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PROGRAMA AGIRA

El Programa AGIRA va sorgir I'any 2007
amb l'objectiu d’oferir a I'infant amb au-
tisme i a la seva familia una assisténcia
global, constant, integrada i coordinada
que respongués a la necessitat terapeu-
tica real de I'afectacid i que fos acompan-
yada dels recursos indispensables per
afrontar cada cas i cada moment del cas
(Villanueva i Brun, 2008; Aixandri, 2010).

Es va desenvolupar davant de les evi-
dencies, d’'una banda, de la gravetat del
trastorn autista un cop estructurat (per
la seva cronicitat i per una afectacié que
pot arribar a ser massiva i invalidant) i,
de l'altra, de la importancia del moment
de desenvolupament en el qual es troba
I'infant molt petit amb sospita d’autisme.

El Programa AGIRA en [I’Atencio
Precog¢ va ser creat i dirigit per Rafael
Villanueva i Josep M2 Brun i implemen-
tat i desenvolupat al CDIAP 2 Granollers
(2007-2015), CDIAP Caldes de Montbui
(2008-2014), CDIAP MAGROC Terrassa
(des de I'any 2010) i a DAPSI 3 Sant Cugat

(des de I'any 2012). AGIRA és un acronim
que significa Assistencia Global a Infants
en Risc d’Autisme.

Pensavem que en la convergeéncia en-
tre risc de gravetat i infant en desenvolu-
pament (entre la incertesa pel que faala
gravetat, el diagnostic i el pronostici en
com de delicat és el moment relacional)
era un moment Unic per a poder influir
de manera significativa, positiva i tera-
peutica. Per aixo era imprescindible que
laincertesa en el diagnostic no impliqués
la postergacié de I'assisténcia en espera
de la confirmacié o no de les sospites.
L'objectiu del Programa ha estat I'atencid
i el diagnostic, pero també, i en especial,
la deteccid precog i la prevencio, entesa
aquesta com l'intent de minimitzar inci-
pients aspectes susceptibles de conso-
lidar-se com a estructura autistica. Per
aquest motiu, hem emfasitzat I'aspecte
de risc, ampliant els infants tractats da-
vant de sospites constatades de funcio-
nament mental autista i/o I'aparicié de
signes d’alarma.

Les idees de risc i de precocitat en
I'atencié van lligades de manera intima
i indissociable. Com apunta encertada-
ment Olives (2015): “En realitat, diag-
nostic i tractament son processos que
no es poden separar tan clarament”.
En aquest sentit, ha estat un objectiu
primordial del Programa la precocitat

en la deteccié del risc i
en latencié especialit-
zada, tant o més que la
precocitat en la certesa
diagnostica. | justificavem
aquesta urgencia tant per
la necessitat de detenir el
probable procés patolo-
gic com per la necessitat d’alleugerir el
dolor mental i emocional que provoca el
trastorn en els afectats i en I'entorn pro-
per (Brun, 2013). Lenquadrament d’un
centre d’atencié precog permet i facilita
aquest treball primerenc i, sobretot, el
treball relacional o el treball de la relacié
infant/familia.

Davant de la importancia del tras-
torn, era el nostre convenciment que
les mesures terapeutiques no es podien
limitar a alguna de les arees afectades,
ni tampoc a alguns dels moments de la
vida de I'infant ni tan sols a algunes de
les persones que configuraven la seva
realitat relacional. Haviem de fer un es-
for¢ d’assisténcia global que atengués
als diferents protagonistes del cas i que
atengués en els diferents ambits i mo-
ments de la vida de I'infant. L'atencio als
diferents protagonistes del cas connecta
amb idees desenvolupades amb anterio-
ritat (per exemple, Brun 2011, en el marc
de I'assessorament a |'escola: “La tasca
consisteix en ajudar a la persona -mes-
tra- que ha d’ajudar a la persona -infant-
necessitada”). Pensem que en el tracta-
ment de l'autisme hem d’inclinar-nos a
oferir una assistéencia global, que atengui
també i de manera clara a les persones
(familia, professionals) que conviuen di-
rectament amb aquests infants perque
puguin realitzat millor la seva tasca.

1 Aquest article va ser originalment publicat en castella I'any 2017 a Cuadernos de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente,
63, 63-74 (Revista de la Sociedad Espafiola de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente, SEPYPNA. Madrid).

