantitat d'informacié i que es mantenen amb gran intensitat i amb
I'exclusié d’altres activitats i amb gran tendéncia a imposar aquestes
preocupacions a altres persones. Aix0 afecta la seva comunicacio que
sol caracteritzar-se per ser rigida, monotematica, estereotipada,
centrada en els seus temes d’interés. D’altra banda, s’expressa també
en la seva tendéncia a perseverar en les seves respostes de resolucio
de problemes, en comptes de generar noves hipotesis, en la seva
dificultat per aprendre dels errors. Manifesten dificultats per
contemplar diferents alternatives de solucié d'un problema i analitzar
la informacié des de diferents punts de vista. Tenen dificultat per
desplacar de forma flexible la seva atenci6. Tendeixen a adherir-se
de forma rigida a les seves opinions.

Deficit en habilitats de comprensié i avaluacié de la informacié: moltes
persones amb Sindrome d’Asperger tenen una excel-lent memoaria
mecanica que els permet acumular gran quantitat d’informacio. Tot i
aixd, semblen presentar una dificultat especifica per integrar tota
agquesta informacié i construir d’aguesta manera representacions
significatives i contextualitzades d’alt nivell (el que s’ha denominat feble
coheréncia central). Tendeixen a processar només detalls en lloc de
totalitats coherents. Presenten dificultats per resumir o sintetitzar, per
extreure les idees principals dels textos, per discriminar entre la
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informacié rellevant i la que no ho és. D’aquesta manera, manifesten
notables diferéncies respecte a la seva capacitat per aconseguir el
significat i sentit de la informacié adquirida, per comprendre-la i
avaluar-la criticament. Aix0 limita la seva capacitat de prendre
decisions, participar en les discussions de grup i formar les seves
propies idees sobre temes actuals. Les situacions en que han de
prendre una decisi6 poden constituir una important font d’'estrés, en
implicar un judici de valors sobre els beneficis i inconvenients de les
diferents opcions-

Dificultats en comprensié lectora: les persones amb Sindrome
d’Asperger tendeixen a adquirir una habilitat apropiada o fins i tot
avancada per a la lectura mecanica o decodificaci6 de paraules. Es
mostren capacos de memoritzar i recordar detalls nimis sobre el
contingut del text immediatament després d’haver-lo llegit i, no obstant
aixo, fracassen a I'’hora de respondre a preguntes obertes les respostes
de les quals no es troben en el text de forma explicita. La seva
comprensio del text és superficial i a vegades molt literal. A més de la
ja esmentada feble coherencia central (dificultat per relacionar,
integrar, inferir informaciod), les deficiencies de I'individu respecte a la
seva comprensiéo social poden afectar la seva capacitat per
comprendre els motius i les intencions subjacents a les accions dels
personatges d’'un text. Aixo podria explicar la seva preferéncia per llibres
amb dades objectives i la seva dificultat amb els de caracter narratiu.
Dificultats amb el pensament abstracte: les persones amb un trastorn
d’espectre autista i un grau d’intel-ligencia normal raonen de forma
concreta, no abstracta. Tenen dificultat en la comprensié adequada de
les idees definides a través de propietats no observables directament.
Aquests individus tendeixen a desenvolupar amb major frequencia
destreses al camp tecnic que en I'abstracte.

El seu pensament és molt literal, adherit a alld que és concret.

Dificultat en la formacioé de conceptes no verbals: en un aproporcio alta
d’'individus amb Sindrome d'Asperger s’observen les deficiencies
neuropsicologiques descrites en el trastorn d’aprenentatge no verbal
o d’hemisferi dret (Klin i Volmar). En aquest perfil es destaca la
discrepancia entre el Cl verbal i el d’execucio (Cl d’execucié 10 o 15
punts inferior al verbal). Es tracta d’individus amb gran fluidesa en el
llenguatge, que desenvolupen una gran memoria mecanica per a la
informacio verbal i la lectura a edat primerenca i en els que les habilitats
per lletrejar son molt fortes. Les seves dificultats es presenten en la
formaci6 de conceptes i solucié de problemes no verbals
(organitzacio de la informacié espacial, percepcio de la causalitat
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espacial, la direccio i I'orientacio, sentir el pas del temps, llegir mapes)
aixi com en les dimensions de la pragmatica i de contingut del llenguatge
I en el raonament cognitiu. L’estudiant amb aquest perfil cognitiu tendeix
a tenir dificultats amb l'assignatura d’art, dibuix tecnic i, en general,
tasques que requereixin integracio de la informacié aparenca-motora.
Deficit en la capacitat de generalitzacié: l'individu amb Sindrome
d’Asperger té una capacitat intelllectual adequada per aprendre
estrategies de solucié de problemes especifics. El problema esta en la
seva habilitat per generalitzar-les a situacions noves. L’individu
memoritza uns passos concrets per resoldre un problema pero li costa
molt abstreure els principis que guien el pensament de solucio de
problemes. Quan s’enfronta a una situacio per a la que no ha adquirit
una resposta determinada, es troba perdut i pot frustrar-se o donar-se
per vengut. La generalitzacié de les habilitats apreses ha de ser objecte
d’'un ensenyament explicit i sistematic.

Problemes d’atencio: sobn molt comuns, si no universals, en els trastorns
d’espectre autista. Les persones amb Sindrome d’Asperger exhibeixen
sovint problemes especifics d’atencid selectiva mostrant una capacitat
acequada per concentrar-se en les activitats del seu interes. Les seves
dificultats atencionals semblen deure’'s a distraccions causades per
estimuls interns i externs i a una dificultat de discernir el que és
rellevant. Tenen limitacions a I'hora d’escollir en qué han de concentrar-
se i per desplacar de forma flexible la seva atencié d'un estimul a un
altre, tendint a perseverar (una manifestaci6 més del seu déficit en
funcié executiva).

Problemes amb la memoria: les persones amb Sindrome d’Asperger,
aixi com altres TGD solen tenir una bona memoria mecanica. Tot i aixo,
a I'hora de repetir una historia, poden ser incapacos d’explicar el més
essencial d la narracio i els seus intents de memoritzar podrien reduir-
se a una llista de dades en lloc d’'un conjunt integrat (debil coherencia
central). No es tracta, per tant, d’'un problema de deficit general, sino de
la manera en que els fets s’enmagatzemen y es recorden: tenen
dificultat per a estructurar i agruparadequadament la informacio i formar
unitats significatives. Tenen dificultats en mantenir la informacio en la
memoria de treball mentre reben nova informacio. Algunes persones
amb Sindrome d’Asperger tenen dificultat en accedir als seus
records. No és que les dades no hi siguin, sino que tenen problemes en
la seva recuperacid. De vegades semblen necessitar una indicacio clara
i especifica. Alguns tenen dificultat a I’hora de respondre preguntes
obertes.

Dificultats grafomotores: moltes persones amb Sindrome d’Asperger
tenen dificultats motores considerables que fan que escriure sigui dificil.
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Alguns han de concentrar-se en la mecanica de I'escriptura i els costa
pensar al mateix temps que estan escrivint. L’esfor¢ que suposa escriure
pot conduir-los a cansar-se rapidament empitjorant de forma ostensible
la qualitat de la seva grafia. Solen mostrar més dificultats amb
I'escriptura quan estan ansiosos.

e Falta de motivacié per a l'aprenentatge quan es tracta de temes
lunyans als seus temes d’interés. Com ja s’ha indicat, una
caracteristica molt tipica de la Sindrome d’Asperger és un interes molt
intens en un tema especific (i sovint molt limitat) sobre el que acumula
gran quantitat d’informacié. No obstant aix0, pot manifestar molt poca
motivacié per la resta de temes. Per una altra banda, la manca de
motius competitius, aixi com la indiferencia del nen cap a I'esforg
social, dificulten sovint l'aprenentatge de continguts per els que
I'individu no mostra un interés personal. Les fonts de motivacié social
no solen tenir molt efecte amb les persones amb Sindrome d’Asperger:
pot ser que no estiguin tan interessats en agradar als altres o que no
tendeixin a identificar-se amb els adults que admiren.

e Les dificultats en la capacitat d’anticipar i de donar sentit a I'acci6
propia pot convertir en ineficacos els incentius a llarg termini i les
consideracions sobre el futur.

Tenir un quocient d’intel-ligencia dins de la gama normal o superior pot fer dificil
comprendre la discapacitat que presenten moltes de les persones amb
Sindrome d’Asperger. Les seves dificultats per a comprendre i predir el
comportament dels altres, la manca d’habilitats en la comprensio i avaluacio de
la informacio, les seves limitacions per al pensament abstracte, les dificultats
per a inferir normes implicites, els seus problemes en I'atencié sel-lectiva i en la
memoria de treball, la seva falta de motivacid, el lent processament de la
informacio... limiten en gran mesura el seu funcionament academic i laboral i la
seva integracio en la societat i requereixen la provisié de suports especifics.
Cal destacar la gran diversitat en la forma i en el nivell de gravetat en que es
manifesten aquestes dificultats en els individus amb Sindrome d’Asperger. En
tot cas, els deficits cognitius que s’han indicat obstaculitzen I'adaptacié de les
persones amb un trastorn d'espectre autista, fins i tot la daquells que
posseeixen major talent.
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RESUM

La Sindrome d’Asperger (SA) té ben sovint comorbilitats i conductes i reaccions
emocionals problematiques. Els individus amb SA fallen a I'hora de traduir el
seu potencial cognitiu en una adaptacio a la vida real. La gent amb SA té una
significativa discapacitat, alteracions del rendiment.

