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EL QUE PUGUIS FER AVUI, NO HO DEIXIS
PER A DEMA

La prevalencga del Trastorn de I'Espectre
Autista (TEA) augmenta cada cop més:
un de cada 68 infants, segons Autism
Speaks, i un de cada 100, segons Autismo
Europa (Autism Speaks, 2018; Autismo
Europa, 2018).

Els senyals d'alarma de les dificultats
en la comunicacid i la relacié compatibles
amb el TEA es poden detectar des del pri-
mer any de vida (Acquarone, 2007). Ente-
nem com els primers senyals d’alarma els
elements biologics, emocionals o relacio-
nals que ens suggereixen un risc d’afec-
tacio del desenvolupament del nen (Bus-
quets et al., 2018). Per tant, no es tracta
tant de fer un diagnostic preco¢ com de
detectar un conjunt de signes que poden
comprometre el seu desenvolupament i
el vincle.

S’ha de tenir en compte quina és la
poblacid considerada vulnerable o de risc
perqué justament en la tasca de preven-
cid i detecciod precog caldra fer un segui-
ment de forma més acurada i continuada
d’aquesta poblacid: germans d’infants
amb TEA, grans prematurs (Padilla et al.,
2017), infants amb discapacitat fisica,
psiquica i/o sensorial, infants que han
patit llargues hospitalitzacions, infants
adoptats (Hoksbergen et al., 2005), mal-
tractats i/o que han patit negligéncia i na-
dons de mares amb depressio o trastorns
psiquiatrics (Zwaigenbaum et al., 2009).

Els senyals d’alarma s’evidencien
en l'infant, en el cuidador i en la rela-
cidé entre tots dos. Pel que fa a l'infant,

s’inclouen: 1) la presencia de signes
patologics, 2) lI'abséncia de conductes
propies del desenvolupament tipic i 3)
diferencies qualitatives en el desenvo-
lupament de competencies i conductes.
Es considera risc de TEA quan s’observen
>2-3 senyals d’alarma amb una intensi-
tat, frequencia i durada significatives. Es
classifiquen en dos tipus: els sorollosos o
per excés (per exemple, ser hiperreactiu,
mirar de manera fixa, tenir un somriure
congelat, balbucejar constantment, etc.)
i els silenciosos o per defecte (per exem-
ple, ser hiporeactiu, no mirar, tenir una
calma silenciosa, no reaccionar davant la
separacié, etc.) (Acquarone, 2007 i Zwai-
genbaum et al., 2015).

Pel que fa al cuidador, s’observa un
major estrés parental (Bonis, 2016) i can-
vis en els patrons de relacid. En concret,
en l'analisi retrospectiu de videos domeés-
tics, els pares i mares presenten dos ti-
pus de conductes (Acquarone, 2007): les
d’inici i manteniment de la relacié, que
apareixen en els primers mesos, i les de
desanim i desconnexié que es van instau-
rant progressivament. Entre les primeres,
destaca una major estimulacio fisica i I'ds
d’objectes per captar el seu interes, canvi
del to de veu i conductes més directives.
Entre les segones, s'observa el silenci, la
reduccié de la conducta espontania i la
introduccié d’objectes que substitueixen
la relacié. D’aquesta manera, es pot anar
creant un cercle vicids al servei de la des-
connexidé o patrons de crianga estranys,
patologics, amb tendencia a la negacid
de les dificultats degut a una adaptacio

1 Aquest article va quedar finalista al XXIX Concurs literari d’articles de divulgacié de la psicologia (http://www.psiara.cat/view_article_6E4DF.
asp?id=4836&cat=49). Posteriorment, vam fer una ampliacio de la part final afegint més contingut teoric per la Revista eipea.
2 Contacte: Equip de Formacié i Recerca Carrilet: Marina Mestres, Lourdes Busquets i Jalia Miralbell. diagnostic@carrilet.org, 934277419 /

619408044.
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en excés dels pares a la conducta de I'in-
fant (Mestres i Busquets, 2015).

Un 30-40% de les families manifes-
ten preocupacié abans de I'any de vida
del seu fill/a (Bonis, 2016). La deteccid i
intervencié primerenca sén imprescin-
dibles, ja que és un periode clau per al
neurodesenvolupament i la construccié
de la identitat de I'infant, aixi com per a
I'establiment de la relacié amb els pares.
La intervencié es basa en ajudar a can-
viar les dinamiques relacionals i millorar
el vincle, sense angoixar i donant il-lusié
dins d’entorns el més naturalistes possi-
bles (Mestres i Busquets, 2015).

Els professionals que treballen amb la
primera infancia tenen un paper clau en
la deteccié precoc del TEA. Es important
que coneguin els senyals d’alarma, ja que
identificar-los facilitara la derivacio per a
una intervencié el més aviat possible.