2 CDIAP significa Centre de Desenvolupament Infantil i Atencié Precog.

3 DpAPsI significa Deteccid, Atencid, Prevencid i Suport a la Infancia.
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Considerem que les repercussions
del trastorn afecte no només a l'infant,
sind també -i de manera significativa- a
les persones que el cuiden i que aquestes
persones necessiten ser auxiliades per
poder realitzar la seva funcié cuidadora.
En definitiva, hem de “cuidar als cuida-
dors”. Per tant, prioritzem en el Programa
I'assistencia a I'infant i a la seva familia,
perdo també als cuidadors, educadors,
mestres, sense oblidar -i a aquesta qlies-
tié vam dedicar un considerable esforg en
temps- als professionals del CDIAP que
els atenien. Vam aprofundir en allo que
incidia de manera directa en la capacitat
de comprensid, la contencié i 'acompan-
yament d’aquells que cuiden als infants.

Se’ns presentava, no obstant, una di-
ficil aposta si, des del CDIAP, voliem aten-
dre en els diferents llocs i moments de la
vida de l'infant: casa, escola bressol, es-
cola ordinaria, espais d’activitats diversos.
No podiem menys que estar d’acord amb
Lasa (2005)4 en el seu assenyalament dels
requisits d’un tractament eficag en 'autis-
me, entre ells la precocitat, pero també
la intensitat. En aquest sentit, portavem
temps treballant conceptes com “am-
bient terapéutic” (Corominas, 1994)5 o)
“institucié com un tot terapeutic” (Brun,
2014). Valoravem que I'atencié al trastorn
no es resolia amb un tractament puntual i
determinat, sind que era necessari també
un tracte (que no una terapia) adequat,
extensible als diferents moments de la
vida diaria. Per aix0, com apuntavem,
vam dedicar de manera preferent el nos-
tre afany terapéutic a 'acompanyament
a les families, I'assessorament a les esco-
les i a la supervisio als terapeutes 6, enla
conviccié de que aquest treball no només
els facultava per poder cuidar millor, sind
que alhora fomentava aquest tracte ade-
quat cap a I'infant en aquelles persones
que, des de diferents ambits i lloc, con-
vivien amb ell. Defensavem, i defensem,
que la millora apareix a partir d’un tracta-
ment integral i d’un tracte adequat.

Vam projectar un Programa que
oferia una atencié continua, revisable
i individualitzada. Alhora, preteniem i
buscavem un treball coordinat de les in-
tervencions dels diferents professionals
dins del CDIAP (psicoterapeutes, neuro-
pediatres, treballadores socials, logope-
des, fisioterapeutes, personal terapeutic
de suport domiciliari i altres) i amb els
serveis i professionals externs. En aixo va
influir, aixi mateix, l'interés per facilitar a
les families la resolucié de les diferents
necessitats suscitades pel trastorn. El
Programa va treballar també la sensibi-
litzacid i formacié d'aquells professionals
que cuidaven als infants i, en especial,
d’aquells que poguessin realitzar una de-
teccid més primerenca mitjangant con-

> Grup de piscina

feréncies, cursos i assessoraments. En
I'ambit de la divulgacid, en els anys 2013-
2014, es van publicar quatre Newsletters
sobre temes relacionats amb l'atencié a
infants amb TEA: treball domiciliari, co-
municacié i llenguatge, escolaritzacid
(ordinaria, especial i compartida).

La concrecié de totes aquestes idees
i objectius es va realitzar a partir d’un
disseny de recursos, aplicats en funcié
de la valoracié de cada situacid; és a dir,
utilitzats en aquells punts que cada cas
i cada moment del cas requerissin. Dins
d’aquest disseny, existien uns recursos
directes en I'atencid als usuaris -infants i
familia- i altres indirectes (fig. 2). La inno-
vacio dels directes estava en relacié a una
major durada i intensitat del tractament

» Personal Terapeutic de Suport Domiciliari

(fig. 1) RECURSOS DIRECTES DEL PROGRAMA AGIRA

ensibilitzacio del persona
sanitat, educacio i assisténcia social
»Seminaris i conferéncies de formacio

»>Seguiment i valoracio del cas

‘professional ¢

(fig. 2) RECURSOS INDIRECTES DEL PROGRAMA AGIRA

4 Laimprescindible declaracié de Alberto Lasa al congrés de SEPYPNA d’A Corufia, I'any 2005, ha servit d’inspiracié en molts dels aspectes

de I'elaboracié del Programa AGIRA.
5

a l'escola o a I'escola bressol” (Corominas, 1994).
6 Les supervisions es realitzaven per part d’un dels directors del Programa, que exercia de coordinador del cas.

“L’autista pot millorar evidentment amb una psicoterapia, pero és indispensable que visqui en un ambient terapeutic, tant a casa com
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i a la creacio de grups de treball. S’hi in-
cloia I'atencié domiciliaria. Els indirectes
redundaven en l'assessorament, supervi-
sid i sensibilitzacio.