Paraules clau: Asperger, discapacitat, comorbilitat

Introduccioé

La Sindrome d’Asperger (SA) és un trastorn generalitzat del desenvolupament
gue es caracteritza per dificultats qualitatives de la intergambal social de tipus
autista, amb profunda falta d’empatia i reciprocitat social, incapacitat per
reconeixer i respondre als gestos i expressions dels altres, amb un repertori
restringit, estereotipat i repetitiu d’activitats i interessos, amb jocs mecanics i
mancats de fantasia. Els afectats no presenten retard del llenguatge, que de
vegades apareix com a pedant, repetitiu, monoton i inexpressiu. La capacitat
intel-lectual sol ser normal pero els pacients sén notablement maldestres en les
seves activitats. Hi ha una preservacioé parcial de les habilitats cognitives i del
llenguatge; tendeixen a malentendre els missatges no verbals; amb dificultats
en les relacions interpersonals, especialment en grup; son inexpressius, parlen
en to anormal, es centren en temes de conversa repetitius que només els
interessen a ells. En una quarta part es descriuen anomalies
electroencefalografiqgues i en alguns casos signes d’atrofia cerebral (Aguero i
Aguero, 2005; Foster i King, 2003).

Discapacitat

La Sindrome d’Asperger no s’acompanya de discapacitat intel-lectual pero el
rendiment social és com en lautisme | demostra errades en el
desenvolupament de relacions interpersonals amb parells d’acord amb cada
estadi vital. Deficits en la conducta social reciproca es revelen tipicament
durant la infancia. Després de I'edat escolar aquests déficits es modifiquen per
factors ambientals que poden induir trastorns secundaris. Hipersensibilitat i
trastorn de la coordinacié, que no s’inclouen entre els criteris diagnostics per a
la Sindrome d’Asperger, estan presents sovint. | poden portar als individus amb
Sindrome d’Asperger a problemes en I'adaptacié amb els altres, per la qual
cosa han de tenir-se en consideracio (Asai y Sugiyam, 2007).

Els nens amb autisme d’alt funcionament o Sindrome d’Asperger
estan sovint aillats socialment en relacio amb els seus parells coetanis
tipicament desenvolupats; demostren significatius déficits d’habilitats

socials i problemes conductuals en I'edat escolar respecte als nens amb
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un desenvolu'pament tipic normal (Macintosh y Dissanayake, 2006;
Macintosh y Dissanayake, 2006).

Els individus amb autisme d’alt funcionament fallen a I'hora de traslladar el seu
potencial cognitiu en capacitat intel-lectual. Els individus amb Sindrome
d’Asperger tenen significativament majors puntuacions de Quocient Intel-lectual
(CI) verbal i menor simptomatologia que les persones amb autisme pero les
seves puntuacions en I'Escala Vineland de Maduresa Social estan igualment
alterades (Saulnier y Klin, 2007; Klin et al, 2007).

Les troballes fins avui suggereixen que una proporcié de la gent amb Sindrome
d’Asperger té major Cl verbal que manipulatiu, una discapacitat per a
'aprenentatge no verbal i alteracions en alguns aspectes de les funcions
executives. Les persones amb Sindrome d'Asperger tenen alteracions
significatives en els tests de memoria visual i de funcions executives que
mesuren la flexibilitat i la capacitat de generacid mental, generativitat o
productivitat (Ambery et al, 2006). Els resultats mostren deficits en les funcions
executives globals en els nens amb autisme d’alt funcionament i Sindrome
d’Asperger sent més prominents els deficits especifics en la flexibilitat i
organitzacié (Kenworthy et al, 2005; Verté et al, 2006).

Es recent l'associacid entre la Sindrome d’Asperger i la discapacitat per a
'aprenentatge no verbal (Nonverbal Learning Disability, NLD) (Edgin JD,
Pennington BF, 2005) que pot definir-se com un CI verbal superior en més de
15 punts al Cl manipulatiu, que es troba en la meitat dels pacients amb
Sindrome d’Asperger (Cederlund, Gillberg, 2004). La Sindrome d’Asperger i el
trastorn de processament socio-emocional, una forma de discapacitat per a
'aprenentatge no verba s’associen amb déficits en les funcions executives,
amb disfuncié del cértex prefrontal amb deficient inhibicié saccadica (Manoach,
Lindgren y Barton, 2004).

Comorbilitat

Les persones amb tratorns generalitzats del desenvolupament com la
Sindrome d’Asperger (SA) tenen ben sovint comorbilitats i conductes i
reaccions emocionals problematiques, “dificultats secondaries” (Yoshikawa,
2007).

Els trastorns de I'espectre autista, especialment els d’alt funcionament com
I’Asperger solen anar associats a déficit d’atencié amb o sense hiperactivitat-
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impulsivitat que interfereix considerablement I'aprenentatge (Ruiz-Lazaro,
2007).

Els factors que col-loquen els nens amb Sindrome d’Asperger en risc per a
simptomes psiquiatrics comorbids com a ansietat i depressio s’han estudiat
poc; sembla que poden associar-se amb la seva percepcio social, comprensio i
experiéncia. Els nens d’Asperger mostren un pobre adjust psicosocial que es
relaciona amb la seva informacio social i processos d’atribucié social (Meyer et
al, 2006). Els processos de comparacio social s’han relacionat aixi mateix amb
els simptomes depressius en nens i adolescents amb Sindrome d’Asperger
(Hedley y Young, 2006).

Els nens amb Sindrome d’Asperger sense diagndstic d’ansietat presenten més
simptomes d’ansietat que la poblacié normal i amb un perfil diferent que la
poblacié amb diagnéstic d’ansietat. Els informes dels pares revelen altes taxes
d’ansietat total i descriuen que els nens amb Sindrome d’Asperger
experimenten més simptomes obsessiu-compulsius i por als danys fisics que
els nens clinicament ansiosos (Russell y Sofronoff, 2005).

Les obsessions i compulsions sén freqénts en adults amb autisme d’alt
funcionament o Sindrome d’Asperger i s’associen amb importants nivells
d’estres. Més del 50% refereixen almenys moderats nivells d’interferéncia pels
seus simptomes obsessiu-compulsius (Russell et al, 2005). El trastorn
obsessiu-compulsiu (TOC) comorbid amb Sindrome d’Asperger, trastorns de
I'espectre autista es pot reconéixer com un subtipus valid de trastorn obsessiu-
compulsiu, una forma més greu i resistent al tractament (Bejerot, 2007).

Hi ha una alta prevalenca de problemes del son entre nens amb Sindrome
d’Asperger, amb més simptomes d’alteracions del son i diferents tipus de
problemes del son que els nens amb autisme (Polimeni, Richdale y Francis,
2005).

Disomnies i parasomnies son veritablement prevalents en els nens amb
tratorns de I'espectre autista (autisme, sindrome d’Asperger) (Liu et al, 2006).
Autisme i Sindrome d’Asperger han estat llargament associats amb
anormalitats del moviment, encara que els detalls neuroconductuals d’aquestes
anormalitats romanen pobrament definits.

Els individus amb autisme i Sindrome d’Asperger tenen una atipica preparacio
per al moviment: un déficit atipic en la preparaci6 motora es troba en la
Sindrome d’Asperger i en l'autisme la preparacié del moviment es caracteritza
per una falta d’anticipacié (Rinehart et al, 2001).

El déficit d’atencid i I'espectre de problemes autistes i de I'empatia (incloent la
Sindrome d’Asperger) son molt comuns com a comorbilitat en la Sindrome de
Tourette; és una comorbilitat frequent la dels sindromes d’Asperger i Tourette
(Kadesjo y Gillberg, 2000).

Conclusions

Un extens nombre de condicions meédiques, trastorns psiquiatrics i simptomes de
descontrol motor i conductual s’associen amb l'autisme i Sindrome d'Asperger. La
comorbilitat és alld que s’ha esperat en els trastorns de I'espectre autista, directa o
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indirectament (Gillberg y Billstedt, 2000). El trastorn per deficit d'atencié6 amb
hiperactivitat sembla el diagnéstic comorbid més probable en la infancia i la depressié
en adolescéncia i edat adulta. La Sindrome d’Asperger té ben sovint comorbilitats i
conductes i reaccions emocionals problematiques. Els individus amb Sindrome
d’Asperger fallen a I'hora de traduir el seu potencial congnitiu en una adaptacié a la
vida real. La gent amb Sindrome d'Asperger té una significativa discapacitat,
alteracions del rendiment.
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LLEI DE DISCAPACITAT | LLEI DE
DEPENDENCIA:

COM AFECTEN ALS ADULTS AMB LA
SINDROME D’ASPERGER?

