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Editoria

uan arribem a un consens en un
Qdiagnbstic, d’alguna manera, fem
una especie de rendicié i d’abandona-
ment de I'enriquiment en coneixer i des-
criure la persona a la que atenem. En aixo
pensava quan els pares del Sergi espera-
ven expectants el meu veredicte sobre
la validesa dels diversos diagnostics amb
els que professionals benintencionats ha-
vien descrit al seu fill amb anterioritat i
quan a mi només se m’imposaven dues
paraules que eren les que més s’acosta-
ven al noi al que havia conegut: MIRADA
INQUIETA. I, a I'hora de formular aquest
pensament i verbalitzar-lo, m’adonava de
que aquelles paraules necessitaven una
emfatitzacié que podia marcar, depenent
de cap a on es decantés, no només un
diagnostic diferent, siné també una com-
prensié diferent del Sergi. Perque una mi-
rada inquieta pot ser una mirada no quie-
ta, que es belluga, que no para, dispersa,
que va fent tasts. Pero el que a mi em
feia sentir aquella mirada era una inquie-
tud d’alarma, de desconfianga, de por,
una mirada que fugia i alhora intentava
controlar. | m’imaginava a alguns profes-
sionals que m’havien precedit captivats
per la hiperactivitat d’aquella mirada i a
d’altres, com jo mateix, parant atencid
en el patiment que comportava. Res tan
senzill ni tan transcendent en el moment
de compartir-ho amb els pares del Sergi.

D’on neix aquesta diferent aprehen-
si6? Veiem el que mirem? Veiem el que
preveiem o volem o esperem veure?
Com mantenir una mirada receptiva,
que no influeixi en la interpretacié pos-
terior, que no seleccioni alguns objectes
i comunicacions i negligeixi uns altres,
aquella famosa atencié flotant? Si som
puristes, tasca impossible; perqué aixo
implicaria -entre altres coses- deixar
de banda la relacié. Com destaca Jordi
Sala, “ens agradi més o menys, I'analista
aporta pensaments i actituds irracionals
i racionals a la trobada”. Abunda ell en
que “vivim I'experiencia amb el pacient,
i hi pensem mentre la vivim”. Quan aixo
succeeix estem sotmesos a pressions
qgue venen del pacient i alhora del nostre

interior, entre les que no hem de descar-
tar la de ser fidels a aquesta compren-
sidé que ens acompanya en el camiiala
que podem estar temptats d’aferrar-nos
a costa de sacrificar aquesta mirada que
no prejutja. No correm el risc de que ens
passi aixo en exemples com el que en-
capcala aquest editorial? Potser no es
tracta tant de mirar com de trobar la mi-
rada, en el sentit més ampli i relacional
de I'expressio.

Trobar la mirada de I'altre implica al-
hora buscar-la. | per aixo ens cal mantenir
la curiositat. Una curiositat infantil, amb
una certa ingenuitat, neta, sense aprio-
rismes, sense esperar res concret, amb
I’Gnic desig de coneixer, d’entendre, de
descobrir a l'altre. En un sentit similar,
ens parla de curiositat Guillem Salvador
a la salutacié d’aquest numero. Cal pen-
sar quants cops no ens perdem en mirar
i oblidem fer una ullada a on l'altre mira,
veure que hi veu. En Sergi veia alguna
cosa que lalarmava i que no el perme-
tia mirar-nos. Segueixo considerant que
era en aixo en el que haviem de pensar.
El fotograf i publicista Leopoldo Pomés,
traspassat aquest agost, un gran tafaner,
admetia que al que més valor de tot li
donava en aquest mon era al mirar i que
ell no parava de fer-ho. Pero també deia
que ell, en les seves fotografies, sempre
estava a favor del retratat. Tal vegada,
aixo seria el que hauria de tenir més im-
portancia.

Volem agrair la qualitat que els autors
qgue hi han participat aporten a aquest
numero, des del regal de portada d’en
Pep Codod i I'entranyable salutacié d’en
Guillem Salvador, passant per les re-
flexions de Filippo Muratori i Sara Cal-
deroni, José Luis Pedreira, Marta Goma
i José Andrés Sanchez, Josep M2 Brun,
Nuria Aixandri i Susanna Olives, Juan Lar-
ban, fins a I'equip del Centre d’Educacid
Especial Folch i Camarasa. Tenim també
I’honor de presentar a la Dra. Romana
Negri, de Mila, com a nou membre del
nostre Consell Assessor. ®

Josep M2 Brun,
Susanna Olives i Nuria Aixandri
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- Guillem
Salvador Beltran -

Psiquiatra i
Psicoterapeuta
psicoanalitic.
(Barcelona)

1 Traducci6 realitzada de
I'original en castella per
I’'Equip eipea.

uan vaig comengar a escriu-
Qre aquesta breu ressenya de
reflexié sobre la infantesa afecta-
da de TEA i el seu entorn familiar
em va venir a la memoria el relat
d’una pacient. Era una dona en la
trentena, nascuda en un pais de
Sud America dintre d’una familia
amb grans caréncies. El pare era
un home malalt mentalment i amb greus
problemes amb Il'alcohol. Li havia prohibit
a la nena sortir de casa i ella no li feia cas
perque li encantava la llum. En ocasions,
jugava amb una amigueta a enfilar-se als
arbres propers; els arbres eren molt fragils
i van tenir diferents caigudes de les quals
encara conservava cicatrius en el seu cos. Li
vaig demanar perque li agradava enfilar-se
i em va respondre: “es veia el cel més blau
i més a prop i els ocells més grans”. He triat
aquest relat perqué em sembla I'antitesi
d’algunes caracteristiques dels infants amb
TEA. La pacient estava fascinada per tot allo
que fos llum, explorar, fer seva la seva vida
i tot aixo li era negat per uns pares-arbres
tan fragils que no sostenien ni afavorien a
la nena en el seu desig d’'apropar-se al cel
ialallum.

Sembla que el bebé amb TEA no neix
amb la predisposicié a quedar fascinat per
“I'impacte estetic de la vida” (D. Meltzer).
Ans al contrari, des de la seva gran fragilitat
sent que tota aquesta tasca li pot fer mal
i, per tant, té una enorme dificultat per fer
seva la seva vida. Estic d'acord amb la frase
de M. Heidegger: “Som expulsats a I'exis-
téncia”, pero el bebe sa se sent acollit en
la seva caiguda a la falda materna i 'alegria
dels adults que el cuiden. El bebe amb TEA
sembla poc interessat per aquest procés
huma d’acollida i aixo li impedeix generar
suficient aferrament i vincles i descobrir
la vida des de la mirada, el somriure i les
cures dels pares. Uentorn familiar del bebe
amb TEA no pot desenvolupar la funcié de
pares-arbres que acullen i emparen, alhora
que ajuden a l'infant a enfilar-se a l'arbre i
apropar-se al cel. La desil-lusié és enorme
i poden quedar atrapats en una forma de
viure estranya i fragil que pretén que res
canvii.

Alguns pensaments psicoanalitics de
mitjans del segle XX van ser molt cruels amb

El cel més a prop'

els pares dels nens autistes. Actualment,
ens hem d’apropar al pensament compren-
siu de D. Winnicott i al profund respecte i
discrecié de M. Balint. Una tasca basica és
oferir comprensid i recursos als pares per-
que, encara que amb lentitud, puguin sen-
tir-se viscuts com a subjectes d’amor més
que com a subjectes de control.

La tasca dels professionals també és
ardua. Repetir les experiencies viscudes
pels pares i sostenir el fet de no entendre
un mon intern molt estrany. Davant d’aixo,
cal creure profundament en la dimensio
relacional i intersubjectiva d’una relacié
que sembla mancada de la mateixa. Vull
subratllar la importancia de lintent de
despertar la funcié de curiositat de I'in-
fant. La curiositat (McDougall, 1906) és la
manera d’interessar-se per allo estrany i
anar-ho fent teu. Malgrat tothom insisteix,
i és cert, que el desig de coneixer allo es-
trany és congenit, jo opino que es posa en
marxa des d’allo relacional. Si un infant se
sent emparat i protegit en “allo familiar” (S.
Buechler) buscara amb les figures d’aferra-
ment anar convertint allo estrany en fami-
liar; aixo s’assoleix basicament a través del
joc compartit i permet anar introduint en la
ment controladora de I'infant petites dosis
de curiositat que donaran accés a I'inici de
fantasies, nucli de I'inici de la simbolitzacid
i el pensament. Els progressos en aquesta
tasca determinaran pronostics diferents
dins de I'anomenat espectre autista i ens
permetran diferenciar problematiques més
estructurals o més defensives, lligades a
importants dificultats biografiques en les
tasques d’aferrament i vincle. En aquest
sentit, crec que hem de fugir de quedar-nos
simplement amb el concepte de diagnostic
i no hem de renunciar a construir “hipotesis
relacionals traumatiques”. Aixo ens perme-
tra anar obrint portes de comprensié dels
fenomens intersubjectius presents en les
relacions. Recordo un pacient adult amb
trets Asperger que, en demanar-li que em
parlés dels seus pares, em va dir de ma-
nera succinta que eren més grans que ell.
Estirant del fil d’aquesta resposta concreta
va arribar a dir que ell era fill Unic i que els
seus pares I'havien tractat molt bé, pero
mai havien jugat amb ell. En molts casos,
veiem que les pressions anti-relacionals de

I'infant amb TEA bloquegen, com és natu-
ral, la curiositat i I'interes per jugar.

Per ultim, voldria mostrar el meu agrai-
ment a la Revista eipea per haver pensat en
mi per publicar aquest petit escrit. També,
el meu suport i estimul per tot el projecte
eipeaiel seu interes per la comprensid pro-
funda, individual i familiar de les problema-
tiques dels TEA. @
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Actualitzacions sobre PAutisme

- Filippo Muratori -

Neuropsiquiatre Infantil i Professor
de la Universitat de Pisa, Italia.
Director de la Unitat de Clinica i
Recerca en Autisme, IRCCS Fundacié
Stella Maris, Calambrone, Italia.
f.muratori@fsm.unipi.it
(Pisa, Italia)

— Sara Calderoni -

Neuropsiquiatra del
Desenvolupament i Investigadora
Post-Doctoral de PIRCCS de la
Fundacio Stella Maris, Calambrone,
Italia. (Pisa, Italia)

RESUM

En els darrers anys s’han produit canvis
significatius en relacié als trastorns de
I'espectre autista (TEA), tant per I'epide-
miologia del trastorn com per a la seva
definicid diagnostica, i aquests canvis
han comportat noves metodologies per
a la seva deteccio precog. Els estudis so-
bre infants d’alt risc han ajudat a avancar
també en la caracteritzacio de les trajec-
tories de desenvolupament. A més, s’han
anat clarificant les bases neurobiologi-
ques, com ara les mesures estructurals
i funcionals de la connectivitat cerebral.
No obstant aquests avencos, I'edat mitja
del diagnostic és encara als 3-4 anys. Per
tant, és necessari modificar les practi-
ques per a una prompte identificacio del
trastorn, per la seva valoracid diagnosti-
caiper alaimplementacié de models de
tractament innovadors que impliquin els
pares, I'escola i la societat.