Alguns d’aquesta recursos, ja siguin
directes o indirectes, s’utilitzaven en tots
els casos (recursos fixes), d’altres es feien
servir en funcié del cas i del moment
del cas (recursos variables). Els recursos
fixes estaven, logicament, presents en el
funcionament previ del CDIAP, pero es
van sistematitzar per a tots els infants
del Programa (fig. 3). L'assessorament
a les escoles es podia dur a terme per
la propia terapeuta, acompanyada o no
del coordinador del cas del Programa o
per aquest darrer en solitari (en ocasions
més puntuals).

Els recursos variables formaven part
d’aquesta bossa de recursos que es feia
servir en funcié del disseny d’actuacio
terapéutica del cas i de les successives
revisions (fig. 4). En alguns casos, es van
utilitzar recursos que ja existien en el
funcionament ordinari del CDIAP, com

» Assessorament escoles

(fig. 3) RECURSOS FIXES DEL PROGRAMA AGIRA

les intervencions socials o logopediques,
també el grup de piscina, atés per una
fisioterapeuta. En d‘altres casos, es va
crear el recurs, com l'atencié domiciliaria
o el grup de pares.

Per Ultim, calia crear i desenvolupar
unes estructures internes en el centre
que permetessin la realitzacio dels objec-
tius exposats. El Programa AGIRA (desti-
nat a infants de 0 a 6 anys i a les seves
families, atesos en les zones que van im-
plementar el Programa) no hagués pogut
tirar endavant sense l'aposta i l'esforg

» Grup de piscina

» Grup d’infants

(fig. 4) RECURSOS VARIABLES DEL PROGRAMA AGIRA

del CDIAP Granollers, que proporciona i
facilita I'estructura necessaria per desen-
volupar el Programa. Un esforg que pro-
bablement hagués estat inviable en els
anys posteriors de retallades de serveis
publics.

El Programa va disposar, a més, d’un
grup intern d’investigacié i elaboracid de
projectes7 i va tenir la sort de comptar
amb la supervisié del Dr. Jorge L. Tizdon
des de I'any 2009. El Programa AGIRA es
va tancar definitivament al marg de 2015
al CDIAP Granollers.

NUMEROS

Malgrat que l'interés primordial sempre
i des de la seva creacid va ser l'assisten-
cial, el Programa AGIRA ha generat una
serie de dades interessant, més enlla del
seu valor estadistic, per les reflexions que
poden aportar-nos a nivell qualitatiu i
preventiu. Volem destacar la importancia
de disposar d’una base de dades que ens
permet treballar sobre el 100% de la po-
blacié atesa. Exposarem aqui els nime-
ros i deixarem per a una posterior ocasio
una reflexi6 més assossegada. Ens cen-
trarem en les dades obtingudes des de
la creacié del Programa al juliol de 2007
fins al desembre de 2014 als CDIAP em-
brié de I'experiéncia, Granollers i Caldes.

En el temps que abasta aquesta re-
collida de dades (juliol 2007- desembre
2014), van ser atesos en el Programa
AGIRA un total de 280 infants, dels quals

198 ja havien estat donats de baixa a
desembre de 2014, mantenint-se 'aten-
cié als 82 restants (fig. 5). La distribucio
per sexes supera lleument les estadisti-
gues habituals de 4 nens per cada nena,
situant els percentatges en un 16,1% de
nenes per un 83,9% de nens (fig. 6). Lam-
pliacid de l'assistencia a infants en risc
podria justificar aquesta major preséncia
de nens en el nostre programa, atesa la
major gravetat de les nenes.

A la xifra de 82 casos atesos en el
Programa AGIRA a data de desembre de
2014, hem de sumar els 16 del csmu
Granollers de referencia i els 9 del centre
d’educacié especial Montserrat Montero
que atén als infants de la zona, en aquest
mateix moment’. Hi ha la possibilitat de
que existeixi algun cas més no detectat
0 que estigui atés en un servei privat,
perd entenem que es tractaria de casos
aillats que no variarien significativament
les xifres de les que disposem. Aquesta
suma de 107 casos sobre una poblacié
de 17.785 infants de 0 a 6 anys a la zona
atesa, ens porta a una prevalenga d’un
cas de cada 166 (fig. 7a i 7b). Cal remar-
car una excepcio, en la mateixa linia que
esmentavem anteriorment. El Programa
AGIRA atén també a infants en risc, no
només diagnosticats, per la qual cosa és
presumible que aquesta xifra es veiés re-
duida en part sota un criteri de diagnostic
estricte i per tant la prevalenga fos més
menor. Tot i aix0, les dades d’una preva-
lenca de 1/166 concorden amb les dades
generals esgrimides per la comunitat
cientifica. Comin (2015) fa referéncia en
un recent article a que “Hem vist al llarg
de multiples articles sobre prevalenga i
autisme que la xifra sobre trastorns de
I'espectre de I'autisme es manté entre un
1/150iun 1/175, existint zones en qué les
dades poden variar, tant a I'alca com a la
baixa, pero que la mitjana es queda en
aquesta xifra”.