Introduccio i conceptes clau

En el moment actual, hi ha un ampli debat sobre I'esséncia de la nova llei de
dependéncia, la seva relaci6 amb la llei de la discapacitat i el seu efecte i
consequencies per als diferents grups d’individus afectats per una discapacitat
psiquica, mental, sensorial o fisica. La llei de dependéncia té com a objectiu
principal reconéixer un nou dret dels ciutadans a Espanya, universal, subjectiu i
perfecte: el dret a la promocio de I'autonomia personal i atencio a les persones
en situacid6 de dependéncia, mitjancant la creaci6 d'un Sistema per a
I’Autonomia i Atenci6 a la Dependencia (aticle 1 de la llei).

Sens dubte, és complex comprendre l'abast conceptual tant del terme
discapacitat com del terme dependéncia a causa de l'aproximacié semantica i
dificil delimitacié entre ambdds conceptes. No obstant aix0, €s important
aconseguir familiaritzar-se i comprendre ambdues lleis en si mateixes com a
entitats independents (encara que no ho son) a fi d’emfatitzar els diferents
aspectes especifics a cadascuna delles. Aquest procés ens ajudara a
comprendre el procés d’avaluacié que els serveis publics corresponents duran
a terme aixi com el barem a utilitzar en la valoraci6 d'un afectat per la
minusvalidesa psiquica, en general, i per la Sindrome d’Asperger en particular,
tant si es tracta de valorar el seu nivell de discapacitat, com en els casos que
aixi ho requereixin, el seu nivell de dependéncia.

Les lleis de la discapacitat i de la dependéncia son lleis diferents i independents
encara que ambdues estan, sens dube, estretament relacionades. Les
diferéncies més essencials entre elles, es troben relacionades amb els
aspectes que estan valorant (la discapacitat d’'una banda i la dependéncia per
una altra), com estan valorant aquests aspectes (cada llei aplica diferents
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barems i criteris), on els estan valorant (I'avaluacié del nivell de discapacitat es
du a terme a I'oficina del centre base mentre que I'avaluacié de la dependencia
es du a terme en I'entorn on viu I'afectat) i qui esta valorant els aspectes clau
(els professionals implicats en I'aplicacio de les diferents lleis pode procedir de
disciplines diferents).

Comencem per descriure els aspectes essencials que les lleis cobreixen
(discapacitat i dependéncia).

Segons I'Organitzaci6 Mundial de la Salut, i dins el marc de la salut, una
discapacitat queda definida com tota restriccio6 o abséncia (deguda a una
deficiéncia) de la capacitat de realitzar una activitat en la forma o dins el marge
que es considera normal per a un ésser huma (en funcié d’edat, sexe i factors
socials i culturals). Aquesta abséncia o limitacié en la capacitat de dur a terme
una activitat és concequencia de l'existencia d’'una deficiencia que queda
definida com tota pérdua o anormalitat d’'una estructura o funcié psicologica,
fisiologica o anatomica.

Per tant, la discapacitat és sempre I'expressio d’'una limitacié funcional o
cognitiva en un context social i pot descriure’s com la bretxa existent entre les
capacitats de la persona (condicionades per la seva salut) i les demandes del
medi, de I'entorn, és a dir, allo que exigeix el medi (fisic, laboral, social) per
poder exercir activitats, papers o tasques socials. Aquesta dificultat o
incapacitat obliga a la persona que la pateix a sol-licitar ajuda d’una altra per a
poder realitzar aquestes activitats quotidianes i en__aixd0 consisteix la
dependéncia (1).

Per tant, dependéncia queda definida com I'estat de caracter permanent en
que es troben les persones que, per raons derivades de I'edat, la malaltia o la
discapacitat, i lligades a la falta o pérdua dautonomia fisica, mental,
intel-lectual o sensorial, precisen de l'atencido d’'una altra o altres persones o
ajudes importants per realitzar activitats basiques de la vida diaria o, en el
cas de les persones amb discapacitat intel-lectual o malaltia mental, d’altres
suports per a la seva autonomia personal (article 2.2).

e Segons la llei de dependéncia, les activitats basigues de la vida diaria
s6n aquelles que permeten a la persona valdre’s amb un minim
d’autonomia i independéncia, tals com: I'atencidé personal, les activitats
domestiques basiques, la mobilitat essencial, reconéixer persones i
objectes, orientar-se, entendre i executar ordres o tasques senzilles.

e La llei defineix I'atonomia com “la capacitat de controlar, afrontar i
prendre, per propia iniciativa, decisions personals sobre com viure
d’acord amb les normes i preferencies propies aixi com de realitzar les
activitats basiques de la vida diaria”.
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Encara que ambdues lleis estan orientades a avaluar aspectes diferents (en
tant que una persona pot tenir una discapacitat perd no manifestar
dependéncia) ambdues estan molt relacionades si bé la relacié és bidireccional.
Aix0 és, totes les persones que tinguin un grau de dependéncia (qualsevol,
inclos el nivell més baix anomenat dependéncia moderada, puntuacié de 25
punts) tindran necessariament una discapacitat molt severa (i aguesta sempre
ve assumida de forma implicita).

No obstant aix0, no totes les persones que tinguin una discapacitat seran
dependents pel que no és fins que la discapacitat és valorada com severa o
molt severa que la llei de dependéncia comenca a aplicar-se.

Conceptes generals sobre la Sindrome d’Asperger

La Sindrome d’Asperger és un trastorn neuro-evolutiu. La seva existencia i els
efectes adversos sobre el funcionament de la persona afectada han estat
reconeguts per I'OrganitzacioMundial de la Salut. Té un origen biologic, si bé no
es coneix amb precisi6 els factors etiologics. El trastorn Asperger es considera
un dels trastorns mentals que es manifesten en l'infancia (DSM-IV y CIE-10).
Especificament, la Sindrome d’Asperger (299.80) esta considerat com un
trastorn generalitzat del desenvolupament (o trastorn de I'espectre de I'autisme)
gue es caracteritza per alteracions serveres en diverses arees essencials per al
normal desenvolupament, com la interaccié social reciproca, la comunicacio
social i la preséncia d'activitats i conductes estereotipades. Les variables
organiques responsables del trastorn afecten la forma en qué el cervell d'un
nen processa informacié de I'exterior, i sovint, el trastorn es presenta associat a
condicions mediques i trastorns afectius (en I'adolescéncia i etapa adulta). Els
simptomes neurologics no especifics sén molt comuns.

Tots els individus afectats per la Sindrome d’Asperger (aixo és, que compleixen
els criteris establits pel DSM o el CIE) presenten, per_definicio, deficiencies
significatives en les habilitats de reciprocitat social i emocional (que poden ser
valorades i mesurades amb proves neuropsicologiques estandaritzades) aixi
com uns patrons restrictius de comportaments, activitats i interessos repetitius
(que han de ser valorats i mesurats).

Aixi mateix, i per_definicig, tots els afectats per la Sindrome d’Asperger
presenten un llenguatge estructural adequat (gramatica, sintaxi i fonologia) i
manca de retard en la puntuacié del CI global, el que contrasta de forma
marcada amb I'existéncia obvia d’un retard significatiu i alteraci6 marcada en
les habilitats de comunicacié social (manifestat per la totalitat d’ells) i amb
I'existencia d’'un perfil cognitiu molt particular (manifestat per una majoria pero
no per tots els afectats) amb arees de competéncia en els dominis del
llenguatge i memoria verbal i arees deficitaries en les arees del raonament
visio-espacial, i que contribueixen de forma significativa a la limitacio de
funcions en l'individu.

Els individus amb Sindrome d'Asperger no pateixen esquizofrénia en el
moment de ser diagnosticats encara que una minoria evoluciona cap a aquesta
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malaltia. Els afectats per la Sindrome d’Asperger presenten, no obstant aixo,
una probabilitat significativament més alta que la mitjana de patir altres
trastorns psiquiatrics, especificament trastorns afectius i trastorns dins I'ampli
espectre de la ansietat (inclos el trastorn obsessiu-compulsiu).

Aquesta vulnerabilitat a patir altres trastorns psiquiatrics augmenta de forma
molt significativa la discapacitat de I'individu afectat.

En l'actualitat, no hi ha un tractament curatiu de la Sindrome d’Asperger pel
que mai es produeix una reversibilitat a un estat de desenvolupament normal.
Es tracta d'un trastorn del desenvolupament cronic amb un curs de
desenvolupament especific i relativament conegut que es caracteritza per la
persisténcia en l'individu de les dificultats centrals al quadre clinic, grups de
simptomes psiquiatrics associats (en I'etapa adulta) pero amb un grau variable
d’adquisicid d’habilitats funcionals. Totes aquestes variables contribuiran a
determinar el grau de funcionalitat i discapacitat de la persona.
Desgraciadament, els adults amb Sindrome d’Asperger, malgrat la seva
aparenca atractiva i la seva intel-ligencia intacta, pateixen els efectes d’un
trastorn neuro-genétic, les consequéncies dels quals no poden ser ignorades o
percebudes necessariament com a “lleus” o moderades en comparacié amb
altres tratorns de l'espectre autista. Es cert que hi ha diferents graus
d’afectacio, que probablement estigui determinada, per la interaccié complexa
entre variables biologiques (gens, interconexions neuronals i afeccié d’arees i
mecanismes mentals superiors diferents) i variables de I'entorn (educacio,
recursos, etc.).