A continuacié, presentem un text
descrit en veu d’'una mare que relata els
primers anys de vida del seu fill amb au-
tisme i I'atencid terapeutica rebuda des
d’un Centre de Desenvolupament Infantil
i Atencié Precog (CDIAP). A I'hora de rea-

litzar aquesta part ens hem inspirat en les
families que han consultat en la clinica i
han compartit amb nosaltres les seves
preocupacions, angoixes i vivencies més
personals.

AVUI ENS HO HAN DIT
La psicologa ha parlat d’autisme i ens han
dit que el podrem ajudar. El nostre fill de
3 anys, en Pau, tan petit i tan fragil!

No ha sigut un nen gaire malaltis i
anavem poc al metge. Quan el pediatre
va informar-nos que se’n podria fer una
valoracid, ens va sorprendre que hi ha-
guessin psicolegs per a nens tan petits
i ho vam consultar de seguida; no volia
esperar més. Tranquil-litza que t’escoltin.
Veia coses que no veia ningu i sentia co-
ses que no sentia ningu.

Pero, ara? Si ha comengat a parlar i
sap les lletres en angles. Em fa gracia com
pronuncia a la perfeccié una llengua que
no és la seva. Aixo ha de voler dir alguna
cosa, potser té altes capacitats o simple-
ment bona oida.

M’hagués agradat aprendre idiomes
de ben petita, pero abans era diferent i

ara tot va molt rapid. La societat d’avui en
dia esta plena de perills. Potser m’espan-
to i séc sobreprotectora. Voldria vacunar
el meu fill contra el dolor. Ser mare m’ha
transportat a la meva infantesa i recordo
coses que feia temps que tenia oblida-
des. M’han vingut olors, imatges, sen-
sacions del passat que no puc expressar
amb paraules. La maternitat no me I'ha-
vien explicat aixi; aquesta part no surt als
llibres. Em sento vulnerable i sola.

TINC UN BEBE “ZEN”

He llegit sobre 'autisme, potser massa. Hi
ha un munt d’informacié a I'abast de to-
thom. Consulto internet i hi trobo milers
de pagines web amb consells, recomana-
cions, tests per auto aplicar i tractaments
infal-libles. Tot i que m’han dit que no
és bo obsessionar-s’hi, no ho puc evitar.
També estic inscrita a un blog de mater-
nitat on comparteixo les meves inquie-
tuds amb altres pares i busco respostes.
Des que era un nadé em preocupava que
alguna cosa no anés bé i volia saber que
passava. L'agafava a coll i no s’adaptava al
meu cos, era com un sac de patates o una
nina de drap. Una amiga em va dir: Quina
sort, tens un bebe “zen”. Si tu estas tran-
quil-la ell també estara tranquil!

Si, era veritat que dormia més de sis
hores seguides, no plorava, el podies por-
tar a qualsevol lloc i I’havia de despertar
per donar-li de menjar. Fins i tot tenia
temps per a mi. Sempre tan bo, el meu
angelet. Pero jo no estava tranquil-la, es-
tava angoixada i no entenia per que les
altres mares es queixaven d’esgotament
per les continues demandes dels seus
fills. Aquest nen és massa facil i confor-
mista! Tenia un bebé “zen” i sentia que
era una mala mare perque alguna cosa no
feia bé. En Jordi intentava animar-me: El
nostre fill és felig, mira com té el somriu-
re a la boca encara que estigui malalt o
s’hagi fet mal! Jo pensava: No reclama,
no em necessita.

SEMPRE TAN INDEPENDENT
Un dels primers jocs que va fer eren unes
torres molt altes i ben alineades, qua-
si perfectes. Em recordava a l'avi Joan,
quan treballava d’arquitecte amb aquella
concentracid, precisid i exactitud. S’en-
tretenia sol, com si no hi hagués nen, i
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les joguines amb musica eren la seva
fixacié. Li parlava i no sabia si m’escolta-
va, només responia quan li interessava.
Segurament, no haver anat massa so-
vint al parc o ser fill nic havia influit en
que estigués al seu mon. Ha interactuat
sempre amb nosaltres, pero no del tot,
no sé com explicar-ho. No responia quan
el cridavem pel seu nom, pero es girava
somrient quan li cantavem aquella canta-
rella del Barga que li agradava tant.

Just en fer un any, va comengar a ca-
minar i es va fer gran de cop. Va passar
d’estar sempre assegut a cérrer directa-
ment. Independent a tota hora: s’enfilava
per les cadires i arribava a llocs inaccessi-
bles. I'havia de vigilar perqué no veia el
perill i es podia fer mal. Em deien: Aquest
nen és fort, cau i no plora mai. Jo pen-
sava: No és fort, s'aguanta i no em neces-
sita.