Cal destacar també com a dada relle-
vant que la xifra de 82 infants atesos su-
posa un 11,4% dels casos totals assistits
en aquell moment als CDIAP Granollers

7 Denominat AGIRA 2.0 i format per Rafael Villanueva, Josep M2 Brun, Mireia Pardo, Sandra Naya, Susanna Olives i Nuria Aixandri.
8 |es sigles CSMIJ responen a Centre de Salut Mental Infanto-Juvenil
9 Agraim a Daniel Cruz (coordinador CSMIJ Granollers) i a Anna Cabot (psicologa CEE Montserrat Montero) la facilitacié de les dades.
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i Caldes, quantitat prou important i que
remarcaria I'impacte del trastorn i la de-
dicacié que exigeix en els centres publics
de salut.

El temps necessari per a la consoli-
dacié de I'engranatge del Programa dins
dels CDIAP ens porta a no considerar, per
poc fiables, algunes dades dels primers
temps que, en aquest cas, ens podrien
ajudar a descriure si aquesta prevalencga
ha patit canvis amb els anys. En el mateix
article esmentat, Comin (2015) recull
com la prevalenga s’"ha mantingut estable
a paisos com Suécia (Lundstrom et al.,
2015), Dinamarca (Hansen et al., 2014) i
Gran Bretanya (Taylor et al., 2013), mal-
grat que l'aparenca a la practica clinica
pogués dur-nos a suposar el contrari:
“Cada cop més veiem com la tan al-ludi-
da epidémia sembla no ser-ho, tot i que
el dubte sobre si fa 70 anys realment hi
havia tants casos com avui potser con-
tinui a l'aire”. La incidéncia anual dels
casos nous atesos al CDIAP és de 37 de
mitjana en els primers anys del Programa
(2009-2011) per augmentar a 46 en els
darrers anys (2012-2014). No obstant, in-

(fig. 6) DISTRIBUCIO PER SEXES

(fig. 5) NUMEROS TOTALS

terpretem aquesta diferencia com a con-
seqliéncia d’'una major deteccid interna,
pels propis professionals del CDIAP, amb
el pas del temps i la major implantacié
del Programa, en especial en aquells ca-
sos amb una simptomatologia menys de-
finida i en els quals el factor de risc és el
predominant (fig. 8).

El grafic que indica el nombre de ca-
sos segons l'edat de la primera visita en
el CDIAP dels infants atesos al Programa
presenta, com era d’esperar, una figura
en campana que té el seu pic en el tercer
any. La primera visita esta estretament
relacionada amb la veritable deteccid i

pades al Programa AGIRA no van modi-
ficar significativament una deteccié més
precog¢ o una demanda d’assistencia més
primerenca. També podem considerar
que aquests programes de sensibilitzacio
necessiten més temps per provocar can-
vis manifestos. Mantenim la dada de de
sembre de 2008 (23,5 mesos) no pel seu
valor comparatiu siné perque la seva sig-
nificativa diferéncia amb les dades poste-
riors sembla respondre al canvi produit
per la consideracié exclusiva dels infants
amb diagnostic de TEA a l'afegit també
d’aquells en risc que, deduim, arribaran
més tard al CDIAP per la menor claredat

»N° d’infants a AGIRA ..........oviveeeeee.
(31.12.2014)

(fig. 7a) POBLACIO ATESA

amb aquells elements que desperten en
la familia la suficient preocupacié com
per portar-los a consultar. Per tant, hau-
ria d’existir-i aixi succeeix- un paral-lelis-
me amb els motius de demanda. Alhora,
un dels objectius implicits del Programa
AGIRA residia en el fet de poder dismi-
nuir I'edat de la primera visita, la qual
cosa significaria que el treball de sensibi-
litzacié externa havia ajudat a una detec-
cié més precog i, en conseqiiencia, a pos-
sibilitar una actuacié en estadis anteriors.

L'edat mitjana de la primera visita
al CDIAP dels infants atesos al Programa
és de 28,2 mesos al desembre de 2014
i, encara que disminueix més d’'un mes
des dels 29,3 de 2009, es manté estable
des de l'any 2010 i desmenteix el que
semblava una tendencia esperangadora
els primers anys, assolint els 27,3 mesos
(2011). Dit d’una altra manera, les mesu-
res de sensibilitzacié externa desenvolu-

de la seva simptomatologia. fig. 9).