No obstant aix0o, sabem per estudis clinics de seguiment realitzats al Regne
Unit ( veure referencia a Martin, 2004), que una alta proporcié d’afectats no
mostren una adequada compensacio d’habilitats no adquirides i necessiten
supervisio i suport considerable per part d’altres persones al llarg de les seves
vides. Desafortunadament, pel fet que tots els individus afectats obtenen
resultats promig en els tests d’intel-ligencia, i sbn competents a I'hora de dur a
terme una entrevista en una situacio diadica, els professionals assumeixen que
tenen una competéncia adequada, i que els seus problemes son deguts al seu
caracter i personalitat particular. No obstant aix0, I'aparenca de normalitat és
enganyosa, tal com reconeixen els propis afectats i els familiars, i s’esvaiex
qguan I'afectat s’enfronta a les situacions de la vida real.

Deficits Intrinsecs a la Sindrome d’Asperger
Hi ha déficits especifics a la Sindrome d’Asperger que es consideren
responsables de la discapacitat de I'individu afectat (o disminucié de la seva
funcionalitat). En molts casos, aquests mateixos deficits poden generar en
I'individu dependéncia d’altres persones per portar una vida autonoma.
e Deficits en funciones cognitives superiors especifiques i essencials per
al funcionament adequat d’un individu
Les funcions mentals especifiques que semblen estar afectades en la
Sindrome d’Asperger son les que depenen de forma particular de I'activitat dels
lobuls frontals del cervell, incloent I'execuci6 de conductes complexes
orientades a la consecucio d'un proosit final.
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Entre aquestes conductes complexes, incloem per la seva rellevancia, la presa
de decisions, el pensament abstracte, la planificacié i realitzacié de plans, la
flexibilitat mental, aixi com la capacita de decidir quin és el comportament
adequat en funcié de les circumstancies. Aquestes conductes complexes es
denominen funcions executives i hi ha nombrosos estudis en la literatura que
ens indiquen que estan alterades en els individus amb Sindrome d’Asperger.
El sistema de funcions executives es pot conceptuar com un sistema superior
que coordina i dirigeix funcions mentals inferiors i inclou un nombre determinat
d’habilitats cognitives, com la planificacid, formacié de regles i conceptes,
organitzacié de conductes dirigides cap a objectius, inhibicié de la resposta, i la
utilitzacié de feedback. En particular, els afectats per la Sindrome d’Asperger,
mostren dificultats marcades en l'area de la planificacidé, procés requerit i
essencial quan una persona pren una decisié sobre com resoldre un problema,
dur a terme una activitat, etc. A les persones afectades, els resulta
especialment important establir metes realistes | adequades a la seva
independéncia, aixi com organitzar la sequéncia de components i passos que
necessiten dur a terme per aconseguir la meta.
L’alteracio en la funcid6 executiva es pot avaluar a través de proves
estandaritzades dissenyades per a aquest motiu i a través de la propia
observacié de lindividu quan se li exposa a situacions que requereixen
d’aquestes funcions.

e Capacitat d’atenci6 sostinguda
Els afectats per la Sindrome d’Asperger manifesten dificultats marcades en la
capacitat de mantenir atencié en tasques que no els motiven de forma
intrinseca. Aixi mateix, hi ha dificultats en el procés de canviar rapidament
I'atencié d’'una activitat a una altra el que els porta a centrar-se en un interés o
en un tema en particular que afecta adversament la comunicacio amb altres.

e Alteraci6 en la capacitat de cognici6 social
Aquesta alteracié en la cognicié social defineix de forma especifica la Sindrome
d’Asperger. L'alteracido en la capacitat de cognicid social dona lloc a una
abséncia o limitaci6 marcada en la capacitat de lindividu per construir
representacions internes de la conducta d'altres i aprendre de les situacions
socials queda molt afectada. Com a consequéncia d’aquest deficit, I'afectat per
la Sindrome d’Asperger presentara una capacitat molt disminuida o manca de
capacitat (en els casos més severs) per establir relacions interpersonals. En els
casos en els que s’estableixen intercanvis comunicatius i interaccions amb
altres, aquestes poden resultar socialment inapropiades.
En la majoria dels afectats per la Sindrome d’Asperger, s’observen déficits
variables (encara que no manca total d’habilitats com succeeix en 'autisme) en
les habilitats de la teoria de la ment que causen una limitaci6 marcada en la
capacitat de la persona per mostrar empatia, comprendre els punts de vista
d’altres, els seus sentiments i els seus pensaments.
Aixd0 no vol dir que l'individu amb la Sindrome d’Asperger no experimenti
emocions, sino que el seu desenvolupament emocional es presenta alterat.

e Existencia d’'una alta inflexibilitat conductual i cognitiva
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Aquests trets marcats que defineixen juntament amb el deficit social la
Sindrome d’Asperger, requereixen una major flexibilitat d’adaptacié per part
d'altres, tant de la familia com del grup social o el grup de treball. Hi ha una
necessitat d'informar les persones rellevants a l'individu afectat (centres
laborals, centres ocupacionals) sobre possibles adaptacions que es poden dur
a terme per garantir una actuacio i funcionament adequats per part de la
persona.
e Existencia d’'una major comorbilitat amb altres condicions mediques,
especialment trastorns de la son, aixi com trastorns psiquiatrics
(especialment altres trastorns afectius i trastorns severs d’ansietat).

Relacio de déficits especifics associats a la
Sindrome d’Asperger i arees d’avaluacio en el barem

de dependencia

Tots els afectats per la Sindrome d’Asperger presenten una discapacitat o
limitacio en les seves funcions (per definicig, ja que si no existis una alteracié
de funcions no existiria el diagnostic com a tal sin6 que estariem parlant de
diferéncies individuals no patologiques), que en un nombre de casos
indeterminat, pot causar un nivell especific de depenencia d’altres o de suports
per a dur a terme de forma efectiva algunes de |les activitats de |la vida diaria
0 generar necessitats de suport perque la persona afectada aconsegueixi
assolir la seva autonomia personal en igualtat d’oportunitats.

Arees d’avaluacio per establir I'estat de
dependeéncia:

Conductes implicades en les accions de menjar i beure:
Aquesta dimensié fa referencia a I'execucio fisica de les accions de menjar i
beure pel que els afectats per la Sindrome d’Asperger no presenten dificultats
en augetsa area intrinseques al trastorn (excepte en els casos en qué la
Sindrome d’Asperger ve acompanyada d’un trastorn alimentari o una dieta
rigida i restrictiva que condueixen la persona afectada a no iniciar
voluntariament l'acci6 de menjar o beure). S’han observat casos d’'adults
afectats per la Sindrome d’Asperger que s’han pogut pblidar d’alimentar-se ja
que han estat immersos en els seus interessos particulars.

Conductes implicades en el control de la miccié/defecacio
Els afectats per la Sindrome d’Asperger no presenten problemes intrinsecs a la
sindrome en les activitats basiques de control de miccio i defecacid, tal com les
avalua la llei de la dependéncia.

Conductes implicades a la higiene corporal:

Aqui, els afectats per la Sindrome d’Asperger poden tenir problemes a I'hora de
prendre la iniciativa de dur a terme aquestes tasques de forma consistent i
eficient. Molts afectats, per exemple, mostren una sensibilitat alta al contacte i
fregament i son reticents a rentar-se el cabell i pentinar-se, necessitant ajuda
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per part de terceres persones per dur a terme la tasca. A més d'una lata
sensibilitat sensorial, en general, sén els problemes en l'area de les funcions
executives junt amb la dificultat marcada per a internalitzar regles socials els
factors responsables de que I'afectat per la Sindrome d’Asperger no executi
amb precisio la iniciativa de dur a terme les tasques de forma independent.

Conductes implicades a l'acci6 de vestir-se:

Alguns afectats per la Sindrome d’Asperger poden exhibir certes dificultats a
I'hnora de cordar-se els cordons de les sabates, a causa de les seves dificultats
de coordinacié motora. No obstant aixo, i com a consequéncia del seu deficit
social, la majoria de les persones afectades exhibiran dificultats marcades en
altres tasques que s’avaluen dins aquesta dimensié com ara: escollir la roba
adequada en funcié de les condicions climatologiques (moltes persones amb
Sindrome d’Asperger no regulen adequadament la temperatura exterior) i
aspectes socials de la situacié (a causa de la seva manca de comprensid
social).

Aquesta dificultat de decidir de forma socialment adequada més que d’executar
I'accio de vestir fa que Il'afectat per la Sindrome d’Asperger depengui de I'ajuda
d’una altra persona que el guii i 'assessori en I'eleccid.