INTRODUCCIO
Un recent estudi epidemiologic realitzat
en l'area de la provincia de Pisa estima
que la prevalenca dels Trastorns de I'Es-
pectre Autista (TEA) en infants entre 7i 9
anys a Italia és d’un infant de cada 87. Te-
nint en compte que la proporcié homes/

dones continua sent la de 4 a 1, la pro-
babilitat de que un fill mascle neixi amb
una forma d’autisme és d’un de cada 25
nounats. Aquesta dada epistemologica
(que, entre d’altres coses, és una mica
inferior a les recents estimacions dels
Estats Units basades en els registres de
la malaltia) fa de I'autisme una emergen-
cia social. Ja no es pot considerar com un
trastorn rar: més aviat s’ha de considerar
com una condicié que pot afectar a qual-
sevol familia. Aquest mateix estudi dife-
rencia entre els infants amb autisme que
compten amb un professor de suport a
I'escola publica (com es preveu a ltalia
per tots els infants amb discapacitats), i
per tant ja tenen un diagnostic d’autisme
consolidat associat amb un retard cog-
nitiu o del llenguatge, i infants amb for-
mes d’autisme encara no diagnosticades
i compatibles amb una evolucié normal
des del punt de vista cognitiu i linguistic.
Podriem dir que l'estudi té en compte
tant l'autisme com a discapacitat com
I'autisme com a condicié de la persona-
litat. Sobre aquesta distincid, al voltant
de la qual es va centrar molt Baron-Co-
hen, es va desenvolupar també el DSM-
5, que va renunciar a categoritzar entre
formes especifiques i diferents d’autisme
(com ara I'autisme de Kanner o la Sindro-
me d’Asperger) introduint el terme Tras-
torns de I'Espectre Autista, que inclou
una serie d’autismes diferents entre si
pel que fa a la intensitat dels simptomes,
la comorbiditat i els factors etiopato-
genetics; tots, pero, han de preveure al-
guna forma de discapacitat que necessiti
d’algun tipus de suport. Segons el DSM-
5 no és possible diagnosticar I'autisme

1 Traduccié realitzada de l'original en italia per Anna Chiara Vighi.

guan aquest no s’associa a un trastorn
del funcionament adaptatiu que reque-
reixi suport.

Amb el DSM-5, doncs, va comengar
una nova fase de recerca orientada a
identificar els diferents fenotips con-
ductuals que poden entrar en relacié
amb les diferéncies neurobiologiques
gue -encara que siguin dificils d’identi-
ficar- sén a la base del trastorn. Segons
el DSM-5, el diagnostic es basa en la
presencia de dificultats en aspectes que
pertanyen a dos dominis: el socio-comu-
nicatiu i el comportamental. El primer
inclou la reciprocitat socio-emocional,
la comunicacié no verbal i les dificultats
relacionals. Els problemes en la recipro-
citat socio-emocional poden anar des
d’una iniciacié social anomala i una fal-
ta de conversa dialogica, passant per un
intercanvi reduit d’interessos, emocions,
afectes i respostes, fins a una falta total
d’iniciativa en la interacci6 social; les difi-
cultats en la comunicacié verbal van des
d’una integracio escassa entre la comu-
nicacio verbal i la no verbal, passant per
anomalies en el contacte visual i el llen-
guatge corporal o deficits en la compren-
sid i I'Gs de la comunicacid no verbal,
fins a una falta total d’expressié facial o
de gestos; els problemes relacionals van
des de la falta d’adaptacié del comporta-
ment en diferents contextos socials, pas-
sant pels problemes per compartir el joc
imaginatiu i fer amics, fins a I'abséncia
d’interés per les persones. L'afectacio en
el domini socio-comunicatiu es manifes-
ta per la manca de quelcom que hauria
d’estar present en el desenvolupament
de l'infant (per exemple: no assenyala,
no busca compartir, no esta atent al mis-
satge verbal, etc.), una falta que s’expres-
sa en tres grans arees segons un espec-
tre (les dificultats poden anar des de...
passant per... fins a...) en sintonia amb
la nova definicié diagnostica dimensio-
nal dels Trastorns de I'Espectre Autista.
El segon domini, que en canvi encara té
una descripcid categorial, inclou indexs

comportamentals atipics que solen estar
absents o sén absolutament transitoris
en el desenvolupament tipic de l'infant.
No es tracta, llavors, d’alguna cosa que
falta en el desenvolupament socio-co-
municatiu de linfant, siné d’una cosa
estranya que normalment no observem
en els infants i que interfereix indirec-
tament en les seves habilitats socio-co-
municatives (per exemple, fent que els
objectes fisics siguin més interessants
que les persones). En aquest domini
(composat classicament per: preséncia
d’interessos restringits; comportaments
estereotipats amb el cos o els objectes;
ecolalia; fidelitat excessiva a la rutina o
reticéncia als canvis; insisténcia en realit-
zar les mateixes accions; fort aferrament
o interes per objectes insolits), el DSM-5
va situar una nova area simptomatica re-
lacionada amb les anomalies del proces-
sament sensorial. D’agquesta manera, el
DSM-5 va recuperar una amplia literatu-
ra sobre els problemes d’hiperreactivitat
i hiporeactivitat als estimuls sensorials,
coneguts des de fa temps pels clinics i
explicats pels mateixos pacients adults
que, no obstant, fins ara no havien pas-
sat a formar part del diagnostic: aparent
indiferéncia a calor/fred/dolor; resposta
aversiva a sorolls, sons o textures especi-
fiques; hipersensibilitat tactil; exageracié
en olorar o tocar els objectes; atraccio
per llums o objectes que roden.

El diagnostic (que continua sent com-
portamental, ja que actualment no hi
ha marcadors biologics) requereix, per
tant, d’un ull expert capa¢ d’observar
allo que manca en un desenvolupament
socio-comunicatiu normal i que, alhora,
pugui notar els comportaments atipics
qgue habitualment no estan presents en
el desenvolupament tipic de I'infant. El
DSM-5 descriu detalladament aquests
dos dominis i el diagnostic preveu obliga-
toriament que ambdods estiguin interes-
sats de manera significativa. Per exem-
ple, si el segon domini no esta afectat
no és possible fer diagnostic d’autisme.
Per a aquest patrd clinic, en el qual al
trastorn socio-comunicatiu (que té les
mateixes caracteristiques descrites en
I'autisme) no s’associen interessos res-
tringits i comportaments estereotipats,
el DSM-5 va proposar un diagnostic de

L’autisme és caracteritzat per un desenvolupament atipic (trastorn del neurodesenvolupament) més que
per un retard en l'adquisicic de les etapes fonamentals del desenvolupament.

trastorn socio-comunicatiu diferent, si-
tuant aquest patré entre els trastorns
del llenguatge. Es tracta, de fet, de dos
“fils” (el socio-comunicatiu i el dels in-
teressos restringits) diferenciats, pero
estretament entrellagats, que son inhe-
rents als TEA des de les edats més pre-
coces. De fet, no s’ha de pensar que el
segon domini aparegui més tard que el
socio-comunicatiu, com si fos una con-
seqliéncia d’aquest: els moviments repe-
titius, sobretot de les mans, ja sén pre-
sents en infants de sis mesos que estan
desenvolupant un autisme (Purpura et
al., 2017) i la seva preséncia pot limitar
I’ds posterior de les mans en el desenvo-
lupament dels gestos comunicatius, que
representen una etapa fonamental del
creixement de cara al futur desenvolu-
pament del llenguatge. Aixi doncs, amb
el DSM-5 va acabar I'época en la qual el
trastorn autista es considerava només
com a trastorn socio-comunicatiu, men-
tre els aspectes repetitius i els interessos
restringits es consideraven com a secun-
daris i posteriors a les caréncies socials.
Es tracta, més aviat, de dues arees in-
terrelacionades des del comengament
en la construccid de la simptomatologia
clinica. En el segon domini es va introduir
(i és una de les novetats més significati-
ves del DSM-5) el criteri de les anoma-
lies sensorials. Aquesta decisid va ser el
resultat d’una amplia literatura cientifica

que abasta la seva freqlent preséncia
en els TEA, la seva descripcié detallada
-feta per adults amb autisme verbal- i
la seva relaciéo amb les conductes repe-
titives. Amb el DSM-5, I'estudi dels per-
fils sensorials dels infants s’ha convertit
en obligatori i ja no és una investigacio
que quedi al marge del diagnostic. Aixo
va posar en evidéncia la preséencia de
dos perfils predominants: per un costat
I’hiporeactiu, més freqlientment present
en els autismes més precogos i associats
amb retard mental i, per 'altre, I’hiperre-
actiu (o hipersensible als sorolls forts, als
teixits rugosos, a algunes olors, a alguns
colors, etc.), més present en les formes
d’autisme amb intel-ligéncia i llenguatge
preservats.

Paral-lelament a aquests criteris cli-
nic-conductuals, el DSM-5 va introduir
també el criteri de gravetat i de la ne-
cessitat de suport. La definicié d’aquest
criteri s’organitza al voltant de dos ele-
ments: el grau d’iniciativa en l'actuacio
de les competencies socio-comunicatives
i el grau de tolerancia que I'infant mostra
respecte a la interrupcié de les peculiari-
tats conductuals i sensorials. Pel que fa al
primer element, sempre cal distingir si la
competencia social (per exemple, mirar
als ulls, assenyalar, mostrar) sorgeix es-
pontaniament per iniciativa de l'infant o
si apareix com a resposta a la sol-licitud
de l'altre. Aquest element té una gran
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importancia perqué pot enganyar al cli-
nic -sobretot al pediatre que es dedica a
la identificacié del risc d’autisme en un
infant de 18 mesos- que no pot consi-
derar com a suficients ni I'aparicié del
somriure, ni el fet de mirar als ulls, per
excloure l'autisme si només apareixen
després d’alguns intents de reclama-
cio: l'infant amb un desenvolupament
tipic és més aviat un investigador actiu
de la relacio social amb l'altre i no posa
en practica aquestes conductes només
en resposta a la crida de l'altre. Sovint
els infants amb autisme sén capacgos de
respondre a les exhortacions, pero po-
ques vegades adopten personalment
la iniciativa social, que és un marcador
del desenvolupament tipic. En canvi, el
segon element es confon sovint amb
I'oposicié o la capritxositat; en realitat,
el nen amb autisme té dificultats per re-
nunciar a l'accié que esta fent perque i
falta I'actitud que li permet considerar el
punt de vista de l'altre com a modifica-
dor important del seu propi comporta-
ment i no perque hagi entes I'ordre que
prové de l'adult i el vulgui contrastar
activament com a gest d’autoafirmaci6.
Linfant amb autisme no té dificultats
per obeir per un tema d’oposicid, sind
perqué té una necessitat extrema (al-
guns parlen de veritable afany) de seguir
amb unes activitats que s’han de dur a
terme segons un programa gravat en ell
d’una manera molt rigida. Aquests dos
elements en conjunt -la manca d’inicia-
tiva i la resisténcia al canvi i a les ordres
“educatives”- defineixen la gravetat del
trastorn i el grau de suport que la criatu-
ra necessita; en ultima instancia, donen
una idea de la capacitat de l'infant per
adaptar-se a la realitat externa.

Els simptomes nuclears i la limitacid
del funcionament adaptatiu sén dos ei-
xos diagnostics ortogonals, a través dels
quals és possible definir una primera
col-locacié de l'infant al llarg de I'espec-
tre de l'autisme. Un cop fet aquest pas,
cal dedicar el temps necessari a la co-
municacio del diagnostic als progenitors;
aquesta comunicacio, a la qual el profes-
sional no es pot escapar, requereix d’un
coneixement profund del trastorn i d’un
espai suficient per ajudar als pares a fer
front a un diagnostic que representa un

factor d’estres, possiblement un dels es-
tressors més grans amb el qual un proge-
nitor s’ha de confrontar.

ELS ESPECIFICADORS

El diagnostic, com sempre en medicina,
és un punt de partida i no pas d’arribada.
Sempre ha d’anar seguit d’'una avaluacié
del desenvolupament cognitiu i linguistic
i d’'una valoracid sobre les possibles cau-
ses neurobiologiques, que requereixen
temps i certa habilitat per part del pro-
fessional.