La diferencia d’edat en el moment
d’aquesta primera visita en funcié del
sexe és significativa (24,3 mesos en les
nenes per 28,9 en els nens) i apunta de
manera directa a la major gravetat dels
casos de nenes que comporta que la
simptomatologia sigui més exuberant en
elles i que la demanda d’atencié se sol-li-
citi quatre mesos i mig abans, de mitjana
(fig. 10).

Explicavem abans que els casos de
demanda de visita al CDIAP dels infants
atesos al Programa AGIRA experimen-
taven un augment fins al tercer any de
vida per després anar disminuint. Aixi, la
demanda al tercer any de vida comporta
quasi el 42% dels casos. La suma acumu-
lativa fins aquests trenta-sis mesos és de
78%. Menys, doncs, d’'una quarta part
dels casos consulta per primer cop a par-
tir dels tres anys (fig. 11).
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DESEMBRE 2014

PROGRAMA AGIRA
CSMIJ GRANOLLERS

(fig. 7b) PREVALENCA

En el Programa AGIRA vam recollir els
motius de consulta exposats pels gares
en una primera trucada al cpiapt (fig.
12). Es evident que aquestes motius po-
dien ser -i, de fet, solien ser- més d’un.
Més endavant, el terapeuta podia re-
pensar amb els pares sobre aquells que
alarmaven més a la familia i aquells que
amoinaven més al professional. Les da-
des avalen, sense cap mena de dubte,

CEE MONTSERRAT MONTERO 9

16

la percepcid previa de que el major des-
encadenant de preocupacié i, en con-
seqliéncia, de consulta és I'abséncia, re-
tard o distorsid del llenguatge. En més de
la meitat dels casos (53,2%) el llenguatge
és el motiu de consulta i, a una conside-
rable distancia, trobem el segon motiu
referit, els problemes de relacio (18,2%
dels casos). Els motius de consulta va-
rien, obviament, segona la franja d’edat

==f)== Poblacié total AGIRA
==@== |ncidéncia a AGIRA

2008

2009

2010

(fig. 8) POBLACIO | INCIDENCIA

2011

280
238
42
——
2012 2013 2014

(remetem a una posterior publicacid l'es-
tudi d’aquesta dada), pero no hi ha dubte
de que aquesta predominanga en el mo-
tiu de demanda es relaciona directament
amb el pic de consulta. Podem avangar
que, en el tercer i quart any de vida, la
demanda per la preocupacié en el llen-
guatge frega el 70% dels casos.

Un dels factors clau a I’hora de deter-
minar la validesa d’un Programa com el
que vam dur a terme durant gairebé vuit
anys als CDIAP de la zona és si la seva im-
plantacié aporta una millora significativa
en la poblacié a la que va destinada i en
la feina dels professionals que atenen a
aquesta poblacié. Va faltar per realitzar
un estudi sistematic de les percepcions
dels familiars i de la influencia del Progra-
ma sobre la seva qualitat de vida. En el
mes de juliol de I'any 2014, no obstant,
es va realitzar una enquesta anonima en-
tre els professionals del CDIAP en la que
es demanava per la utilitat d’alguns ser-
veis del Programa i que va proporcionar
una valoracié de 3 punts sobre 3 per al
servei del grup de mares/pares; una de
2.8 punts per als serveis de supervisio,
acompanyament a les escoles, atencid
domiciliaria, acompanyament a les tera-
peutes i formacio extra i una de 2.6 per al
diagnostic. En les preguntes obertes, els
professionals valoraven majoritariament
que havien estat de gran ajuda dos as-
pectes del treball del Programa: I'acom-
panyament (el sentir-se acompanyats)
en els casos i una major comprensio del
trastorn i dels infants tractats.

Disposem, a més, d’un altre registre
que pot fer al-lusié a una valoracié del
pes i la contribucié de la experiencia:
els motius de baixa del Programa AGIRA
(fig. 13a). Cal mantenir tota la prudencia
i contextualitzar la dada en la seva veri-
table dimensié, parant esment a que la
poblacié assistida s'amplia a una concep-
cié de risc i a que no disposem d’esta-
distiques sense l'aplicacié del Programa
amb les que poder comparar les nostres
dades. Per tant, sense cap pretensié es-
tadistica i si referencial, observem que
una mica més de la meitat dels casos
causen baixa sense haver pogut rever-
tir els signes que apunten a un trastorn

10 En aquest cas, com en molts d’altres, hem d’agrair la participacié de I’ Olga Muntsant com a secretaria de 'equip.
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(fig. 9) EVOLUCIO DE ’EDAT DE LA PRIMERA VISITA AL CDIAP (en mesos)

autistic. En un 45,5% dels casos, la baixa
del Programa es produeix com a con-
seqliéncia de la baixa al CDIAP per haver
assolit I'edat maxima d’atencié (una altra
reflexié seria com les diferents politiques
atempten més o menys a l'extensié o re-
tallada d’aquesta edat maxima). Un al-
tre 5,5% causa baixa pel pas de l'infant
a I'Educacié Especial (incompatible amb
el manteniment de I'atencié al CDIAP),
manifestacié palmaria de la gravetat
en el fet de que I'afectacié impossibilita
la incorporacié a una escolaritzacié or-
dinaria. Per contra, quasi una quarta part
dels casos (un 22,7%), causa baixa en el