Conductes implicades en el manteniment de la salut:

En aguesta area, i a causa dels seus problemes cognitius especifics, I'afectat
per la Sindrome d’Asperger pot tenir dificultats marcades en les quatre accions
avaluades en el barem:

e L’adult afectat per la Sindrome d’Asperger pot oblidar facilment la presa
regular de medicacid, aixi com les orientacions terapeutiques aportades
pel metge o el professional de la salut (ex. Dietes especifiques, exercicis
determinats, cures particulars, etc.). L'adult pot necessitar ajudes
externes (ex. En la forma d’horaris confeccionats, alarmes d'avis,
trucades de telefon) que l'ajudin a seguir les orientacions. En altres
casos, es pot requerir la preséncia d'una tercera persona per a
assegurar-se de la presa de medicacio.

e L’adult amb Sindrome d’Asperger tendeix a tenir rutines molt fixes dins la
seva llar, pel que no tendeix a experimentar cap risc dins la casa. No
obstant aix0, €s comu que molts adults no siguin capacos d’evitar perills
fora de la llar (ex. Creuar carreteres de forma segura, evitar zones
perilloses de crim, prendre una decisid sobre una altra ruta de viatge
sense desorientar-se, etc.).

e L’adult pot no ser capac¢ de reaccionar de forma coherent davant una
situacié d'urgéncia bé per falta d'intuicié (intrinsec a la Sindrome
d’Asperger) i coneixement sobre les accions que es deurien d’executar o
bé perqué la persona no percep la sitacié d’'urgéncia com a quelcom que
I'afecta directament. Molts adults amb la Sindrome d’Asperger, al no
poder identificar-se ni comprendre els estats emocionals dels altres, no
reaccionen de forma inmediata o espontania davant d'una situacio
d’'urgéncia quedant-se paralitzats o fugint de la situacid en concret.
Altres adults si han estat capacos de reconeixer una situacié com a
urgent perd no son capacgos de comunicar a tercers aquesta situacio (ex.
trucant per telefon, cercant un vei, etc.).
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Conductes implicades a les transferencies corporals:

Les persones afectades per la Sindrome d’Asperger no experimenten
problemes en les activitats valorades en aquesta area (ex. Sentar-se, aixecar-
se, donar-se la volta al llit, etc.).

Conductes implicades en el desplacament dins I'entorn

familiar:

En general, els adults amb la Sindrome d’Asperger tenen unes rutines fixes
dins I'ambient familiar pel que no s’observen problemes especifics en aquesta
area. No obstant aix0, és important enfatitzar que hi ha joves amb Sindrome
d’Asperger que tenen interessos obsessius que els porten a aillar-se en un
recinte de la casa (a fi de dedicar-se a l'activitat d’interés) i oblidar-se de la
realitzacié d'altres activitats rellevants (menjar, prendre mediacio, dutxar-se,
etc.).

Conductes implicades en el desplacament fora de la llar:

En aquesta area, molts dels afectats amb la Sindrome d’Asperger tendeixen a
tenir problemes en els desplacaments llunyans, encara que no en els
desplacaments proxims. No obstant aix0, hi ha persones que a més de patir la
Sindrome d’Asperger, presenten pors irracionals cap a objectes o animals
comuns (gossos, abelles, globus (pel soroll), petards) als qui els resulten molt
dificils els desplacaments propers de forma independent, bé perqué s’agiten i
poden incérrer en algun perill (ex. La persona que té por de veure el seu propi
reflex en un aparador i surt corrent sense mirar la carretera o el jove que es
posa a cridar quan un gos se li acosta) o bé perque la por els paralitza.

L’Gs del transport public i privat pot resultar un problema en els desplacaments
llunyans ja que lI'adult amb Sindrome d’Aspergerpot no ser capa¢ de planificar
rutes de viatge o alternatives a aquestes rutes. Molts adults amb la Sindrome
d’Asperger troben amenacgador parlar amb un taxista, ja que no coneixen les
normes que regulen aquest tipus d’interaccio.

Conductes implicades en les tasques domestiques:

En aquesta area tan rellevant per a la independencia d’un adult, la gran majoria
dels afectats amb la Sindrome d’Asperger exhibiran problemes obvis i
significatius a I'hora de prendre la iniciativa per realitzar les tasques
domestiques valorades en el barem, i que cobreixen accions des de preparar
I'apat (calent o fred), fer la compra fins a cuidar i netejar la casa aixi com rentar
i cuidar la roba. Una gran majoria dels afectats per la Sindrome d’Asperger
tindran problemes no sols en l'iniciacié de les tasques avaluades siné també en
I'execucid i realitzacié adequada de la tasca en concret, a causa dels deficits
cognitius (ex. Planificar tasques, establit i mantenir un objectiu final i seguir els
passos per aconseguir-ho, etc.) i problemes motors fins (que poden afectar
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com l'individu pianxa 0 renta plats) aixi com la capacitat d’atenci6 disminuida
que els pot impedir acabar una tasca ja comencada.

Conductes implicades en 'area de prendre decisions:

Els afectats per la Sindrome d’Asperger tindran problemes i dificultats en la
presa de decisions en totes o la majoria de les arees incloses en aquest domini
(autoatencioé, mobilitat, Us dels diners, Us del transport public, tasques
domeéstiques i relacions interpersonals). Aixi mateix, els afectats per la
Sindrome d’Asperger necessitaran suport i ajuda per valorar I'efecte de les
seves decisions (per exemple, gastar-se tots els diners estalviats en 10 atles de
diferent grandaria, fer la compra cada vegada que la persona té gana, etc.).
Aixi mateix, i per definicio, tots els afectats per la Sindrome d'Asperger
manifestaran una capacitat molt disminuida per establir relacions interpersonals
de forma socialment inapropiada (incloses les interaccions simples) pel que
necessitaran suports rellevants per negociar els seus intercanvis comunicatius i
no romandre aillats.

Conclusio:

El terme Sindrome d'Asperger s’estableix, per definici6, quan hi ha una
alteracié en alguna de les funcions essencials per al benestar de 'individu aixi
com la seva integracié en la societat (el quadre clinic afecta de forma adversa
el funcionament de la persona en el seu entorn laboral, familiar, etc.). Des del
moment que hi ha una disfuncié, s’infereix que és essencial augmentar la
consciencia per part dels altres sobre possibles suports i mesures que s’han
d’adoptar per minimitzar els déeficits trobats.

Es realment important avaluar amb gran precisio les habilitats i deficiéncies de
'afectat per la Sindrome d’Asperger. Malgrat un desenvolupament adequat
d’habilitats cognitives, les persones afectades pel trastorn tendeixen a
manifestar una disminucié variable de la seva capacitat funcional aixi com dels
Seus recursos per integrar-se en la nostra societat.

Aquesta disminucio de funcionalitat es manifesta en diferents graus de severitat
si bé els estudis de seguiment que s’han dut a terme ens indiquen que una lata
proporcié d'adults amb Sindrome d’Asperger depenen d’altres persones
(especialment familiars) per cobrir les seves necessitats basiques. Per tant, i si
bé és cert que la Sindrome d'Asperger no afecta el desenvolupament
d’habilitats claus com la intel-ligencia i el llenguatge, genera una alteracio en els
mecanismes cognitius i emocionals claus per a I'execucié d’algunes de les
activitats basiques de la vida, aixi com a la presa de decisions, la planificacio i
avaluacio dels efectes de les propies decisions. Tal com s’ha descrit al llarg del
document, I'afectat per la Sindrome d’Asperger pot ser capac de llegir una
enciclopedia d'algoritmes matematics, perd incapa¢ de planificar el seu dia,
organitzar casa seva, i cuidar de mantenir uns estandards de vida acceptables
per a la seva salut i seguretat.
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Consideracions al Descret 1971/1999 del 23 de desembre, de procediment per
al reconeixement, declaracio i qualificacié del grau de minusvalidesa respecte a
la seva aplicacié al Sindrome d’Asperger i altres persones amb el mateix

fenotip.

A la columna de I'esquerra hi ha fragments del text del decret i subratllats els
paragrafs que serien d’aplicacié en persones amb SA. Evidentment no a totes
les persones amb aquesta sindrome se’ls ha de reconeixer el mateix grau de
minusvalidesa, per0 en tot cas sOn caracteristiques presents amb diversa
frequéncia que s’hauria de confirmar o descartar en cada cas.

A la columna de la dreta es citen algunes de les publicacions reconegudes
mundialment que avalen la presa en consideracié d’aquestes caracteristiques.

Text del decret

Article 9. Valoracio i qualificacié de grau
de minusvalidesa.

2. Els anomenats organs tecnics podran
demanar a professionals d’altres
organismes els informes médics,
psicoldgics o socials pertinents per a la
formulacié dels seus dictamens.

3. L’0organ técnic competent emetra
dictamen proposada que haura de
contenir necessariament el diagnéstic,
tipus i grau de minusvalidesa i, si escau,
les puntuacions dels barems per
determinar la necessitat del concurs
d’'una altra persona i I'existéncia de
dificultats de mobilitat per utilitzar
transports publics col-lectius.

4. Quan les especials circumstancies dels
interessats aixi ho aconsellin, I'organ
competent podra formular el seu
dictamen en virtut dels informes medics,
psicologics o, si escau, socials emesos
per professionals autoritzats.