En primer lloc, s’han d’aplicar proves
especifiques per a l'avaluacié de la in-
tel-ligencia i del llenguatge; de fet, tot
i que la intel-ligencia i el llenguatge es
poden desenvolupar adequadament, en
més del 50% dels casos I'autisme esta
associat a una discapacitat intel-lectual
i/o a trastorns del llenguatge. En general,
els nens amb autisme presenten perfils
intel-lectuals peculiars, caracteritzats per
bones capacitats de rendiment, d’habili-
tats viso-perceptives i de memoria i per
baixes capacitats verbals; tanmateix, en
altres casos, el perfil pot ser oposat i els
nens poden mostrar bones habilitats
verbals, pero baixes capacitats motrius
i praxiques (aquest darrer perfil és propi
del que es va anomenar Sindrome d’As-
perger, a partir de la descripcié que va
fer aquest pediatre vienés de subjectes
autistes amb desenvolupament cognitiu

i linglistic incolumes, pero amb habili-
tats motrius extremadament pobres).
De vegades, es tracta d’infants amb una
intel-ligéncia especial, que els fa semblar
estranys o amb competéencies imprevi-
sibles, com ara la facilitat per aprendre
I'angles, els numeros, els colors i de ve-
gades també les lletres i la lectura (la hi-
perléxia sovint s’associa a trets autistes).
Les peculiaritats del funcionament cogni-
tiu es noten precogment en el joc, que
no progressa en el pla simulat o simbolic.
Per exemple, el CHAT convidava als pe-
diatres a tenir a disposicié un joc de te
per tal d’esbrinar la capacitat del nen de
simular la preparacié d’un esmorzar; la
manca d’aquest joc es considera un index
important de risc d’autisme als 18 mesos
d’edat. En canvi, en els lactants autistes
hi ha una predileccié pels jocs repetitius
amb poca varietat en els objectes utilit-
zats, una preferéncia per a determinades
activitats -com fer fileres- o la passio per
I’Gs d’objectes mecanics.

L'altra valoracié necessaria és la del
llenguatge. El DSM-5 va treure el trastorn
de la comunicacié verbal i del llenguatge
dels criteris diagnostics (deixant només
els defectes en la comunicacié no ver-
bal, presents en el primer domini): tot i
que els problemes en el llenguatge sén
determinants en el desenvolupament
autistic, es vol convidar al professional
a considerar-los més enlla de la seva di-

La identificacié precog de I'autisme i la implementacid puntual d’intervencions terapéutiques s’han conver-
tit, doncs, en un dels temes d’investigacio més importants en el camp de I'autisme.

Investigacions van evidenciar que els infants amb desenvolupament tipic son investigadors actius d’expe-
riéncies dialogiques i d’accions compartides i que per a ells I'interés social i la recerca del dialeg representen
pulsions igual de fortes que les pulsions de respirar o menjar.

mensié comunicativa. La capacitat per
conversar, I'Gs del llenguatge per mer
entreteniment social (aquest aspecte
del llenguatge, o sigui el llenguatge prag-
matic, sempre és defectuds en totes les
formes de trastorn autistic, també en les
d’alt funcionament) és una dimensio se-
parada que necessita una valoracid espe-
cifica en els seus aspectes fonologics, de
lexic i gramaticals -a banda de pragma-
tics- i una valoracié adequada i separada
dels aspectes expressius i receptius. De
vegades, els infants amb autisme tenen
un llenguatge estructurat normalment,
pero de seguida els pares subratllen que
I'infant només vol parlar d’allo que ell
vol. Per contra, poden haver-hi infants
que no desenvolupen cap llenguatge
verbal (els anomenats ‘no verbals’, pels
quals s’ha d’evidenciar també el défi-
cit socio-comunicatiu ja que l'absencia
del llenguatge no equival al diagnostic
d’autisme). De vegades, en els infants no
verbals és present una dispraxia oral que
limita I'expressivitat verbal. Altres vega-
des, hi ha una comorbiditat real entre el
trastorn autista i el Trastorn Especific del
Llenguatge.

Al costat d’aquesta varietat de pro-
blemes a nivell de llenguatge expressiu
hi ha, gairebé sempre, un deficit en la
comprensié del llenguatge: la valoracio
acurada d’aquest aspecte del llenguatge

receptiu té una importancia especial, ja
que les bones habilitats en la compren-
sid del context, les capacitats perceptives
i una memoria sovint per sobre de la mi-
tjana, poden portar-nos a pensar, erro-
niament, que l'infant autista és capag
d’entendre bé el llenguatge verbal. En
realitat, els déficits de comprensié (tant
del llenguatge verbal com del no verbal)
sén quasi sempre presents en infants
amb autisme i els métodes de comuni-
cacio que s’han d’adoptar cap a ells han
de considerar acuradament aquestes
mancances. La intel-ligéncia i el llenguat-
ge son dos dels especificadors que cal
investigar davant d’un infant amb autis-
me. Un altre especificador important és
la comorbiditat amb altres trastorns psi-
copatologics: el 20-30% dels infants amb
autisme presenta també trastorns afec-
tius, en particular trastorns d’ansietat;
I'autisme sovint s’associa amb trastorns
de l'atencid i, de vegades, és comorbid
amb un veritable trastorn per deficit
d’atencié amb hiperactivitat; de vegades,
I'autisme es pot associar amb descontrol
d’impulsos i amb trets de duresa i in-
sensibilitat emocional. La identificacio
d’aquesta comorbiditat evita el risc de
reduir aquells problemes psicopatolo-
gics, sovint presents en els TEA, sobretot
els trastorns de I"humor i d’ansietat, al
trastorn social i comunicatiu, impedint

aixi una tria terapéutica correcta i especi-
fica. Els problemes gastrointestinals tam-
bé sén freqlients: més del 30% dels in-
fants amb autisme pateix restrenyiment,
diarrea i dolors abdominals o selectivitat
alimentaria. La prevalenca de la celia-
quia és més gran en l'autisme que en la
poblacié normal. Es planteja la hipotesi
de que aquests problemes estiguin re-
lacionats amb la inflamacid i I'augment
de la permeabilitat intestinal, amb una
alteracié de l'eix intesti-cervell; per aixo,
la seva identificacid i cura esta adquirint
una importancia creixent en el camp de
I'autisme, perque podria obrir el pas a
noves terapies que, intervenint a l'intes-
ti, modificarien els mecanismes cerebrals
que fonamenten els simptomes nuclears
de l'autisme.

Un altre especificador és el patré de
desenvolupament, entés tant com a ten-
dencia longitudinal (en aquest sentit,
cal tenir en compte que hi ha també un
patré de millora en el desenvolupament
amb possibilitats, en un 10% aproxima-
dament dels infants diagnosticats de for-
ma precog, de sortir del diagnostic) aixi
com a definicié de la modalitat d’apari-
cié. L'aparicié regressiva, que no s’ha de
confondre amb les formes desintegra-
tives -o demencia de Heller- que apa-
reixen cap al tercer any de vida, afecta
aquells infants descrits pels seus pares
com a habils socialment des dels 12-18
mesos de vida aproximadament i que, en
aquest mateix periode, perden aquestes
habilitats for¢a rapidament. Hi ha molta
discussio a I'entorn de la naturalesa i la
incidéncia real d’aquest comengament.
Molts clinics creuen que, en realitat, ja
hi havia algun indici d’autisme abans de
la regressio (per exemple, resposta feble
al nom o retard en l'aparicié de I'assen-
yalament declaratiu) i que, en lloc de re-
gressio, es tracta d’un desenvolupament
socio-comunicatiu que no evoluciona
com s’esperava a causa d’uns defectes
matisats, pero presents ja abans de la
‘regressio’.

LES BASES NEUROBIOLOGIQUES
L'altre eix de la valoracio és el més espe-
cificament neurobiologic. Lautisme és,
sens dubte, un trastorn de I'organitzacio
i de I'arquitectura cerebral. Actualment,
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es considera un trastorn de les conne-
xions cerebrals (s’han descrit repetida-
ment unes anomalies en el cos callds)
que probablement son presents en excés
(hiperconnectivitat cerebral). A aquesta
caracteristica també es remunta la ma-
crocefalia, que afecta al voltant del 30%
dels infants amb autisme i, sobretot, al
ritme de creixement particular de la cir-
cumferéncia del cap durant el primer any
de vida dels infants amb autisme. Aquest
ritme de creixement, que afecta aproxi-
madament al 90% dels infants amb TEA,
es caracteritza per una acceleracio ines-
perada entre el tercer i el dotze mes de
vida, independentment del seu valor al
naixement. Aquest augment sobtat i ex-
cessiu de la circumferéncia del cap al se-
gon semestre de vida (no previst per les
corbes de creixement normals) represen-
ta un element de risc neurobiologic, ja
que s’interpreta com I'expressié macros-
copica d’una pertorbacié dels processos
de maduracié cerebral, en particular dels
processos d’apoptosi i de poda neuronal
que serien la base de l'autisme com a
trastorn de les connexions cerebrals. El
segon semestre de vida sembla, doncs,
un periode critic pel desenvolupament
de l'autisme; la corba de creixement
és congruent amb el fet de que l'autis-
me es caracteritza per un quadre clinic
molt matisat durant el primer semestre
de vida i amb el fet que normalment es
va definint durant el segon semestre de
vida, quan no es produeix la transicio
d’un comportament social simple a un
comportament social complex.

Des d’un punt de vista neurobiologic,
I'autisme és un trastorn de les sinapsis i
del sistema excitatiu-inhibidor i, efecti-
vament, les anomalies genetiques -com
rares formes monogenetiques o Copy
Number Variation (és a dir, delecions
o duplicacions, destacades per la CGH-
Array, presents aproximadament en un
30% dels infants amb autisme, que en-
cara s’han d’entendre en el seu rol cau-
sant)- que van ser correlacionades a 'au-
tisme, tenen a veure amb els gens que
orienten la formacid de les sinapsis. Tot
i aixi, 'autisme no és només una malal-
tia genética: en la seva patogénesi tenen
cert pes els factors de risc ambientals,
gue operen principalment durant el pe-

riode de I'embaras, també quan es crea la
conjuntura entre factors de risc genetics
i factors ambientals, que desencadena
I'atipia en el desenvolupament cerebral.
Entre els factors ambientals s’han de re-
cordar aquells lligats al consum de medi-
caments (per exemple, acetat de dipropil
sodic) o a la contaminacié atmosférica
(va tenir cert resso un estudi de fa anys
que va demostrar un augment d’inciden-
cia de l'autisme en families que viuen al
costat de les grans carreteres dels Estats
Units), aixi com aquells Iligats més espe-
cificament a malalties de la mare, com
diabetis i malalties autoimmunes actives
durant I'embaras.