(fig. 10) EDAT EN LA PRIMERA VISITA AL CDIAP PER
SEXE (en mesos)

Programa en haver desaparegut els sig-
nes de risc d’autisme que els van dur a
ser inclosos. Sense que aix0 impliqui la
desaparicié d’altres caracteristiques que
requereixen atencid, es descarta l'evolu-
cié cap a un trastorn autista. | ens sembla

una dada positiva, més enlla de conéixer
com hagués estat la seva evolucié sense
la implantacié del Programa.

Finalment, el motiu de baixa del dar-
rer quart dels casos atesos es reparteix
entre la decisié familiar i els abandona-
ments, en fase diagnostica o durant el
tractament (16,6%), els canvis de domi-
cili (6,1%) i el canvi de diagnostic (3,5%).
(fig. 13b)

En els darrers temps del Programa
AGIRA vam iniciar una reflexié, no re-
solta, sobre com quantificar I'evolucié
d’aquest 45,5% de casos que causen
baixa per haver assolit I'edat maxima
d’atencié al CDIAP. Si bé és cert que con-
sideravem que no havien experimentat
una millora suficient com per afirmar
que havien desaparegut els signes de risc
d’autisme, si que observavem en la ma-
joria d’ells una remissié dels factors més
inhabilitadors, una millor relacié familiar,
canvis importants en la manera de rela-
cionar-se amb I'entorn i, fins i tot, canvis
estructurals que permetien augurar una
millor qualitat de vida i un pronostic molt
més esperancador. La pregunta que ens
formulavem era obvia: només la desapa-
ricié total dels signes de risc d’autisme
indicava la validesa del Programa? Per als

50%

40%

30%
26%

20%

10%
10%

0%

0-1 any 1-2 anys

42%
18%
4%
2-3anys  3-4anys mésded
anys

(fig. 11) PRIMERA VISITA AL CDIAP PER FRANGES D’EDAT
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Atenci6 GG 0,14
Desenvolupament NN 0,12
Conducta I 0,09
Manca de resposta I 0,08
Questions mediques N 0,08
Comunicacié |l 0,07
Conductes estranyes |l 0,06
Prematuritat |l 0,05

Contacte visual |llll 0,04

Llenguatge I 0,53
Relacié G 0,18

Motricitat I 0,15

(fig. 12) PRINCIPALS MOTIUS DE CONSULTA

creadors d’AGIRA, una millora significati-
va de les capacitats personals i familiars i
una disminucié del patiment que acom-
panya a l'entorn (també professional)
justificava, alhora i sense cap mena de
dubte, una estimacié positiva de la im-
plantacié del Programa.

Fent la comparativa entre sexes sobre
els motius de baixa(fig. 14), vam trobar
diferencies significatives que apunten
en la mateixa direccié: més gravetat
dels casos en les nenes. D’una banda,
el percentatges de baixes per edat limit
(50% en nenes i 44,7% en nens) i pas a
educacié especial (10,7% en nenes per
4,7% en nens) és més gran en les nenes
i, d’altra, les baixes per la desaparicid
dels signes és més gran en nens en gai-
rebé deu punts percentuals (un 24,1%
per un 14,3%). S'aprecia també una di-
feréencia en els percentatges dels canvis
de diagnostic (7,1% en nens per 2,9% en
nenes), que ens expliquem per la major
claredat dels signes precocgos en les ne-
nes, relacionada d’igual manera amb la
major gravetat. En els percentatges de
baixa per decisié familiar existeix també
una diferencia entre sexes (7,1% en ne-
nes per 13,5% en nens) que ens porta a
la mateixa conclusio: resulta més facil no
considerar preocupants o, fins i tot, ne-
gar aquells simptomes més lleus i aban-
donar el tractament.

Quan creuem les dades de motius de
baixa amb la mitjana d’edat de la primera
visita al CDIAP, descobrim un resultat re-
llevant (fig. 15). Els infants que son baixa
d’AGIRA per desaparicid dels signes de
risc d’autisme, havien arribat al CDIAP
una mitjana de 7 mesos abans que els
que soén baixa d’AGIRA per edat (24,6 me-
sos per 31,6 mesos). La conclusié reforga
la, d’altra part compartida, opinid de que
una atencid més precog es relaciona de
manera directa amb un millor pronostic.

| ho fa de manera concloent, atés que el
resultat és suficientment clar malgrat la
consideracié de que una major gravetat
va acompanyada d’una demanda i, en
conseqliéncia , d’'una primera visita al
CDIAP més primerenca.