Acotacions

Les persones amb Sindrome d’Asperger
poden tenir un comportament molt
normalitzat durant una sessio d’avaluacio.

Els informes dels professionals que les
tracten (professors, logopedes,...) son
una ajuda que convé demanar sempre.

Article 11. Revisi6 del grau de
minusvalidesa.

2. En tots els altres casos, no es podra
instar la revisié del grau per agreujament
o milloria sempre que, almenys, hagi
transcorregut un termini minim de dos
anys des de la data en qué es va dictar

Les variacions al llarg del
desenvolupament poden ser molt
importants, sobretot quan, malgrat els
esforcos educatius apareixen conductes
molt rigides i/o conductes obsessives
intenses, molestes i incompatibles amb
els millor funcionament i ben sovint
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una resolucid, excepte en els casos en
gué s’acrediti suficientment error de
diagnostic o s’hagin produit canvis
substancials en les circumstancies que
van donar lloc al reconeixement de grau,
gue no sera necessari exhaurir el termini
minim.

resistents a les terapies.

ANNEX 1

INTRODUCCIO

Taula de valors combinats.
Capitol 1 Normes generals

4. Les deficiencies permanents dels
diferents organs, aparells o sistemes
s’avaluen, sempre que és possible,
mitjancant parametres objectius i queden
reflectides en els capitols corresponents.
No obstant aix0, les pautes de valoracio
no es fonamenten en I'abast de la
deficiéncia sin6 en el seu efecte sobre la
capacitat per dur a terme les activitats de
la vida diaria, és a dir, en el grau de

discapacitat que ha originat la deficiéncia.

Les deficiencies en la SA considerades
ailladament poden semblar poc
incapacitants pero del resultat de la
interaccio dels diversos déficits es
manifesta, amb molts frequéncia, una
greu incapacitat per a les activitats de la
vida diaria.

Activitats de la vida diaria
S’entén per activitats de la vida diaria
aquelles que s6n comuns a tots els
ciutadans. Entre les moltes descripcions
d’AVD existents, s’ha pres la proposada
per I'Associaciéo Médica Americana el
1994:
1. Activitats d’autoatenci6 (vestir-se,
menjar, evitar riscos, neteja i
higiene personal..)

Pot haver-hi déficits en autoatencié
(vestir-se, menjar, evitar riscos, neteja i
higiene personal..) deguts a:

e alteracié en funcions executives que
dificulten la seqlienciacié d'accions

necessaries per completar el

proceés.

falta d'intencionalitat i motivacio.
e conductes obsessives que

interfereixin en I'execucio.
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2. Altres activitats de la vida diaria:
a. Comunicacio
b. Activitat fisica:

i. Intrinseca (aixecar-
se, vestir-se,
reclinar-se...)

ii. Funcional (portar,
elevar,
empenyer...)

iil. Funci6 sensorial
(sentir, veure...)

iv. Funcions manuals
(agafar, subjectar,
estrenyer...)

v. Transport (es
refereix a la
capacitat per
utilitzar els mitjans
de transport)

vi. Funci6 sexual

vii. Son
viii. Activitats socials i
d’'oci

Classe I

Inclou les deficiéncies permanents que,
complint els parametres objectius que
s’especifiquen en cada aparell o sistema,
originen una discapacitat lleu. A aquesta
classe correspon un percentatge compres
entre I'1 i el 24 per 100.

Classe Il

Inclou les deficiéncies permanents que,
complint els parametres objectius que
s’especifiquen en cada aparell o sistema,
originen una discapacitat moderada. A
aguesta classe correspon un percentatge
compreés entre el 25 i el 49 per 100.

e déficit en I'adquisicié d’habits.

La SA no inclou déficits sensorials pero
molts pacients tenen una especial
sensibilitat tactil i/o acustica que els
impedeix o dificulta determinades
activitats socials i/o laborals.

La discapacitat pot oscil-lar entre Classe |
i classe Ill, fins i tot pot oscl-lar al llarg de
la vida del pacient.

Capitol 14
Llenguatge
CLASSIFICACIO DELS TRASTORNS
DEL LLENGUATGE/PARLA/VEU
1. Trastorns del desenvolupament
del llenguatge

Retard lleu del llenguatge
e Elretard diagnosticat com a
lleu suposa un retard en
I'adquisicié de I'habilitat
comprensiva o0 expressiva,
tenint en compte la que

El diagnostic de la SA inclou, d’acord
amb el DSM-IV, un desenvolupament del
llenguatge no alterat. No obstant aixo, hi
ha retard i un déficit permanent (ja que
defineix el trastorn) en I'adquisicié de
I'habilitat comprensiva i expressiva.
Encara quan sol haver-hi un vocabulari
ampli, el seu Us funcional és restringit.
Molts pacients ho poden utilitzar com si
fos un diccionari.

Les pautes per al diagnostic proposades
per als més reconeguts especialistes en
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correspondria per I'edat.

e El seu pronostic és bo i sol
haver-hi una resolucio integra
sense sequeles.

e La primera exploraci6 s’ha de
fer a I'edat més primerenca
possible a fi d’'instaurar un
tractament precog, havent-se
de confirmar el diagnostic als
sis mesos de la primera
valoracio.

Retard moderat del llenguatge

e SOn significatius, sistematics i
patologics els errors, limitant la
capacitat receptiva i/o
expressiva. En el cas d’estar
afectades les dues vessants,
la limitacio en el
desenvolupament de les
habilitats linglistiques és més
acusada i implica una major
limitacio en la comunicacio,
podent-se afectar
secundariament el
desenvolupament cognitiu,
afectiu i social del nen. Per
evitar sequeles importants, ha
d’establir-se un tractament
primerenc.

e Depenent del nivell
especialment afectat, es
distingeixen diferents
subgrups: fonologic, sintactic,
mixt, semantico-pragmatic o
léxico-sintactic.

NORMES PER A LA VALORACIO DE LA
DISCAPACITAT PER TRASTORNS QUE
AFECTEN A LA PARLA O LA VEU

Com per a altres trastorns, cabria
valorar .......... I'actitud davant la

la SA contemplen trastorns del
llenguatge/ parla/ veu.

Christopher Gillberg*?®

Dificultats o alteracions del llenguatge
(almenys tres dels segiients simptomes)
¢ Retard inicial en el
desenvolupament del llenguatge.

e Llenguatge expressiu
superficialment perfecte.

e Llenguatge formal i pedant.
Caracteristiques peculiars en el
ritme de parla, entonacié de la veu
i la prosodia.

e Deficit de la comprensi6 o
interpretacia literal del significat de
les expressions ambigiies o
idiomatiques.

Peter Szatmari*

Llenguatge idiosincratic i exceéntric (dos
dels seglents)

¢ Anomalia en l'inflexio de la veu.
Parla massa.
Parla molt poc.
Falta de cohesio6 en la conversa.
Us idiosincratic de paraules
Patrons repetitius de la parla.

Digby Tantam® (en edat adulta)
¢ Anomalies en el desenvolupament
de les habilitats pragmatiques del
llenguatge.
e Manca de comunicacié no-verbal
manifestada en un dels
simptomes segulents:

! Gillberg, C. (1989): “Asperger Sindrome in 23 Swedish children”, Developmental Medicine and Child

Neurology, 31, 520-531.

2 Gillberg, C. (1991): “Clinical and neurobiological aspects of Asperger Syndrome in six family studies”.
En U. Frith (ed.) Autism and Asperger Syndrome, pags. 122-146. Cambridge: Cambridge University

Press.

3 Gillberg, 1.C. y Gillberg, C. (1989): “Asperger Syndrome: some epidemiological considerations”,
Journal of Child Psychology and Psychiatry, 30, 631-638.
* Szatmari, P, Bremner, B. A. y Nagy, J. (1989) "Asperger's Syndrome: A review of Clinical Features”, Canadian

Journal of Psichiatry, 34, 554-560.

> Tantam, D. (1988): “Annotation. Asperger’s Sindrome”, Journal of Child Psychology and Psychiatry,

29, 245-255.
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comunicacio........ ansietat davant o Expressions facials, gestos

certes situacions de comunicacié
social i expectativa negativa del

subjecte.

CRITERIS PER A L’ASSIGNACIO DEL
GRAU DE DISCAPACITAT

Taula I

Grau Il: moderada limitacié per
comprendre o expressar-se. Discapacitat
per a la comunicacio verbal de 15 a 34%.
“El pacient pot resoldre la demanda de la
vida diaria per comprendr ei expressar.
Algunes vegades, pot presentar errors a
I'articulacio, lleu limitacié en la precisio
del vocable o sintaxi, o lleu dificultat de
comprensié d’expressions complexes,
evidenciant-se discontinuitat, dubte,
lentitud o dificultat. La parla (si es troba
aqui la dificultat), pot ser inintel-ligible per
a estranys en temes descontextualitzats.”
Grau lll: severa limitacié per comprendre
0 expressar-se.