Ja hem subratllat que l'autisme és ca-
racteritzat per un desenvolupament ati-
pic (trastorn del neurodesenvolupament)
més que per un retard en l'adquisicié de
les etapes fonamentals del desenvolupa-
ment; és a dir que el problema central,
més que ser un retard en l'adquisicié de
competencies esperades, és un desen-
volupament atipic d’aquelles competen-
cies. En tractar-se d’un trastorn del neu-
rodesenvolupament, l'autisme comenca
molt precogment (és en el periode de
I'embaras que es crea aquella conjuntu-
ra entre factors de risc genetics i factors
ambientals que desencadena l'atipia del
neurodesenvolupament), perd pot ser
que la seva expressid simptomatica no
es pugui manifestar plenament fins al
moment en queé les demandes socials no
superen les limitades capacitats del sub-
jecte. Més sovint és present ja durant els
primers 18 mesos de vida, pero -sobretot
en les formes d’alt funcionament- es pot
fer manifest en edat escolar, a I'adoles-
céncia o fins i tot només en I'edat adulta.
Aquesta asincronia entre les atipies del
desenvolupament neurobiologic subja-
cent (trastorn de la connectivitat) i les
manifestacions cliniques del trastorn
s’ha convertit en un element central per
als TEA. Només cal pensar en I'abundant
literatura que prové de la investigacid
sobre germans en risc (els germans d’in-
fants ja diagnosticats tenen un risc de
desenvolupar TEA o altres trastorns del
neurodesenvolupament d’un 20-30%
aproximadament) i sobre I'eficacia d’una
intervencio precoc (és a dir, abans de que
el trastorn s’hagi expressat plenament

a nivell conductual). En aquest sentit,
el DSM-5 parla de la necessitat d’una
‘pre-emptive strategy’, és a dir d’estra-
tegies d’intervencidé que puguin evitar la
creacié del ‘buit’ del qual és responsable
el procés patologic neurobiologic (una
mica com s’intenta fer en medicina amb
el cancer o els trastorns cardiovasculars).

LA DETECCIO PRECOC

Les investigacions basades en |'escolta
precisa de les preocupacions dels pa-
res, en el visionat de videos familiars
gravats pels pares abans del diagnostic,
en l'estudi de les poblacions derivades
de l'aplicacié d’eines de cribratge pre-
cog, en els controls de seguiment de
germans d’infants ja diagnosticats han
permeés avangar molt en el coneixement
de l'autisme durant els primers dos anys
de vida. La investigacié sobre els indexs
precocos d’autisme va coincidir his-
toricament amb el creixement continu
del coneixement del desenvolupament
social de I'infant pel que fa a la madu-
racié del cervell social. Aquestes inves-
tigacions van evidenciar que els infants
amb desenvolupament tipic sén investi-
gadors actius d’experiéncies dialogiques
i d’accions compartides i que per a ells
I'interes social i la recerca del dialeg re-
presenten pulsions igual de fortes que
les pulsions de respirar o menjar. Van evi-
denciar també que aquesta pulsié social
precog requereix, per a la seva plena rea-
litzacid, de I'accid exercitada per les inte-
raccions emocionals i emocionants que
no son inscrites en el cervell, pero que
son esperades per aquest ultim. Segons
aquesta perspectiva epigenetica (que es
refereix al control de I'expressivitat gene-
tica per part de I'entorn), el creixement
del cervell social, tipicament immadur al
néixer, depén de I'entorn. La identificacid
preco¢ de l'autisme i la implementacid
puntual d’intervencions terapeéutiques
s’han convertit, doncs, en un dels te-
mes d’investigacié més importants en el
camp de l'autisme.

La investigacio sobre els indexs pre-
cocos d’autisme ha demostrat que, a
diferéncia de la rigidesa simptomatica
tipica de l'autisme que s’observa nor-
malment després del tercer any de vida,
en les primeres etapes del desenvolupa-

ment l'infant amb autisme mostra una
organitzacié simptomatica encara feble,
que gira entorn d’uns déficits fluctuants
de la intersubjectivitat. Aquests déficits
intersubjectius tenen dues caracteristi-
ques: d’'una banda, els comportaments
socials sincronics precogos son molt
menys frequients que en nens amb des-
envolupament tipic; tot i aixi, encara que
globalment siguin menys frequents, gai-
rebé mai son del tot absents (per tant,
en aquesta edat primerenca, el proble-
ma no sera esbrinar la seva presencia
o absencia, sind sospesar la freqiencia
reduida, escassament coordinada i mas-
sa depenent de la demanda activa per
part de I'adult). La segona caracteristica
és que rarament apareixen per iniciativa
espontania de I'infant. De fet, una de les
caracteristiques més primerenques de
molts infants amb autisme és la de ser
nadons i lactants hipoactius, lents, amb
poc contacte visual i poc moviment; aixo
implica que poques vegades sén capagos
de prendre la iniciativa, de ser qui vol

iniciar una interaccié agradable o voler
provocar a I'adult. Per exemple, sén es-
pecialment rares, o totalment absents,
aquelles conductes tipiques del lactant
d’oferir al progenitor algunes parts del
seu propi cos (com ara la inclinacié del
ventre, I'elevacié del peu o d’'una ma cap
ala boca de la mare, I'anticipacié del mo-
viment del cap quan la mare el canvia de
la posicid en decubit a la sedestacid).
Per tant, un element central per inten-
tar reconeixer un infant amb autisme
no és quedar-se a observar si un deter-
minat comportament social esta present
o esta absent en l'infant: el que és més
important és saber si aquest determinat
comportament social: 1) apareix més ve-
gades, 2) apareix en diferents situacions,
3) apareix per iniciativa de l'infant i no
només com a resposta a una invitacio
calida i repetida de I'adult.

Els pares sén rapida i correctament
‘conscients’ de la reduida competéncia
social del seu fill/filla; la majoria dels pa-
res d’un infant que esta desenvolupant

Per conéixer I'autisme, cal saber abandonar el nostre tipus d’organitzacié del coneixement (per exemple,
reduir el domini verbal que pertany al mén dels neurotipics) i posar-se en el dificil paper d’un ‘immigrant’
que intenta entendre les normes d’un mon diferent del seu.

*Imatge del conte “Encuentro” de Sémar Ahmad.

un autisme es preocupen pel seu des-
envolupament ja des del comencament
del seu segon any de vida i, aproxima-
dament, el 50% dels pares té sospita de
que hi ha algun problema ja abans de
que l'infant faci I'any. Per aquest motiu,
la preocupacio dels pares pel desenvolu-
pament social del seu fill/filla actualment
es considera, en si mateixa, un index de
risc i un bon motiu per a una valoracid
més minuciosa de l'infant. La preocupa-
ci6 dels pares, pel que fa al desenvolupa-
ment social del seu fill/filla, es pot referir
tant a I'abséencia d’'una competéncia (‘no
em mira a la cara’) com la seva perdua
(‘va deixar de somriure i buscar-me’) i és
un criteri major de risc d’autisme. Els pa-
res son molt precisos també en informar
d’una regressio en les habilitats socials
entre els 12 i els 18 mesos de vida.

Hem vist que l'aparicié de l'autisme
pot ser de dos tipus: en alguns casos I'ini-
ci és molt precog i ja s’ha fet evident en-
tre els sis i dotze mesos de vida, pero en
altres casos els signes d’autisme no apa-
reixen fins després del primer aniversari.
En aquest segon cas, els infants tenen un
desenvolupament normal durant el pri-
mer any de vida, seguit per una pérdua
insidiosa i sobtada de competéencies o de
I'aturada de les mateixes. Hi ha, per tant,
dues importants finestres temporals per
a la valoracio dels indicadors precogos de
risc d’autisme.

La primera finestra s’ubica entre els 8
i 12 mesos de vida: en aquest cas, I'infant
no desenvolupa la vivacitat i la modula-
cio dels estats afectius; hi ha indiferencia,
apatia, manca d’iniciativa social; no apa-
reixen les postures i els moviments an-
ticipatoris en la interaccio (obrir la boca
quan la mare apropa la cullera; estendre
els bracos quan la mare s’acosta; mirar la
cara de la mare quan aquesta esta a punt
de dir ‘tat’); la resposta al nom és molt
feble (I'infant tipic de 8 mesos, tot i que
concentrat en una accié amb un objecte
d’interés per a ell, mostra una inclinacié
preferent per a l'adult que el crida pel
seu nom, abandonant l'interés per I'ob-
jecte i girant-se a mirar I'adult als ulls);
el balboteig es redueix drasticament; po-
den estar presents interessos restringits
i moviments repetitius (especialment de
les mans).
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La segona finestra s’ubica entre els
12 i 18 mesos: no es ddna el desenvo-
lupament dels gestos i sobretot el d’as-
senyalar, amb el qual I'infant no només
demana un objecte, sind que demana
també que I'altre comparteixi amb ell el
mateix objecte (per exemple, un avié que
passa o qualsevol esdeveniment inespe-
rat). Els infants amb un desenvolupa-
ment tipic, posats a prova als 11 i després
als 14 mesos en condicions controlades,
mostren ser capagos d’assenyalar amb
finalitat imperativa (assenyalar per de-
manar un objecte) abans de 'assenyala-
ment amb finalitat declarativa (és a dir,
assenyalar per compartir I'atencid sobre
un objecte), competéncia que s’adquireix
entre els 12 i 18 mesos. Aquesta eviden-
cia és coherent amb la hipotesi de que
els dos tipus d’assenyalaments no estan
basats en les mateixes capacitats socials
i cognitives i es poden entendre millor
a través de les seves diferéncies. Si bé
I'assenyalament imperatiu mostra certa
expectativa sobre el funcionament de
I’ésser huma com a agent causal, 'assen-
yalament declaratiu implica la capacitat
de voler influir en I'estat d’atencié d’una
altra persona i, alhora, la de percebre a
I'altra persona com a capag¢ de compren-
dre les propies intencions comunicatives.
Diferents estudis han demostrat que els
infants amb autisme no utilitzen gestos
amb finalitats declaratives per compar-
tir experiéncies, mentre que els gestos
imperatius o instrumentals son relativa-
ment conservats en el seu repertori. Aixi,
I'abséncia de I'assenyalament declaratiu
és considerada com un dels signes més
importants d’autisme en els infants en el
seu segon any de vida, com a expressio
de les dificultats en el desenvolupament
de la intersubjectivitat secundaria i té
consequeéncies decisives en el desenvo-
lupament del llenguatge.

Al costat d’aquest item (que va ser in-
clos en el CHAT com a item critic per a la
sospita d’autisme als 18 mesos) hi ha al-
tres caracteristiques que comporten que
aquest periode sigui especialment critic
pel desenvolupament i el reconeixement
de I'autisme. Per exemple, I'interés cap a
les persones es redueix i augmenta I'in-
terés pels objectes, sobretot mecanics
(tot i que aquesta direccid de l'atencié

-cap als objectes en lloc de cap a les per-
sones- els pares ja la poden observar
durant els primers sis mesos de vida i
romandra un marcador comportamental
durant I'edat adulta també, quan podran
dir explicitament que prefereixen sense
dubte les coses respecte a les persones);
el llenguatge expressiu no es desenvo-
lupa (no diu mamal) i el balboteig no és
dirigit cap a les persones; la tendéncia
a imitar l'altre és molt feble (s’ha de re-
cordar que la imitacid ja és present en
I'etapa neonatal i que les seves dificultats
autistiques es consideren com un déficit
primari perqué son I'expressié d’una dis-
funcio en el ‘sistema de les neurones mi-
rall’); no s’organitza el monitoratge de la
mirada, hi ha dificultats per moure I'aten-
ci6 d’un objecte a un altre i augmenta la
preferéncia per accions repetitives i sen-
sorials amb els objectes.

Tot i aquests nous coneixements so-
bre el desenvolupament tipic i atipic i
sobre els items de risc, la identificacid
preco¢ de l'autisme encara és una ope-
racié complexa que ha de preveure dos
diferents nivells d’investigacio: el primer
nivell (que és competencia pediatri-
ca) haura d’involucrar a tots els infants
d’una edat establerta, amb la finalitat
d’individuar els que estan en risc de des-
envolupar autisme; el segon nivell (que
és competencia psiquiatrica) s’ha de
centrar només en aquells infants identi-
ficats com en risc per part del pediatre
durant les visites de control. Aixo, evi-
dentment, no exclou la necessitat de que
aquest segon nivell es mobilitzi arran
d’assenyalaments de les educadores
de llars d’infants o dels mateixos pares.
Aquests Ultims, com hem vist, s'adonen
molt aviat de que alguna cosa no es déna
com hauria en el desenvolupament so-
cial del seu fill/a. Sovint s'adonen d’aixo
i augmenten les seves interaccions amb
I'infant, tant pel que fa a la quantitat com
a la durada, donant-li una qualitat espe-
cialment rica des del punt de vista senso-
rial: augmenten el to de veu donant-li un
accent musical, augmenten els contac-
tes tactils, redueixen la distancia fisica.
Aquest estil interactiu hiperestimulant ja
esta present entre els 6 i els 12 mesos de
la vida de I'infant, quan els pares encara
no sén conscients del trastorn, i poden

ser una expressié de l'intent espontani
d’afrontar la reduccid de la competéncia
social de I'infant que esta desenvolupant
un autisme.