Explicavem a l'inici de l'article els re-
cursos fixes i variables que aportava el
Programa i com es disposava d’aquests
darrers en funcié del criteri clinic i en re-
lacié al cas i al moment de cada cas. Els
nameros ens indiquen (fig.16) que el re-
curs variable més emprat és la interven-
cié de la Treballadora Social (56,9% dels
casos). Aquest elevat percentatge s’expli-
ca, sobretot, per la informacio sobre les
ajudes i subvencions a les quals els pares
d’aquests infants tenen accés i a I'acom-
panyament posterior en el recorregut de
la seva tramitacio per part de les treba-
lladores socials del centre. La intervencid
del logopeda es va utilitzar en un 36,6%
dels casos. En algunes ocasions les de-
mandes de la familia d’una intervencid
logopedica és tenag. No oblidem que és
la preocupacio pel llenguatge el que ha
portat a la majoria de pares a sol-licitar
I'atenci6 del CDIAP i no sempre és accep-
tada la dificultat com a part d’un trastorn
més gran que l'inclou. D’altra banda, el
Programa AGIRA es va beneficiar -i es va
basar- en la possibilitat d’oferir a les fa-
milies el treball conjunt de diferents pro-
fessionals. La intervencié del logopeda se

o tractament)

Abandonament (durant el diagnostic . 4%

Canvi de diagnostic . 4%

Desaparicio signes de risc d'autisme _ 23%
Decisio familiar - 13%
Canvi de domicili - 6%

Pas a Educacid Especial - 6%

(fig. 13a) MOTUS DE BAIXA DEL PROGRAMA
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(fig. 13b) MOTIUS DE BAIXA DEL PROGRAMA (1)

circumscrivia en la majoria dels casos a
unes consultes i a unes indicacions. S’in-
clouen en aquest percentatge aquells in-
fants que van participar en els diferents
grups de llenguatge que es van realitzar.
Un 10,6% de les families es van beneficiar
dels grups de mares i pares i un 11,6%
del servei d'acompanyament terapeutic
domiciliari (PTSD). D’aquests dos darrers
recursos, donarem més detalls. En les es-
tadistiques no es recull, per manca de fia-
bilitat, el percentatge d’assessorament a
les escoles per part dels coordinadors de
cada cas (fora acompanyant als terapeu-
tes o sense ells), malgrat la xifra rondaria
el 30% si ens basem en les dades recolli-
des fins a I'any 2012.

A partir de I'any 2011, es van des-
envolupar grups de mares i pares. Es
tractava de grups mixtes (pedagogic-te-
rapéeutics), que van realitzar entre sis i
set sessions mensuals d’una hora i un
quart. Els grups estaven tancats a noves
incorporacions durant el seu transcurs i
eren conduits per dos terapeutes. L'ob-
jectiu va ser la creacié d’un espai per a
que els pares compartissin experiéncies
i inquietuds sobre la crianga, I'entorn i el
diagnostic. Anava dirigit a pares amb fills
entre tres i quatre anys que estiguessin

mantenint una certa evolucid, perd amb
un diagnostic d’autisme ja treballat en el
procés terapeutic individual amb ells. Els
temes s’enfocaven a partir de l'interés
de les families i eren recurrents: I'etiolo-
gia, el pronostic, I'escolaritzacié, el llen-
guatge, els germans i I'entorn familiar,
entre d’altres. En els anys 2010-2014 es
van dur a terme cinc grups, un per any,

participant vint-i-quatre families en total
(fig. 17).

El Programa AGIRA va dedicar un
enorme esfor¢ a un recurs que es va
convertir en el que més interes va des-
pertar entre els professionals del propi
CDIAP i d’altres centres: el de I'atencié
domiciliaria. Ens remetem a la primera
Newsletter que el Programa va editar a
I'any 2013 per un aprofundiment sobre
el tema. Per a realitzar la funcié, vam
comptar amb la preséncia d’un personal
terapeutic d’ajuda o suport domiciliari
(a partir d’ara, PTSD). L'adjudicacié d’un
PTSD respondria a una série de criteris
(fig. 18). A partir del suggeriment del te-
rapeuta o del coordinador del cas, s’estu-
diava la viabilitat per poder oferir i treba-
llar la proposta amb les families. En tot
moment es van cuidar totes les passes
necessaries per tal que funcionés de ma-
nera adequada un treball tan delicat com
ho és el de la presencia d’un terapeuta en
el domicili familiar 1. Aquesta cura es va
estendre de manera especial al personal
que assistia al domicili, des de I'aportacié
d’una formacié previa especifica a un se-
guiment i supervisié continuats del cas.
L'experiencia va resultar, en termes gene-
rals, molt exitosa. Es varen dur a terme 22
treballs d’assistencia al domicili realitzats