Discapacitat per a la comunicacié verbal
de 35 a 59% “Pot resoldre amb poca
ajuda o sense ella la practica totalitat de
les situacions de la vida, pero els errors
fonologics i/o fonétics, o la reduccié
sintactica i/o semantica determinen una
dificultat obvia per referir-se a temes
especifics. La parla (si es troba aqui la
dificultat), pot ser inintel-ligible per a
estranys i fins i tot per a persones
properes en temes fora de context.”

e De vegades, les dificultats de
comprensid es fan patents.

e El pacient pot referir-se a tots els
problemes de la vida diaria amb
molt petita ajuda o sense ella, no
obstant aixo la reduccio de la
parla i/o la comprensié, fan
summament dificil o impossible la
conversa sobre cert tipus de
temes. Tota conversa que
s’allunyi de temes familiars o
molt contextualitzats (o
allunyats dels interessos de la
persona amb SA), sera
impossible de mantenir.

e Lacomunicacié esta
severament alterada amb

manuals, postura corporal i
prosodia de la parla
singular i idiosincratica.

0 Incapacitat per apreciar les
claus socials importants.

Alguns autors xifren la comunicacio no
codificada en paraules, en un 70% i és en
aguesta parcel-la on es produeixen les
seves dificultats.
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interlocutors no familiaritzats
amb la seva problematica.

e Laparlapresenta alteracions a
I'articulaci6 i la prosodia que
dificulten de forma rellevant la
intel-ligibilitat en
circumstancies desfavorables.

CAPITOL 15

Retard mental

En aquest capitol s’estableixen les
normes generals per a la valoracio de la
discapacitat derivada del retard mental,
definit com a capacitat intel-lectual
general significativament inferior a la
mitjana, que s’acompanya de limitacions
de la capacitat adaptativa referides a
com afronten els subjectes les
activitats de la vida diariai com
compleixen les normes d’'autonomia
personal esperables del seu grup
d’edat, origen sociocultural i ubicacié
comunitaria.

Sera el criteri de professional el que
determini la puntuacié a atorgar tenint en
compte que la no possibilitat de
sociabilitat, formacié i adaptacio
condicionaran la possible
minusvalidesa: la no possibilitat
d’exercir un treball competitiu portara a
la percepcio del Subsidi de Garantia
d’Ingressos Minims.

Capacitat intel-lectual limit C.I. = 70-80
Unitats = 15-29
Psicomotricitat — Llenguatge

Encara que és condici6 per al diagnostic
qgue no hi hagi retard mental, en el cas de
les persones amb SA hi ha moltes
caracteristiques que, ben sovint, sén
compartides i que per tant serien
valorables.

Christopher Gillberg (veure bibliografia)
Deficit d’interacci6 social. (almenys dos
del seglients simptomes).

¢ Incapacitat per a la interaccio
social amb els seus iguals.

e Manca de desig i interes en les
relacions socials amb els seus
iguals.

¢ Manca o capacitat disminuida per
a l'apreciacio de les claus socials.

e Patrons de comportaments socials
i respostes emocionals
inapropiades a la situacio.

Desenvolupament de un repertori
repetitiu i restrictiu d’interessos i
activitats (almenys un dels segients
simptomes)
e Preocupacité absorbent per certs
temes d'interés amb la
conseqient exclusio d'altres
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Pot observar-se en edats
primerenques un lleuger retard
en el desenvolupament motriu.
Malaptesa en aquelles habilitats

motrius que impliquin gran
precisio.

Pot observar-se retard en
I'adquisici6 del llenguatge.

Utilitza un llenguatge molt usual
amb escas grau d'abstraccid.
En el llenguatge oral, tant
expressiu com comprensiu,
presenta lleu retard a nivell
sintactic i semantic.

Habilitats d’autonomia personal i
social

Total autonomia personal

Poca habilitat per establir
relacions socials.

Capacitat per a organitzar la seva
rutina diaria.

Adaptacio lenta a llocs aliens al
seu entorn social.

Utilitza recursos que ofereix la
comunitat amb assessorament.
Manté relacions d’amistat.
Respecta les normes socials
establertes.

activitats.

e Adhesio repetitiva i inflexible a les
rutines.

e Interessos obsessius: solen
acumular grans quantitats
d’informacié sobre un tema que
els interessa.

Imposici6 de rutines i interessos
(almenys un dels segilients simptomes)
e Imposicié de les rutines sobr si
mateix.
e Imposicio de rutines i interes
sobre els altres.

Disfuncio de la comunicacio no verbal
(almenys un dels seglients simptomes)
Us limitat i restringit de gestos.
Llenguatge corporal inapropiat.

e Us limitat de les expressions

facials.

e Us inapropiat de les expressions
facials.

e Postura corporal rigida i sense
expressio.

Anomalies en el desenvolupament
motriu

Retard primerenc en I'area motriu o
anomalies demostrades en un examen
neurologic.

Peter Szatmari (veurer bibliografia
citada)

Aillament social (dos dels seguents)

e Manca de relacions d’amistat.

o Evita activament el contacte social
amb altres.

¢ Manca d'interés a formar relacions
d’amistat.

e Tendencia a un estil de vida
solitari.

Trastorn de interaccio6 social (un
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dels segients)

¢ Iniciaci6 de la interacci6 social per
satisfer les seves necessitats
personals.

¢ Iniciaci6 maldestra i poc efectiva
de la interacci6 social.

e Interaccions socials unilaterals
dins el seu grup de referencia.

o Dificultat per percebre i
comprendre els sentiments
expressats pels altres.

¢ Indiferéncia cap als sentiments

dels altres.

Trastorn de la comunicacié no verbal
(un dels segients)

o Expressions facials d’'afecte
limitades.

e Els cuidadors o els pares tenen
dificultats per inferir els estats
emocionals del nen a causa de
I'aplanament de les seves
expressions facials.

e Contacte ocular limitat.

o El contacte ocular no s'utilitza com
a regulador de la comunicacio.

¢ No utilitza les mans per
expressar-se.

e Els seus gestos solen ser
maldestres i exagerats.

¢ No manté la distancia apropiada
amb altres i pot acostar-se massa
ala gent.

Digby Tantam (en edat adulta). -

(veure bibliografia)

e Trastorn qualitatiu de la interaccié
social manifestat en un deficit
respecte a la comprensié de les
convencions socials,
principalment si aguestes sén
regles implicites.
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e Manca de relacions socials amb
els seus iguals.

e Preséncia d'interessos restringits i
privats. Aquests poden ser
idiosincratics i sén perseguits de
forma obsessiva. Sovint els
interessos estan relacionats amb
les accions de col-leccionar
objectes i informacié sobre un
tema.

o Impressié de malaptesa en la
coordinacié motora.

Procés educatiu

e Presenta atenci6 dispersai
baixa concentracid i motivacio
en activitats d’aprenentatge.

e Dificultats funcionals en
['utilitzacié de técniques
instrumentals basiques.

e Presentafracas i inadaptacio en

nivells avancats de |’escolaritat.

e Pot conseguir el graduat escolar o
equivalent amb suport pedagogic.

e Té capacitat per accedir als
continguts propis de la Formacio
Professional Especial Adaptada.

Les caracteristiques d’aquests alumnes
fa que la seva adaptacio a I'ambient
escolar sigui dificil, més si no es compta
amb els suports professionals adequats.
Molts cops es veuen obligats a fer canvis
de col-legi a la recerca d’un context més
favorable.

Ben sovint son visctimes d’empaitament i
tenen dificultats per reparar les relacions
socials quan aquestes es deterioren 0 en
situacions de conflicte, fins i tot menors.

Procés ocupacional laboral

e Greus dificultats per accedir al
mercat de treball competitiu.

e Exerceix activitats que no
impliquin responsabilitat ni presa
d’iniciatives.

e Baix rendiment en activitats
laborals millorant aquest quan
treballa en Centres Especials
d’Ocupacio.

e Independencia en I'utilitzacié del
seu temps lliure

Conducta

e Generalment, bon nivell de
conducta adaptativa.

e |nestabilitat emocional,
facilment influenciable pel
medi.

e Baixatolerancia ala frustraci6.

e Inseguretat i escassa iniciativa
davant la realitzaci6é d'activitats.

Més dificultats que per accedir al mercat
de treball, solen tenir per manternir-lo.

46




e

W

P
£
-

@40

>

. . ASSOCIACIO SINDROME D’ASPERGER
DT CATALUNYA

e Requereix un discret control en la
seva conducta.

Retard mental lleu C.I. =51 — 69

Unitats = 30 — 59

Psicomotricitat — llenguatge

e Retard evolutiu senso-motriu

e Les etapes del
desenvolupament motriu es
cobreixen en edats més
avancades.

e Pocaprecisio en les tasgues
que exigeixen destresa i/o
coordinacio.

e No aconsequeix una bona
integracié de I'esquema
corporal.

e Retard en I'adquisici6 i evolucié
del llenguatge.

e Pot presentar problemes en la
parla.

Habilitats d’autonomia personal i social

e QOcasional supervisié en
activitats de la vida diaria.

e Esval per si sol en llocs habituals
de forma rutinaria.

e Collabora en tasques del nucli
familiar.

e Dificultat per anticipar-se als
perills, no exixtint reaccié
adequada davant els mateixos.

e Les seves demandes d'atenci6 i
aprovacio poden ser element
distorsionador en la familia.

e Assessorament per realitzar
activitats no habituals i utilitzar
els recursos socials.

e El seu nucli de referéncia social

es restringeix sovint ala
familia, barri o cercle laboral, si
existeix.