No obstant aixo0, sol passar que I'apa-
ricio de les primeres preocupacions dels
pares no es correspon amb una escolta
adequada per part dels professionals,
que sovint prefereixen una actitud d’es-
pera. Es per aquesta rad que entre |'apa-
ricio de les primeres preocupacions pa-
rentals, el diagnostic i I'inici de la terapia
solen passar entre dos i tres anys. Son
anys en els quals el procés autista actua
en l'organitzacié de les connexions ce-
rebrals, el comportament de l'infant es
torna més rigid i el progenitor s’exposa
a l'estrés d’una relacié amb un infant
estrany i dificil, probablement una de
les tensions més dificils d’afrontar per a
un ésser huma. | no hem d’oblidar que
I'estreés és un factor potent per alterar les
estructures cerebrals.

CONCLUSIONS
Lautisme és un trastorn de les conne-
xions cerebrals que depen d’una inte-
raccié6 complexa entre factors genetics
i factors ambientals, entre el patrimoni
genetic i els factors no genétics que con-
dicionen l'expressié dels gens. Aquesta
interaccié, absolutament peculiar i en-
cara en gran mesura poc clara, comporta
una organitzacio atipica de la xarxa de
connexions cerebrals a partir de la qual
es posa en marxa un procés de coneixe-
ment del moén absolutament peculiar
(per exemple, fa que els detalls d’'una
escena siguin més importants que la vi-
sié general o que els objectes siguin més
interessants que els éssers humans). La
persona amb autisme viu en un mon or-
ganitzat al voltant de normes diferents
de les que regulen el moén dels neuroti-
pics i que aquests ultims desconeixen.
Per coneixer l'autisme, cal saber aban-
donar el nostre tipus d’organitzacio del
coneixement (per exemple, reduir el
domini verbal que pertany al mon dels
neurotipics) i posar-se en el dificil paper
d’'un ‘immigrant’ que intenta entendre
les normes d’'un mén diferent del seu.
Només partint d’aquest procés d’'im-
migracié podem estar en sintonia amb
I'infant que pateix autisme i comengar el

seu acompanyament cap al nostre mon.
Aquest coneixement del ‘funcionament
autista’ hauria de ser la premissa per a
tot tipus d’intervencid, amb la seguretat
de que si aquesta comenca quan l'infant
encara és petit augmenten les possibili-
tats de comunicacié entre aquests dos
mons i es redueix alhora I'estres de I'in-
fant i de les persones que interactuen
amb ell, en primer lloc els pares. ®
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Davant de la
sumacié de
simptomes en
que s’ha transfor-
mat bona part de
la practica pro-
fessional actual,
amb I'4s i abus
dels sistemes de
classificacié dels trastorns mentals de
tipus categorial, ens hauriem de situar
d’una manera més comprensiva: veure
els eixos estructurals de la clinica que
se’ns presenta i analitzar les dimensions
afectades i la seva interrelacio.

La base per a una comprensié es-
tructural se sustenta en dos grans pilars:
una bona semiologia dels simptomes
(forma de presentacié, context en el
que es presenta, duracid, interaccid) i la
comprensié dimensional d’allo que es-
devé (per exemple, no és tan important
que no tingui llenguatge parlat, sind si
estableix algun tipus de comunicacié
amb I'entorn).

No esta de més explicitar que els
sistemes de classificacié dels trastorns
mentals son instruments per a la reco-
llida d’informacid epidemiologica i esta-
distica de la clinica que se’ns presenta, a
banda de contribuir a una unificacié del
llenguatge clinic que s’expressa, perd no
s6n un manual de clinica ni, menys en-
cara, de psicopatologia.

En el capitol XXIII, La Ciutat dels An-
tics Emperadors, de I'obra de M. Ende
“La Historia Interminable”, transmet

una informacié que em sembla molt
adequada per recordar-la ara. Fa re-
ferencia al capitol dels Emperadors del
Mon de Fantasia i el seu contingut, en el
seu conjunt, el faré servir de fil conduc-
tor del present article.

BBB (Bastian) és un nen que troba
un llibre i s’introdueix en la historia que
relata. La Reina de Fantasia esta en pe-
rill i cal anar a salvar-la, per aixdo comp-
ta amb l'ajuda d’un personatge que el
cuida i orienta (Atreyu) i un drac bo per
traslladar-se (Fujur), pero sobretot és
I'amo d’un amulet fantastic, Auryn, amb
el qual és capag d’aconseguir tots i ca-
dascun dels seus desitjos. Perdo complir
tots els desitjos també comporta certs
problemes i entra en escena la perfida,
atractiva i seductora Xayide per intentar
que Bastian s’allunyi del seu objectiu fo-
namental, a banda de regalar-li 'espasa
Sikanda que li serveix per defensar-se
i afrontar amb exit tots els perills que
puguin esdevenir: salvar a Fantasia de
I’hecatombe. Seduit pel poder que pos-
seeix, comenga a cometre certs abusos,
malgrat els esforcos d’Atreyu i Fujur per
evitar-ho. En aquestes circumstancies,
arriba a la Ciutat dels Antics Empera-
dors.

1.- ASPECTE FiSIC | FUNCIONAMENT
PSICOMOTOR
La Ciutat dels Antics Emperadors es
descriu com “la ciutat més esbojarra-
da, sense pla ni proposit. No hi havia
carrers ni places ni cap mena d’ordre
recognoscible... També els edificis eren
absurds”. Si la Ciutat era aixi, els seus
habitants -homes, dones i infants- “pel
seu aspecte semblaven éssers humans
corrents, pero la seva vestimenta sugge-
ria que s’havien tornat bojos i no podien
diferenciar ja entre les peces de roba i
els objectes per altres usos”. De fet és
habitual trobar en les descripcions que

1 Traduccié realitzada per 'Equip eipea de l'original en castella.
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els pacients amb diagnostic d’autisme
son d’aparenca normal, fins i tot amb
trets agraciats. Entre els meus pacients,
Goliat és un nen maco, amb una alga-
da ponderal normal; en Fonsi és un jove
una mica desmanegat, pero alt i amb
trets fins; en Richard és un nen ros,
d’ulls blaus...

En Bastian es va assabentant de que
son éssers humans que van ser o van in-
tentar ser emperadors i no han tornat al
seu mén perque ja no poden, per tornar
“han de desitjar-ho. Pero ja no desitgen
res. Han gastat el seu darrer desig en
alguna altra cosa”. Es sorprenent, no
es pot desitjar tot allo que hom vulgui?
Argax -un home encantat i vigilant de
la ciutat- ens ho explica millor: “No és
aixo! Tan sols pots desitjar coses men-
tre recordis el mon. Els que estan aqui
han esgotat tots els seus records. Qui
no té ja passat tampoc té futur. Per ells
res pot canviar ja, perque ells mateixos
ja no poden canviar”. El problema és
que arriba un moment en qué Auryn
ja no pot complir més desitjos, ja sigui
perqué tots es van complir o perque ja
res es desitja. En definitiva: si algu arri-
ba a ser emperador, Auryn desapareix,
perqué no es pot fer servir el poder
de ’Emperadriu Infantil per prendre-li
precisament aquest poder, la logica és
aclaparadora.

Entenent el plantejament psicopa-
tologic, podem integrar els simptomes
fonamentals:

1. Trastorns psicomotors i del to. En
general, representen una expressio
precoc del rebuig cap a la comunicacié
amb I'entorn que, en les primeres fases,
ve representat per la funcidé materna.
Aquests trastorns poden venir repre-
sentats per:

a) Hipotonia amb defecte en l'ajusta-
ment postural, sobretot en l'acte de
I'abracada.

b) La no expressido de plaer o desplaer
davant de les postures o posicions que
ocupi.

c) Absencia de lactitud anticipatoria,
que es presenta entre els quatre-sis me-
sos, davant del fet d’allargar els bracos,
apropar joguines, etc. Aquesta abséncia
constituira, juntament amb les dues an-
teriors, els contrainvestiments massius
que instal-la I'ésser infantil, com una
barrera protectora, contra les possibles
consequliéncies doloroses dels seus pro-
pis investiments.

d) No girar el cap cap als sons, sobretot
cap a la veu humana, sempre que l'explo-
racié auditiva sigui normal.

e) Els retards en la sedestacio, bipedesta-
cié i deambulacié, que denotaran un no
investiment o un desinvestiment del mén
exterior que vindra mediatitzat pel paper
de la mare com a constitutiva d’aquest
espai imaginari.

f) Adquisicié molt rapida de la deambu-
lacié i del llenguatge, pero seguida d’una
rapida perdua d’'una o ambdues adqui-
sicions. Aquest avan¢ ha pogut semblar
molt perillds pel que fa referéncia als pro-

cessos d’individuacié, de manera que per
massa rapid, és abandonat.

g) Alternanca d’hipotonia i hipertonia
en I'abracada davant d’estimuls com ca-
ricies, passant d’un aparent desinteres a
una defensa davant del fet de la relacié
amb l'objecte.

Tots aquestes elements solen cons-
tituir una important ferida narcisista en
la figura materna, atés que és la que sig-
nifica i resignifica els investiments que
realitza I'ésser infantil.

2. Les estereotipies. Son definides en
les psicopatologies classiques com a
moviments repetits sense cap utilitat o
finalitat definides. Sembla que I'ésser
infantil les utilitza defensivament com
a barrera protectora entre I'entorn i ell
mateix, pero altres autors pensen que
és un tipus de comunicacid insuficient i
desviada entre I'infant i el seu entorn.
Es caracteritza per:

a) Moviments de mans, bracos batuts
com ales, balanceig del cap o tronc, roc-
king.

b) No cessar al contacte de I'adult.

c) Ocupar cada cop més temps de les ac-
tivitats infantils.

3. Trastorns de l'area oroalimentaria.
Els trastorns alimentaris en I'edat infan-
til sén, possiblement, els més freqiients
a I'hora de les consultes d’‘atencié
primaria, per la qual cosa és important
qualificar aquests trastorns:

a) Trastorns precocos: defectes de suc-
cio, anorexies, vomits, regurgitacions,
rumiacions, rebuig del pit o biberd.

b) Trastorns entre els tres i sis mesos:
actituds davant del canvi alimentari i a
la introduccié de sabors nous. Es signifi-
cativa I'abséncia de diferenciacié en els
canvis quan s’introdueixen sabors nous
Aguesta abséncia de diferenciacié cap a
allo nou, lluny de representar quelcom
“bo”, pot representar un factor de risc.
c) Trastorns entre els sis i els nou me-
sos: rebuig a la masticacié o demora en
I'aparicié de conductes tendents a la
mateixa.