EL MEU “PETIT EMPERADOR”
Encara no deia ni mama ni papa, pero
m’assenyalava amb el dit perqué li po-
sés aquell video dels trens. No sé com
el va trobar a internet, el mirava infinitat
de vegades i se’l sabia de memoria. Te-
nia ganes de compartir-lo amb ell i amb
uns titelles reproduiem la cangd tots dos
junts. Es d’idees fixes i ho he de fer com
ell vol, repetint-ho de la mateixa manera,
tal com surt al video. Em fa por que es
converteixi en un “petit emperador”. Tot
ha de ser al moment, no espera i tampoc
li podem canviar gaire les rutines. No sé
queé fer perqué, a vegades, no entenc qué
necessita i s’enfada sense deixar de plo-
rar: el si passa a serun noiel no, a un si.
Es com si ell també s’enfadés quan sent
la meva veu d’enfadada i entrem en un
bucle perque acabo cridant-li encara més
fort. Pero aixo també els passa als altres
nens, fan rebequeries, es tiren al terra i
no fan cas. La meva sogra diu que en Jor-
di eraigual de petitiara no té cap proble-
ma; era maniatic amb el menjar, no volia
que li rentessin el cap i anava bastant a
la seva. Em deia: Aquest nen té les idees
clares com el seu pare. Jo pensava: No
em demana ajuda i no em necessita.

NO POT SER AUTISTA
Els nens autistes no miren ni son afectuo-
sos. En canvi, a en Pau li encanta el joc
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de les pessigolles; s'apropa corrents cap
a nosaltres, ens agafa la ma i se la posa
sobre la panxa. Ens ho passem molt bé
perque és el nostre moment de petons,
abragades i carantoines. Fixa la mirada
en nosaltres amb aquells ulls blaus i ens

mira constantment i li dic: Em tens més
gue gastadal

Es intel-ligent perqué sap els colors,
els nimeros i I'abecedari sencer. Quan
sortim de casa sempre vol fer el mateix
recorregut i té els carrers memoritzats.

62
E Revista eipea nimero 6, 2019



Ell escull el cami que hem de seguir, no-
saltres no I’hi hem ensenyat, ho ha apres
sol. També ens diu tots els noms dels
dinosaures. Va ser un encert comprar-li
aquell llibre perqué ara el podem mirar
amb ell. S’ha convertit en tot un expert
en dinosaures i ens fa riure quan ens cor-
regeix. Hem anat al Cosmocaixa a veure
La Trix i en Pau afirmava: Es el tiranosaure
més ben conservat del mén i va tenir una
vida plena d’incidents. Molts dels seus
0ssos presenten senyals d’infeccions,
fractures i altres tipus de lesions!

Estava repetint el que explicava el
guia. Li interessen les coses fragils, les
que ja estan trencades o a punt d’esmi-
colar-se. A casa tenim guardats un munt
de trossets de branques i pedretes que
troba de cami cap a l'escola i les porta
amagades a la butxaca perqué sap que
no ens agrada que agafi coses del carrer.

INTUICIO

No he sigut massa de psicolegs; com
els amics i la familia no hi ha res. Aixo
pensava fins que vaig deixar d’explicar
els meus neguits perqué em donaven
consells i jutjaven. Només desitjava sen-
tirr-me acompanyada, pero la meva des-
esperacid no era facil d'aguantar. Estava
angoixada pel que li passava al meu fill i
I'entorn em tranquil-litzava perqué no em
volien veure patir.

En Pau, tan petit i tan fragil, m’ha pre-
ocupat des de nadé. La intuicid és el llen-
guatge de I'anima; poder escoltar-la i que
els altres ens escoltin és essencial per
demanar ajuda. Des de la trucada telefo-
nica a la primera visita ja vam comengar
a veure algunes millores. Saber que t’aju-
daran em va fer sentir esperangada. De
mica en mica, I'angoixa va donar pas a la
tristesa i finalment vaig assumir allo que
em feia tanta por i dolor. No volia que
passés, no ho podia veure. | després de
la tristesa arriba una certa serenor acom-
panyada d’una nova mirada.

La psicologa ens ha dit que, encara
que no ho sembli, en Pau ens escolta
i molt; per aixo és tan important que li
continui parlant i explicant les coses.
Percep el mén com un lloc caotic i poc
predictible que, en certs moments, l'aca-
ba aclaparant. Estic orgullosa d’ell pels
grans esfor¢os que fa per intentar en-

tendre moltes coses que a nosaltres, de
vegades, ens passen desapercebudes. Es
sensible i sent les emocions intensament,
tant les positives com les negatives, i aixo
fa que a vegades realitzi conductes tan
dificils d’entendre.

Tenim un munt de videos domeéstics
des que va néixer. Hem gravat: I’hora del
bany, el canvi del bolquer, quan anavem
de vacances a la platja, els aniversaris,
etc. La psicologa ens els ha demanat
perqué vol observar com era de nadd.
En tinc tants que he hagut de fer-ne una
seleccio. M’he emocionat quan m’he vist
cantant-li aquella can¢é de bressol de
bona nit. Era la can¢d que la mare em
cantava abans d’anar a dormir i, per un
moment, he tornat a ser aquella nena pe-
tita. Amb ajuda, he anat retrobant el meu
filli, alhora, a mi mateixa.

Ara penso: Si que em necessita i jo
també el necessito. ®
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