Donada la complexitat de la societat
actual i les seves caracteristiques
respecte a la comprensio de les relacions
socials, requereixen supervisio per a
moltes activitats de la vida diaria i
almenys aprenentatge explicit per a
situacions noves.

Procés educatiu

e Aconsegueix o0 supera els
processos d’aprenentatge senso-
motriu i preoperacional, podent
aconseguir les primeres etapes
del periode operacional concret.

e Deficit d’atencid i concentracio
gue limita I’'aprenentatge

e Adquisici6 de técniques
instrumentals.

e Lectoescriptura comprensiva

Les caracteristiques del seu pensament
poden fer que una persona amb SA
comprengui molt bé conceptes
matematics pero sigui incapac d'aplicar-
los a la resoluci6 d’'un problema.

Poden tenir una memoria sorprenent, i
recordar molts detalls pero tenen
dificultats per integrar-los en un conjunt i
utilitzar les dades acumulades per
construir coneixement.

Encara que aprenguin aviat, fins i tot
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limitada a nivells molt elementals.
e Necessita permanentment
suport pedagogic durant el
procés educatiu
¢ Ritme inconstant en

'aprenentatge

e Ritme inconstant en I'execucio
d’activitats.

¢ Incapacitat d'organitzacio i
planificacié del seu temps lliure.

Conducta

e Inseguretat i falta d’iniciativa en la
realitzacié d’'activitats.

o Actituds de reiteracid i
obcecacid en el gue suposa
dificultat

o Expressa la seva frustracio a
través de conductes
heteroagressives, generalment
verbals.

o Labilitat emocional

Retard mental moderat C.I. = 35 — 50

Unitats = 60 — 75

Psicomotricitat — llenguatge

¢ No arriba a la plena consecucio
d’adquisicions motrius.

e Adquierix en edat tardana control
postural adequat.

e Poca destresa manual,
necessitant ajuda per a
activitats gue requireixen
moviments fins.

e Adquireix conceptes espacials,
snet aquests els referits a
qualitats de I'objecte, no a la seva
integracio.

e Predomini de I'accio sobre el
llenguatge i el pensament.

e Llenguatge sembrat d’errors
semantics i sintactics.

e Vocabulari reduit i reiteratiu.

Habilitats d’autonomia personal i

social

e Necessita supervisio per a la
realitzaci6é d’activitats de la vida
diaria.

¢ No hi ha anticipaci6 ni sentit de
perill en situacions no habituals.

abans que alumnes sense SA, eines com
la lectoescriptura, la funcionalitat
d'aquests aprenentatges és inferior a
I'esperat per les seves dificultats per
comprendre.

Igualment, les seves dificultats
organitzatives (funcions executives), el
seu perfeccionisme i la seva malaptesa
motora els fa necessitar més temps per a
la realitzaci6 dels seus treballs,
examens,...
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Les seves relacions
interpersonals es limiten a
['ambit familiar i ocupacional.
Dificultat per acceptar normes
socials.

Procés educatiu

Conducta

Supera el procés d’'aprenentatge
senso-motriu i aconsegueix
tardanament el periode
preoperacional.

Aprenentatge de conceptes basics
elementals referits a situacions
concretes (color, forma,
grandaria).

Aconsegueix, mitjancant
ensinistrament, centrar i mantenir
I'atencié en I'adquisicio
d’aprenentatges.

S'integra, amb suport educatiu
en un Centre ordinari 0 en
Centres especifics.

S’inicia en habilitats manipulatives
basiques en aules d’'aprenentatge
de tasques.

Sol-licita constants demostracions
d’atencio i afecte.

Afectivitat ciclotimica i voluble.
Els canvis en els seus habits
diaris poden originar trastorns
d’adaptacio.

Conductes heteroagressives i
ocasionalment autoagressives.
Conductes afectives i sexuals
desinhibides.

Desconnexié ambiental.

| CAPITOL 16

| Encara que no és un criteri diagnéstic, les |
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la valoracié de la discapacitat que un

Trastorn Mental comporta es realitzara

basant-se en:

1. Disminuci6 de la capacitat de
l'individu per dur a terme una vida
autonoma.

Disminucié de la capacitat laboral.

Ajust a la simptomatologia

psicopatoldgica universament

acceptada.

Normes de caracter general

Per a la valoracio de la discapacitat

originada per Malaltia Mental es

tindran en compte els tres parametres
seguents:

1. Capacitat per a dur a terme una
vida autonoma. Vindra donada per
I'estudi de les activitats que
inclouen:

a. Relacio amb I'entorn:
comunicacio i maneig de la
informacié general que
I'envolta, Us del teléfon,
relacio social i
comportament del seu
entorn proper i
desconegut, aspecte fisic i
vestimenta, capacitat
psiquica per dirigir la seva
movilitat, Us del transport,
realitzacié d’encarrecs,
tasques de la llar, maneig
dels diners, activitats d’oci
i, en general, la capacitat
d'iniciativa, voluntat i
enjudiciament critic de la
seva activitat i I'activitat
d’altres.

wn

2. Repercussio del trastorn en la
seva activitat laboral. Vindra
donada per:

a. El déficit en el
manteniment de la
concentracio, la continuitat
i el ritme en I'execucio de
tasques.

Aquesta funcié fa referéncia a

la capacitat per mantenir una

atenci6 focalitzada de manera
que la finalitzacié de les

tasques laborals es dugui a

persones amb SA tenen una tendéncia
major que la poblacié general a patir
estrés davant la realitzacié d’activitats
guotidianes i la participacié en activitats
gue impliquin relacions socials.

Un estrés continuat pot generar un alt
grau d'irritabilitat, ansietat, variacions de
I’'humor que ben sovint s’expressen com
a problemes de conducta.

Cal considerar la comorbilitat frequent:
ansietat, depressi6, simptomes obsessiu-
compulsius, trastorns del son, sindrome
de Tourette, trastorns del moviment, ...
Tant en I'ambit escolar com en el laboral
son susceptibles, i en la practica ho
pateixen més que la poblacio general, de
ser victimes d’empaitament, fins i tot
quan es tracta d’ocupacio protegida.
Quan aix0 ocorre, la seva falta d’habilitats
socials i comunicatives els impedeix
defensar-se.
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terme en un temps raonable.
En la realitzacio de les
tasques domestiques, la
concentracié pot reflectir-se en
la capacitat i temps necessari
utilitzat per realitzar les
tasques rutinaries necessaries
per al manteniment de la casa.
b. El deteriorament o
descompensacio en
I'activitat laboral a causa
del fracas a adaptar-se a
circumstancies
estressants, entenent
com atals lapressade
decisions, el planificar i
finalitzar a temps els
treballs, la interaccié
amb caps i companys,
etc.
El fracas pot posar-se de
manifest en forma de
retraiment i/o evitacié de les
circumstancies
mencionades, també per
I'aparicié o exacerbacio dels
simptomes del trastorn en

questio.
Socials
P
Aixi, i des del punt de vista del tercer
criteri objectiu a tenir en compte en la
variacioé de la discapacitat generada
per un trastorn mental es considerara:

o Els trets només
es constituiran en trastorn quan siguin
inflexibles, desadaptatius i
persistents.

Classe llI: discapacitat moderada (30

—59%) (at+b+c)

a. Restriccio moderada en les
activitats de la vida quotidiana (la
qual inclou els contactes socials) i
la capacitat per exercir un treball
remunerat en el mercat laboral.

b. Les dificultats i simptomes poden
aguditzar-se en periodes de crisi 0
descompensacio. Fora dels
periodes de crisi:

c. Presenta alguns simptomes que
excedeixen els criteris diagnéstics
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requerits, situant-se la repercussié
funcional dels mateixos entre lleu i
greu.

Classe IV: discapacitat greu (60 —

74%) (a+b+c)

a. Greu restricci6 de les activitats de
la vida quotidiana. Precisa
supervisio intermitent en ambients
protegits i total fora d’ells.

b. Greu disminuci6 de la seva
capacitat laboral, posada de
manifest per deficiéncies
importants en la capacitat per
manenir la concentracio,
continuitat i ritme en I'execucio de
les tasques i repetits episodis de
deteriorament o descompensacio
associats a les activitats laborals,
com a consequéncia del procés a
adaptar-se a circumstancies
estressants. No pot mantenir una
activitat laboral normalitzada.

F. Adaptacié personal i social

1.1 Incapacitat total o greu dificultat
per mantenir relacions interpersonals
fins i tot amb els més proxims.

1.2 Presenta habits inacceptables
socialment o conductes agressives.
Té dificultats per mantenir relacions
amb amics, veins i companys.

1.3 Presenta conductes inadaptades,
molestes o irritants. Només es
relaciona amb amics, veins i
companys.

La discapacitat de la SA és cronica, evolutiva.
Com en totes les alteracions del desenvolupament que son generalitzades, la
minusvalidesa final és major que la suma de les dificultats en els diferents camps

52