4. Els trastorns psicosomatics greus. La
importancia de la clinica psicosomati-

Fotograma de la pel-licula “La historia interminable” (dirigida per Wolfgang Petersen, 1984). Novel-la original escrita I'any 1979 per I'escriptor alemany Michael
Ende.
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ca, des dels estudis de Marty i I'escola
francesa, ha posat de manifest que, en
moltes ocasions, |'aparicié d’aquest ti-
pus de manifestacions cliniques pot ser
un element estructurant per a la perso-
nalitat, prenent el cos com a referéncia.
En d’altres ocasions, pero, pot originar
una desestructuracié o ser l'expressio
d’aquesta desestructuracié, en ubicar
una relacié des del lloc de mort, aquest
pot ser el cas d’algunes afeccions greus:
Gilles de la Tourette, colitis ulcerohemo-
rragica o afecciones dérmiques severes.

2.- ESTRUCTURA DEL LLENGUATGE

| DE LA COMUNICACIO
Els multiples intents de Bastian per as-
sabentar-se del que succeia no van ser
fructifers fins que Argax li explica que
“és inutil preguntar-los. No poden dir-te
res. Els podriem anomenar els que res
no diuen”. l'abséncia de llenguatge, la
fortalesa buida de Bettelheim.

Aquests éssers que res no diuen ju-
gaven en grup a un joc consistent en
llengar els daus, contemplar-los fixa-
ment i tornar-los a llencar: “Es el joc de
larbitrarietat: ja no saben narrar. Han
perdut el llenguatge. Totes les histories
del mon es componen tan sols amb 26
lletres, les lletres son sempre les ma-
teixes, només canvia la seva combi-
nacié. Quasi sempre son una successio
de lletres sense més, pero en ocasions
semblen paraules sense que ho siguin
exactament”. Bonica definicié dels neo-
logismes, com alguns dels meus petits
pacients realitzaven: el “mufao” d’en
Goliat; el “friqui” d’en Richard. “Si es
juga eternament hauran de sorgir totes
les histories possibles”.

Aquells petits éssers no pronunciaven
mai la paraula “jo”. També és molt classi-
ca l'alteracié pronominal: no solen posar
el jo, sind que fan servir la segona o ter-
cera persona per referir-se a si mateixos.
Tal i com explicava graficament la mare
d’en Fonsi: “diu que és l'altre (referint-se
al seu propi germa) i es parla a si mateix
des de I'altre”. En Goliat, fins époques re-
cents, deia “diga-li que m’estigui quiet”,
“no li donis”, pero a una lleu senyalitzacio
és capag de posar-ho en primera persona
després de varis anys de tractament psi-
coterapeutic.

L'expressié simptomatica també té el
seu interes:

1. Alteracions del llenguatge. El llen-
guatge infantil és adquirit estructural-
ment en la fase de mirall i representa
la comunicacié amb I'entorn. Quan el
llenguatge perd aquesta capacitat i es
transforma només en paraules articula-
des, és un factor de risc, la mena de risc
que per Lacan és el que defineix les psi-
cosis. Aquest aspecte adquireix la seva
importancia capital en ser la mare qui
significa i possibilita el llenguatge. Entre
les alteracions cabria destacar:

a) No adquisicid.

b) Pérdua del llenguatge.

c¢) Presencia d’ecolalies, equivalent a les
estereotipies, pero en el llenguatge.

d) Neologismes. Abséncia dels dobles
sentits.

2. Caracteristiques de la mirada. Cal
considerar que, en termes generals, un
infant pot seguir objectes a partir de la
quarta setmana de vida, pero és fona-
mental la nocié qualitativa d’aquesta mi-
rada.

a) Evitacio de la mirada de la mare, ate-
sa la importancia que té en la instaura-
cio de processos vinculars.

b) No seguir objectes, descartades alte-
racions en els processos visuals.

¢) Mirada buida, pero penetrant: “mira-
da que travessa”.

d) Mirada sense horitzons: “mirada pe-
riferica”.

e) Mirada furtiva: amb el cap inclinat
cap endavant i mirant lateralment.

3. Incapacitat per jugar. No és que I'in-
fant no jugui, siné que el seu joc no té
qualitat de joc simbolic (incloem el joc
en aquest apartat ja que representa un
camp de comunicacid, un llenguatge es-
pecific de la infantesa i amb gran contin-
gut simbolic, quan s’aconsegueix).

a) Sol detectar-se en el transcurs del se-
gon o tercer any.

b) Es un joc amb abséncia de principi i
final.

c) Abséncia de control magic sobre els
elements del joc.

d) Abséncia d’organitzacié del material
de joc, el qual es realitza segons un carac-
ter inexpugnable que revela a I'infant.

3.- ELCOMPORTAMENT EXTERN
COM A BASE ESTRUCTURAL
A més a més, “cap d’aquestes perso-
nes sabia massa bé a on anar, després
d’empényer fatigosament els seus carre-

El desordre corporal fa que apareguin com desorientats i dificilment s’orienten, per la qual cosa requereixen
repetir, quasi rutinariament, els mateixos camins de manera (quasi) exacta.

tons en una direccio, els arrossegaven
cap a la contraria”. El desordre corporal
fa que apareguin com desorientats i di-
ficilment s’orienten, per la qual cosa re-
guereixen repetir, quasi rutinariament,
els mateixos camins de manera (quasi)
exacta. En Goliat fa que la seva mare el
dugui a I'escola pel mateix cami o incre-
menta els seus nivells d’irritabilitat; en
Fonsi pateix alteracions del ritme intes-
tinal molt evidents davant del minim
canvi de rutina; en Richard es nega a
sortir de casa quan han d’anar a algun
lloc que no controla; I'Andrés s’autoa-
gredeix si s’altera, encara que sigui mi-
nimament, qualsevol ruta del dia.

Pero “tots es mostraven febrilment
actius”. En efecte, I'agitacid i la hiperac-
tivitat son trets forca freqlients en I'autis-
me durant la infantesa, sobretot com més
petit sigui I'infant. En Goliat és com un re-
moli, quan assitia a les seves sessions de
terapia els integrants de I'equip retiraven
literalment els objectes que podien estar
al seu abast; en Fonsi passeja sense parar
pels passadissos i les habitacions; en Ri-
chard toca i torna a tocar certs elements
en un ritual imparable.

“Aquests éssers semblaven malgir-
bats, sense forca, sense sentit, tan bon
punt afaitaven miralls com enganxaven
segells a bombolles de sabd o clavaven
claus a terra en els seus propis mitjons.
Els seus moviments eren maldestres i
sense coordinacio ni ritme”. Els dibuixos
mostren alguns d’aquests trets: desor-
dre corporal, ruptura i manca d’inte-
gracio de I'esquema corporal, funcions
ocultes (per exemple, estdmac) sén
vistos des de fora amb certa facilitat; la
repeticié d’estructures una vegada i una
altra, les estereotipies amb les mans i
els dits, mentre miren aquests movi-
ments un xic abstrets.

Podem recollir simptomes molt clars
gue expressen aquests continguts psico-
patologics:

1. Reaccions davant del mirall. La fase
del mirall descrita per Lacan, que s’es-
tén des dels vuit-divuit mesos d’edat,
constitueix I'estructuracié definitiva del
jo infantil en un lloc imaginari, possibi-
litat per la preséncia del suport/mare
i des del qual es dona entrada al pare,

“Necessites a Auryn per trobar el teu cami de retorn”. Pero, que es pot fer? “Trobar un desig que et retorni
al teu mon”.

que adquireix la seva categoria simboli-
ca amb el llenguatge. D'aqui la impor-
tancia estructurant d’aquesta fase i les
seves alteracions:

a) Mirar-se “travessant” el mirall.

b) Impossibilitat de reconeixement de la
propia imatge.

c) Absencia de reaccié davant del su-
port/mare.

d) Impossibilitat de donar entrada a un
tercer en l'observacio.

e) Abséncia de sorpresa davant de la
imatge del mirall.

f) Reaccions de fugida o d’espant da-
vant de la imatge del mirall.

2. Abséncia o alteracié qualitativa i/o
temporal d’objectes transicionals. Win-
nicott va denominar objectes transicio-
nals a aquells elements de textura suau
(xumet, manta, la gira del llencol, os de
peluix) pels quals I'infant sentia una es-
pecial predileccid, sobretot en determi-
nades circumstancies de separacié de la
figura objectal, i representaven la prime-
ra posicid no-jo. Aquests objectes estan
i son oferts pel mén extern, pero tenen
caracteristiques i significacions en el mén
intern, apareixent com a substituts de la
mare. Les seves alteracions podrien ser:

a) Destruccié dels objectes transicionals.
b) Indiferencia davant dels mateixos.

c) Prendre objectes durs i no mal-lea-
bles de manera precog.

La significacido d’aquest fet s’ubica en
gue la no delimitacié en aquests infants
entre el jo i el mén exterior no els per-
met elaborar un espai transicional entre
aquests dos universos.

3. Trastorns del son. El son té una gran
importancia per comunicar i transmetre
I'estabilitat afectiva i emocional de la
infantesa des de les seves etapes més
precoces, atés que aconseguir I'estabili-
tat del son esta lligat a transmetre esta-
bilitat, seguretat i contencio, en definiti-
va, que s’hagi estructurat un bon vincle.
En segon lloc, cal considerar la qualitat
del son, la qual depén de la capacitat
d’investiment per part de la mareide la
capacitat de I'infant per acceptar aques-
ta aportacié materna. Aquests trastorns
poden tenir les caracteristiques de:

a) Insomnis precocos des del tercer mes
de vida, atés que els del primer trimes-
tre es poden atribuir a colics del lactant
i tenen una altra significacié. Aquestes
insomnis solen presentar-se en una
d’aquestes varietats:

i. Insomni agitat: al cap de poca estona
d’adormir-se es desperta amb agitacio,
podent apareixer moviments d’autoa-
gressivitat o de rocking.
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ii. Insomni calmat: ulls oberts, sense
parpellejar i arraulint-se en un racé del
Ilitet; en moltes ocasions, passa desa-
percebut.

b) Insomnis pertinagos i resistents als
consells i tractaments convencionals
habituals.

4. Trastorns de conducta greus amb
auto i/o heteroagressivitat indiscri-
minades. Sobretot, son valorables els
continguts de l'autoagressivitat, en tant
gue no reconeixement o estranyesa de
la imatge corporal i un intent destruc-
tiu d’alguna cosa que podria ser viscuda
com a perillosa. En ocasions, aquestes
actituds son interpretades com a movi-
ments d’estereotipia. Pel que fa a la con-
ducta general, podriem dir que sén els
anomenats “nens estranys”, en tots els
sentits, amb reaccions desproporciona-
des davant de I'estimul rebut.

5. Trastorns de l'aprenentatge. Solen
ser trastorns cap al déficit en una o di-
verses arees del procés d’aprenentatge,
podent-se presentar de manera dis-
harmonica, afectant sobretot a l'area
del llenguatge. Quan se’ls administren
proves intel-lectuals, el Ql sol mostrar
xifres reduides, pero és expressié d’una
pseudodeficiéncia, atés que en les pro-
ves analitiques es demostra que l'area
manipulativa adquireix un desfasament
en relacié a l'area verbal en detriment
d’aquest. D’altra banda, cal qliestio-
nar-se seriosament I'Us d’aquest tipus
de tests en aquests infants, ja que els
resultats sortiran falsejats, no soén fia-
bles ni determinants de res, per tant:
una organitzacié autista representa una
contraindicacié formal per donar credit,
en exclusiva, a una determinacio de Ql.
En el pla de les intel-ligencies multiples
apareixen “resultats forassenyats”, ja
que en algunes arees poden sortir des-
tacats, mentre que en d’altres molt dis-
minuits.

4.- VIDA AFECTIU-EMOCIONAL
“Necessites a Auryn per trobar el teu
cami de retorn”. Pero, que es pot fer?
“Trobar un desig que et retorni al teu
mon”,

La presentacio d’aquestes fobies massives representaria l'aparicié d’una escletxa en el sistema defensiu, per
la qual cosa aquests objectes fobogens representaran un entorn particularment agressiu i perillés.