Edat limit

Desaparicid signes de risc d'autisme

Decisio familiar

Pas a Educacid Especial

Canvi de diagnostic

1
x

Abandonament (durant el diagnosti 9

c
o tractament)

~nb

Canvi de domicili

50%
45%

14%
24%

7%
14%

11%

5%

7%

0
%

7%

6%

(fig. 14) MOTIUS DE BAIXA PER SEXE

11 Una part important d’aquest treball el va realitzar la Coordinadora de PTSD, Isabel Valls, encarregada també de la selecci6 del propi

personal d’atencié domiciliaria.
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31,6
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24,6
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signes de risc d'autisme

p1sD | 12 6%
Grup de mares i pares - 10,6%
Grup de piscina - 5,7%

Grup d'infants . 3,5%

(fig. 15) MITJANA D’ EDAT EN LA PRIMERA VISITA AL
CDIAP SEGONS EL MOTIU DE BAIXA

per 16 PTSD diferents. La durada mitjana
de la preséncia al domicili va ser de 17
mesos. La mitjana d’edat dels infants en
el moment de l'inici del treball de PTSD
va ser de 3 anys i 2 mesos (fig. 19a).

El nimero i percentatges per sexes
(fig. 19b) ens verifica, un cop més, la
major gravetat del trastorn en nenes. En
I'adjudicacié de PTSD, recurs en el que la
gravetat és un factor determinant, van
ser escollides fins a un 31,8% de nenes
respecte al 16.1% total de nenes dins del
Programa.

Feiem referéncia a 'acompanyament
als PTSD (en justicia, hauriem de parlar
de les PTSD, ja que de les 16 persones
que van realitzar el treball domiciliari,
15 eren dones), tant en relacié a la su-
pervisi6 mensual individual del cas per
part del coordinador del mateix, com a
la supervisié mensual en grup de treball.
Aquest grup reunia a totes les PTSD que
desenvolupaven l'assistencia domiciliaria
en cada moment. Estava oberta a les
PTSD d’altres CDIAP que van implemen-
tar el Programa, personal en practiques
i al terapeuta del cas en alguna ocasié.
El grup de treball, conduit pels coordi-
nadors i directors d’AGIRA, va funcionar
a partir del marg de 2009 fins al marg de
2015. En aquest temps, es van realitzar
62 sessions (fig. 20).

(fig. 16) UTILITZACIO DELS RECURSOS VARIABLES

REFLEXIO FINAL

El desenvolupament del Programa
AGIRA durant els darrers quasi vuit anys
ens ratifica en la validesa i convenién-
cia d’un treball basat en la comprensié
del funcionament mental i relacional,
I'acompanyament de I'entorn, la preco-
citat en el tractament i I'atencié al risc
en el moén dels autismes. Una primera
analisi de les dades que s’extrauen de la
poblacié de 280 infants i families ateses,
confirma de manera empirica els resul-
tats d’altres estudis sobre la matéria: una
prevalenca d’entre 1/150 i1/175 (1/166,
en el nostre cas), una incidéncia mantin-
guda en els darrers anys, una distribucié
per sexes a I'entorn de quatre nens per
cada nena o la gravetat dels quadres
de les nenes per sobre del dels nens.

» 5 grups
» 24 families

(fig. 17) GRUP DE MARES / PARES

B

Ledat mitjana de la primera visita (els
28,2 mesos) es correspon amb el princi-
pal motiu de consulta (el llenguatge en
més de la meitat dels casos). Els motius
de baixa del Programa parlen de la des-
aparicié dels signes autistics en gairebé
una quarta part dels infants que havien
despertat alarma pel seu funcionament
mental. Finalment, el creuament de la
mitjana d’edat en la primera visita amb
el motiu de baixa aporta una significati-
va diferencia de set mesos que il-lustra,
sense cap mena de dubte, la vital impor-
tancia de la precocitat en el tractament.
Tenim la confianga de que un segon ni-
vell d’analisi de les dades més particulars
de la poblacid, i el creuament entre si de
les variables, es tradueixi en aportacions
significatives a tenir en compte en un mi-
llor i més precog¢ apropament a la cura i

tractament dels infants diagnosticats de

TEA i les seves families. ®
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» Coordinaci6 continuada

(fig. 18) CARACTERISTIQUES DEL RECURS DE PTSD

(fig. 19a) DADES PTSD

N2 casos

Total AGIRA
Nenes 46
Nens 238

(fig.19b) NUMERO DE PTSD PER SEXE DELS INFANTS
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