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- JOAN AGUSTI RAMIREZ w PRESIDENTE DE LA ASOCIACION SINDROME DE ASPERGER DE LAS TERRES DE L’EBRE

‘El apoyo de la familia es basico

PERFIL | Joan Agusti Rami-
rez (1976, Sant Carles de la
“Rapita) hace un afio que es pre-
sidente de la Asociacién Sin-
dromede delas Terres
de PEbre. Llegd a la entidad
“después de que suhijo Quimse
le diagnosticara en el afio 2010
laenfermedad. Des de entonces

trabaja paramejorarlavidade
los afectados.

POR SILVIA FORNOS
£Qué es el Sindrome de As-
perger?

Es un sindrome que forma par-
te de los trastornos de espec-
tro autista, es decir, que afecta
alas personas en el desarrollo
de sus habilidades sociales, la
comunicacion y sus intereses
personales.

{Existe algin aspecto que se
desconozcatodaviasobrela
enfermedad?

_» pesar de ser una enfermedad
relativamente nueva se conoce
todo sobre ella. Lo tinico que
todavia no estd claro es si exis-
te algin componente genético
en el desarrollo del sindrome.

{Un diagndstico precoz es
esencial?

Es bdsico, porqué lo que se
busca es darles aquellas capa-
cidades que de manera innata
notienen. Los problemas de
comunicacion sise empiezana
trabajar desde los 4afios no se
obtienen los mismos resulta-
dos que si se empieza mds ade-
lante.

iSe puede confundir con
otras enfermedades?

5i. Al tratarse una enfermedad
relativamente nueva, antes po-
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dia confundirse con un sindro-
me de déficit de atencion o dis-
tintos trastornos del compor-
tamiento. Estohadadolugara
que aalgunos enfermos diag-
nosticados erroneamente se

*

Juan Agustireconoce
que el sindrome se
puede confundir con
trastornos del
comportamiento

les haya agravado la enferme-
dad, porqué el tratamiento que
han recibido no ha sido el ade-
cuado.

éCon qué especialistas médi-
cos hay que trabajar?
Lamayoria de afectados reali-
zan un tratamiento psicologi-
co. Pero hay personas cuya
afectacién es mas severay el
tratamiento también incluye
medicaciény en algunos casos
también seguimiento psiquid-
trico.

éCudntas personas integran
laasociacion?

Somos 32 familias con afecta-

dos, peroaparte del Sindrome
de Asperger también atende-

mos trastornos del espectro
autista del funcionamiento,
porqué realmente las necesi-
dades son similares. Este afio
esperamos llegar alrededor de
60 familias asociadas.

<Con qué otros recursos
cuentan las familias para
afrontar laenfermedad?
Anivel piblicoy hastalos 6
afios se trabaja con los Centros
de Desarrollo Infantil y Aten-
cién Precoz (CDIAP). A partir
de esaedad, se derivaal Centro
de Salud Mental Infanto-Juve-
nil (CSMI1J). Recomendamos
acudiral servicio paraque los
afectados consten en el ‘histo-
rial ptiblico’, peroanivel dein-
tervencion es insuficiente.

:Qué rol desarrollan los fa-
miliares en el tratamiento
del sindrome?

Los familiares tienen que ha-
cer el esfuerzo de entendera
los afectados y de hacer difu-
sion de la enfermedad en su
entorno cercano. Ademds, en-
tre las familias de los afectados
tenemos que darnos apoyo.

¢Cuilessonlosretosenel
dmbito educativo?

El reto es adaptar la metodolo-
gia de ensefianza a sus circuns-
tancias. Estamos trabajando
con los Espais d’Atencid Psi-
cologica (EAP) delas cuatro
comarcas para poder planifi-
car una estrategiay poder
adaptar lametodologia.
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