“Un primer desig va ser no estar sol. Vo-
lia ser estimat precisament com era, ja
que en molts llocs pot haver-hi harmo-
nia, pero no amor”,

e Cada desig assolit porta a un altre de-
sig, no existint diferéncies entre desitjos
bons i desitjos dolents. “Quan es com-
plien els desitjos, el nen perdia una
part dels seus records del mén d’on
havia vingut”. Pero sense records no es
pot desitjar i aleshores gairebé no s’és
un ésser huma, siné només un “fanta-
sio” (un subjecte producte i habitant del
pais de fantasia de la Historia Intermi-
nable, creat pel propi pais de fantasia i
fora de la realitat).

“Es que el nen havia volgut ser sempre
un altre, pero no canviar”.

“El cami dels desitjos mai és dret”. Per
sortir cal beure I'Aigua de la Vida que es
troba a les fronteres de Fantasia, pero
aquestes fronteres no estan fora, sind
dins. La realitat és que els records per-
duts pel compliment dels desitjos tam-
poc es perden, tan sols es transformen.
e A la fi, Bastian es decideix a preguntar
sobre qué ha d’oblidar per trobar el seu
darrer desig: “has d’oblidar al teu pare
i a la teva mare. Aixi només et queda el
teu nom”. Aixi li ho explica Aiuola, per-
sonatge que aporta la clau per recupe-
rar la vida i tornar a la realitat, tendresa
i aliment que es panseix amb la millora
d’en Bastian.

Aiuola és una persona, un subjecte que
desitja alguna cosa per a en Bastian,
pero per tal que en Bastian desitgi. La

seva musica i la seva figura li havien re-
cordat a la seva mare que havia mort
quan ell tenia quatre anys. Aquest sub-
jecte nou I’havia acollit, I’havia sostin-
gut, li havia donat part dels seus pro-
pis fruits, I'havia deixat descansar, se
I’havia escoltat. Pero, sobretot: li havia
construit la seva propia historia d’una
altra manera, fins a arribar al seu nom,
al nom del pare.

“Encongit com un infant no nascut en el
ventre de la seva mare, en Bastian jeia a
les fosques profunditats dels fonaments
de Fantasia, buscant pacientment un
somni oblidat”.

La seva sortida al mon de la realitat,
fora de Fantasia, la fa cridant: “Papa...
soc... en Bastian... Baltasar... Bux”, en
definitiva, construeix la seva filiacio
amb el seu nom i el nom del pare. En
paraules de Lacan: “En el nom del pare
hem de reconeixer els sosteniment de la
funcid simbolica que, des dels inicis dels
temps historics, identifica la seva perso-
na amb la figura de la llei”.

1. Les fobies massives. Responen als se-
glents criteris:

a) D’aparicié primerenca i poc organit-
zades, apareixent en situacions precises
o davant d’un objecte, pero sempre de
forma identica.

b) Gran intensitat i amb caracter opres-
siu i invasiu.

c) Epoca d’aparicié: cap als dos anys.

d) Solen apareixer davant de sorolls
(tempestes), brunzits (motors d’electro-

domestics), determinats objectes, etc.
e) Levitacidé no les pal-lia, ni els raona-
ments, no funcionen com a mecanismes
contrafobics.

La presentacié d’aquestes fobies mas-
sives representaria l'aparicido d’una es-
cletxa en el sistema defensiu, per la
qual cosa aquests objectes fobogens re-
presentaran un entorn particularment
agressiu i perillds.

2. Abséncia del primer organitzador del
jo de Spitz al tercer mes de vida. Con-
sisteix en l'aparicié del somriure davant
de I'estimul de la Gestalt que represen-
ta el rostre frontalment. Es carrega sig-
nificativament per la importancia que
representa per a la mare veure que és
“reconeguda” com a objecte d’amor.
Aquesta abséncia s’explica com el re-
buig defensiu de I'infant per investir el
mon que I'envolta.

3. Abséncia del segon organitzador del
jo de Spitz entre el sise i el dotzé mes
de vida. Aquest organitzador s’exterio-
ritza com la presencia del plor i angoixa
davant de I'estrany o davant de la sepa-
racié de la mare. Les bases teoriques
es poden trobar, amb altres denomina-
cions i significacions, en altres autors:
objecte total i angoixa de separaciod,
posicié depressiva, la ipseitat, etc.; tots
aquests aspectes es basen en el joc del
rodet descrit per Freud i reformulat per
Lacan. La no presencia d’aquesta an-
goixa remet a una indiferéncia davant
de tot allo extern.

4. La (pseudo)hipermaduresa dels in-
fants. Alguns treballs prospectius so-
bre aquests tipus de presentacio dels
problemes de la infantesa s’estan co-
mengant a realitzar; en una valoracid
retrospectiva de l'estudi longitudinal
realitzat a Ginebra s’ha posat I'atencié
sobre alguns infants considerats “molt”
madurs per la seva etapa evolutiva i
pulsional com un signe que hauria de
considerar-se com de seguiment, sen-
se connotacidé prévia, ja que podria
comportar un aspecte defensiu davant
d’organitzacions psicotiques. No obs-
tant, cal ser molt cauts per I'escassetat

d’aquest tipus d’estudis en el moment
actual.
REFLEXIONS FINALS

A qué anomenem autisme i fins quan
cal mantenir aquesta denominacié? En
moltes ocasions, no queda clar si amb
aquesta denominacid ens referim a un
simptoma (per exemple, en un moment
concret d’una crisis psicotica) o a un tret
(per exemple, en alguns quadres defici-
taris) o a un procés especific (per exem-
ple, 'autisme precog¢ de Kanner). Tam-
poc queda clar si I'autisme és quelcom
especific que imprimeix un cert carac-
ter, “s’és autista”, o, ans al contrari, hi
ha un moment en qué es deixa de ser
autista per optar per un perfil evolutiu
deficitari, dissociatiu o narcisista.

Existeix el procés de desenvolupa-
ment? La meva impressié és afirmati-
va, perdo no com quelcom rigid i referit
només a la cronologia o a mers aspec-
tes cognitius. El desenvolupament és
quelcom dinamic i ple de plasticitat. Té
un abans i un després: Fase d’Edip. En
aquest registre es comprén la situacioé:
Edip redimensiona i ressignifica allo es-
devingut préviament. La diferéencia evi-
dent és que la majoria dels constructes
teorics sorgeixen des de i pels adults,
inclosa la propia vivencia de la seva in-
fantesa, i després es generalitzen i apli-
quen a la infantesa (I'adultomorfisme).
Pero en la infantesa, els professionals es
troben amb I'etapa/moment/estat... tal
qual, en brut, no hi ha record d’aquell
moment, és el moment.

Quin tractament i fins quan? El dub-
te és tan important que fins i tot des
d’alguns sectors, com ara |’Associacié
Espanyola de Pares de Nens Autistes,
s’han rebutjat els suports psicoterapéu-
tics i proclamen l'abordatge educatiu
per a aquests trastorns com a forma de
tractament. La resposta a aquesta pre-
gunta, per tant, és complexa, polémica
i plena de matisos, per la qual cosa re-
queriria d’un article tan sols per intentar
posar una mica de llum sobre el tema.

En aquest context, caldria matisar
que, en I'ésser infantil, quan parlem de
simptomes, seguint a Foucault i Menén-
dez, hem de considerar els seglients as-
pectes:

1. El simptoma és el resultat d’un procés
d’elaboracié inconscient amb significa-
cidé que correspon a un complex meca-
nisme per expressar aquesta anomalia.
2. El simptoma és l'expressido externa
d’un conflicte intrapsiquic que busca la
seva sortida utilitzant un organ, un gest
0 una reaccio.

3. El simptoma reflecteix una manera de
ser, de reaccionar, respondre i vivenciar
un moén i unes reaccions desestructu-
rants.

En resum:

1r. Cap dels signes o simptomes és pa-
tognomonic en si i de manera aillada.
2n.Molts d’ells poden donar-se en el
curs del desenvolupament normal de
I'ésser infantil.

3r. Hi ha tres factors de risc:

a) Associacid de varis d’ells.

b) Persistencia en el temps.

¢) Irreductibilitat als tractaments me-
dics o psiquiatrics convencionals. ®
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INTRODUCCIO
Els pacients amb clinica de l'espectre
autista i/o prepsicotics, a I'adolescéncia,
son un focus d’atencié prioritari en la sa-
lut mental infanto-juvenil.

El procés de canvi adolescent s’inicia
des del cos, en la pubertat, acompanyat
dels canvis psiquics. L'impacte corporal
irromp des d’allo més intern: “durant
I'adolescencia s’adquireix el 50% del pes
i la massa esquelética de I'adult i doblen
la seva mida organs com el cor, pulmons,
fetge, melsa, suprarenals i tiroides: és, en
efecte, una época de creixement maxim”
(Rodriguez Rigual, 2003).

Aquests canvis bruscs i imprevisibles
que ocorren en ladolescéncia (Tous,
2001), idealment apareixen de forma
progressiva. Si s’aconsegueix el canvi
maduratiu global (integracié de la ment,
I'emocid i el cos) s’evita el sentiment de
desintegracid. No obstant, es descriu
I'adolescéncia com un periode de crisi
ja que es pot desestructurar la fragilitat
previa. Ates que I'adolescencia és un pe-
riode de risc en si mateix, es poden donar
funcionaments psicotics que dificulten
el diagnostic diferencial en aquesta eta-
pa. Tous (2001) descriu el funcionament
psicotic en relacié amb I'absencia d’inte-

1 Centre de Salut Mental Infanto-Juvenil.
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relacio i simbol

gracié o desintegracié del self i dels ob-
jectes, trastorn de la identitat, Us de me-
canismes de defensa primitius i pérdua
del sentit de la realitat. Son les ansietats
catastrofiques o confusionals les emer-
gents en aquestes crisis adolescents on
la identitat apareix fragmentada.

L'adolescéncia normal es caracterit-
za per una identificacié amb els iguals a
partir de la formacié de grups. Aquests
permeten a l'adolescent el procés de
diferenciacid i individuacié de la seva fa-
milia d’origen, posant a prova les seves
capacitats més adultes. En els pacients
amb trastorn generalitzat del desenvo-
lupament, la capacitat abans esmenta-
da queda especialment afectada. Aixi,
les identitats transitories permeten la
separacié de les figures parentals i I'ac-
ceptacié d’una identitat independent
(Aberastury i Knobel, 1988). Es proposa
psicoterapia de grup per afavorir els as-
pectes evolutius propis de I'adolescencia
en contacte amb els iguals.

En [l'assisténcia publica, impera la
necessitat d’actualitzar-nos cap a enfocs
nous en el tractament amb un criteri
flexible, atents a I'evolucio dels aspectes
de risc i/o creixement de la personalitat
(Nicolo, 2013). La indicacié d’interven-
cié grupal s’ha basat en la importancia
del grup d’iguals per als adolescents i
en l'eficiencia d’aquesta eina per les di-
ficultats de la relacié. Arias i Torras de
Bea (2010) exposen que la indicacié de
grup no ha d’estar lligada a la pressié as-

sistencial, ja que la intervencié grupal
ofereix un rendiment qualitatiu diferent
del tractament individual. Permet treba-
llar les relacions amb els iguals i treballar
els simptomes a través de la interaccio.
Seguint l'aportacié de Pichon Riviere,
citat per Bleger, el grup pot aconseguir
el grau més complet d’elaboracié i fun-
cionament dels nivells més integrats i su-
periors del ser huma, amb un rendiment
al que no pot arribar operant individual-
ment (Bleger, 2012).

A partir de la nostra experiéncia en
adolescents, en l'evolucioé dels infants i
joves amb diagnostics de trastorns au-
tistics i de la formacid bioniana (IPB, Ins-
titut de Psicoanalisi de Barcelona), vam
pensar en poder dissenyar un format
d’atencié especifica en el CSMIJ de L'Hos-
pitalet de Llobregat (Fundacié Orienta)
que pogués donar resposta a dos aspec-
tes clau per als adolescents amb aquests
diagnostics:

- Afavorir la capacitat relacional amb els
iguals.

- Promoure la capacitat simbolica i d’abs-
traccid.

Per assolir aquests objectius, ens vam
plantejar quina seria la técnica adequa-
da. De cara al primer dels objectius, vam
pensar en un format de grup d’uns 7-8
adolescents entre 13 i 17 anys que po-
gués promoure la relacio entre els propis
adolescents. Aquest objectiu seria més
facilment assolible a través d’una tasca
que promogués la interaccid entre ells. El
tipus de tasca que plantegem en el grup
té a veure amb el segon dels objectius,
doncs és una activitat que va encamina-
da a desenvolupar la capacitat simbolica
i d’abstraccid (que explicarem més enda-
vant). L'objectiu és, doncs, desenvolupar
al maxim les seves capacitats relacionals
i mentals, promoure els aspectes més
sans de cada un d’ells.

FORMAT DEL GRUP

El grup té una durada de curs escolar
amb una freqiiéncia setmanal d’una hora
de duracid. Els criteris d’inclusio del grup
son: l'edat (13-17 anys), el diagnostic
(trastorns autistics o psicotics amb llen-
guatge). Els criteris d’exclusio se centren
en els estats de descompensacid psico-
tica productiva, aixi com la preséncia de
consum d’alcohol o altres toxics que pu-
guin afectar les sessions (esperem al curs
seglient per a una nova valoracio perala
seva inclusid).

Paral-lelament, i per al millor funcio-
nament del grup de joves, es realitza un
treball de grup de pares (amb els matei-
X0s terapeutes) quatre cops al llarg del
tractament. Inicialment, per escoltar la
visié de la familia i per explicar el fun-
cionament del grup (la importancia de
la constancia, la puntualitat, el tipus de
treball, objectius del grup, etc.), abans
de Nadal (coneixer com estan funcionant
dins I'ambit familiar i escolar, explicar la
importancia de continuar després de la
interrupcié de les vacances), abans de
Setmana Santa (amb el mateix objectiu
que l'anterior), al final de tractament (re-
collir els canvis, millores a realitzar, com-
partir I'evolucio, aspectes a seguir treba-
llant i acomiadament).

.A_lf‘"
-

EL MARC O SETTING

Cada sessid té un patré molt similar
d’un dia a un altre. Aquest fet és impor-
tant perqué organitza una rutina, dona
seguretat i permet projectar en ella (di-
fraccid: Brun, A., 1999) i alhora contenir.
A l'inici ens saludem i ens preguntem so-
bre com ha anat la setmana, com estem.
Aquests primers quinze minuts, apro-
ximadament, ens donen l'oportunitat
d’anar coneixent les seves experiéncies,
el que els agrada, les seves dificultats.
Posteriorment, els oferim la tasca cen-
trada en un tema a treballar. Els donem
imatges en paper que ells es van passant
de I'un a l'altre. Escullen les que més els
agraden o aquelles que els interroguen,
no entenen, etc. Passen les sobrants al
company del costat. Aixi successivament
fins a completar el cercle en el qué ens
trobem. Cada un d’ells mostra a la resta
del grup la imatge i explica el perque I'ha
escollit. Escoltem a cada un d’ells en la
seva eleccid, perdo també participen de
les eleccions dels companys, aportant la
seva visio. Els terapeutes donen cohesio
i comprensio als diferents aspectes que
van sorgint i treballen per anar augmen-
tant la complexitat del pensament. En el
tram final de la sessid, els terapeutes in-
tenten vincular el material que han apor-

tat a partir de les imatges, de la tasca, a
les experiéncies que han aportat durant
els primers minuts d’acollida a la sessio.
All6 més simbolic i més abstracte queda
vinculat a la propia experiéncia (apre-
nent de I'experiencia: Bion, 1987).

LA TASCA

El fet de tenir una activitat a I'entorn de la
qual poder treballar conjuntament com
a grup ens ofereix un ventall enorme de
possibilitats. En el nostre cas, varem de-
cidir poder oferir als joves I'experiéncia
propia de descobrir el simbolisme dins
del grup. Ens vam plantejar com esmi-
colar el procés simbolic en petits passos
per a fer-lo accessible als nostres adoles-
cents i acompanyar-los en aquest procés
augmentant, paulatinament, la dificultat
i poder aixi arribar a entendre el simbol.
De la mateixa manera que en el procés
creatiu descrit per Gianni Rodari, pen-
sem que el fet de llangar una pedra al llac
(tasca que donem als adolescents) gene-
ra la creacié d’unes linies concéntriques
al voltant provocant el moviment de I'ai-
gua que hi ha al voltant (estimulacié del
pensament, connexions).

La tasca consisteix en imatges impre-
ses en paper, mida Din-A5, centrades a
I'entorn d’un objectiu per a cada sessié i

La intervencié grupal ofereix un rendiment qualitatiu diferent del tractament individual. Permet treballar les relacions amb els iguals i treballar els simptomes a

través de la interaccio.
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organitzades en un augment de la com-
plexitat simbolica.

El primer trimestre treballem so-
bre les emocions i hobbies o aficions,
comengant la primera sessié pel tema
especific d’estar en grup. Hi ha imatges
de diferents grups que ens permeten
contactar amb el que fem i farem, aixi
com amb els objectius del grup. A par-
tir d’aqui, treballem en cada sessié una
emocio a través de cares “estatiques”
(només hi ha una imatge), de situacions
que fan pensar en cada una de les emo-
cions (alegria, tristesa, rabia, por, etc.).
Abans de Nadal, treballem en dues ses-
sions la separacié i les festes que s’apro-
ximen. En funcié dels elements que van
sorgint a la sessio, preparem les imatges
de la seguent. Si a I'acollida ha emergit
molt conflicte escolar o rabia, proposem
a la propera sessi6 treballar la rabia. De
la mateixa manera, procurem coneéixer-

nos a través de les aficions o activitats
que ens agraden ja que poden ser un ele-
ment per promoure la participacié alho-
ra que permet desenvolupar i compartir
les propies capacitats (aspectes sans).

Tornant de Nadal, recuperem la tema-
tica de les vacances nadalenques i la se-
paracid per poder coneixer com han anat
les festes i contactar amb I'experiéncia
de retrobar-nos. D’aquesta manera, tam-
bé donem continuitat al treball ja realit-
zatiales tasques ja conegudes. Es llavors
guan introduim un canvi, ja que iniciem
amb vinyetes enfocades a la interaccio, la
comprensio de 'altre a través de la teoria
de la ment. Aixi, la complexitat augmen-
ta degut a que hi ha interaccio entre dos
personatges i hem de poder entendre
qué esta passant entre ells. Aquest pas
ens permet passar a vinyetes tipus comic
(Calvin i Hobbes, Snoopy, Garfield, Ma-
falda, etc.).

Afegim un nou canvi en connectar als
adolescents amb el moén que els envolta
i amb eines que ells tenen a I'abast com
per exemple Twitter o Instagram. Obte-
nim de perfils d’aquestes plataformes
imatges que parlen d’historia (construc-
cio de la Torre Eiffel, de la Sagrada Fami-
lia, la Segona Guerra Mundial, etc.). En
concret, la imatge de la construccié de
I’Estatua de la Llibertat a Paris fa emergir
preguntes com la de que com pot ser que
estigui a Nova York si resulta que la van
construir a Paris i la de com la van trans-
portar. Aquest interrogar-se pel mon i
intentar reconstruir la historia en grup
afavoreix la capacitat de preguntar-se,
de despertar la curiositat, I'interés per
investigar.

Un altre aspecte que treballem son
les il-lusions optiques. Aquest element
dona peu a poder compartir la mirada de
cada un de nosaltres, que pot arribar a

ser molt diferent i també hi té cabuda.
Poden emergir experiéencies de tipus més
psicotic, compartir al-lucinacions i sensa-
cions estranyes. Es treballa també des de
la perspectiva artistica a través d’obres
de Salvador Dali (“Les tres esfinxs de Biki-
ni”) o artistes de carrer (Street Art, veure
Edgar Mueller).

El Street Art ens vincula amb I"”Accién
Poética”, moviment juvenil que reivindi-
ca frases en diferents parts del mén i que
estimulen el pensament. Hem passat de
les imatges al llenguatge. Pero no deixa-
rem la imatge, atés que a poc a poc ani-
rem entrant en la darrera fase del grup,
la més simbolica, a través d’artistes com
Javier Pérez (@cintascotch), el fotograf
Chema Madoz, Picasso, Matisse...

La tasca la proposem nosaltres, els
terapeutes, pero esta oberta als propis
adolescents. Ells ens poden portar tex-
tos, dibuixos, noticies... el que els hagi
impactat o simplement vulguin compar-
tir. Un noi va portar la seva redaccio d’an-
glés abans de marxar de viatge de final de
I'educacié secundaria, on explicava com
va ser el primer teléfon mobil, que pes-
ava 1,2 kg. Li vam poder explicar que ell
marxava i el trobariem a faltar, seria una
distancia que pesaria al grup, pero que
tot i no tenir cables estariem connectats
i el dimecres a I’hora del grup pensariem
en ell i li deixariem la seva cadira al grup
per tal que “estigués amb nosaltres”. Una
altra noia ens portava els seus dibuixos i
els podiem compartiri el grup valorava la
seva habilitat, ella explicava el que volia
expressar.

Per tal de poder mostrar el desenvo-
lupament de la capacitat simbolica amb
aquest format de grup, acabem el treball
amb I'exposicié d’una vinyeta del que va
succeir en una sessio de treball. Un noi
va escollir una imatge que no entenia i
va compartir amb el grup aquesta in-
comprensié. En la fotografia apareixien
dos animals de plastic (per jugar), pero
molt reals, que es miraven: una zebraala
dreta i un os polar a I'esquerra. L'os polar
estava “embolcallat” per uns auriculars
de botd fent unes ratlles al voltant del
seu cos. La part que s’endolla i el capgal
dels auriculars penjant un a cada punta
de I'animal. El noi es demana per qué

I'os polar porta uns auriculars al voltant
del cos i no els té a les orelles. Obrim la
qliestié al grup: “com ho veieu?”. Es fa
un silenci, miren la imatge, se la passen.
La incomprensid s'apodera de la sala. Un
altre noi, molt amant dels animals, ens
explica que viuen en habitats diferents.
Una noia comenta que no sén de veritat,
sén de plastic, de joguina. Els preguntem
que estan fent i els nois responen que es
miren... Pero... per qué es miren? El noi
que ha escollit la fotografia diu que es
miren com son i el del seu costat afegeix,
de sobte, amb una gran exclamacid: “Ah!
L'os polar vol ser com la zebra!”. Explica
al grup la seva comprensié amb les seves
paraules i tots es queden sorpresos i amb
una gran alegria d’haver entes la imatge.

En un altre grup, I'experiencia es va
repetir de forma similar en seleccionar
una imatge d’un rellotge on la polsera
era una via de tren. El descobriment que
ells mateixos van fer de “Ah! Representa
el pas del temps!” i, el seglient, “com de
rapid va el temps” i encara un altre de
“podem perdre el temps!” ens mostra la
il-lusié que es viu, que s’experimenta, en
poder comprendre el simbolisme i, a més
a més, compartit en grup.

CONCLUSIONS
L'experiencia grupal a I'adolescencia és
cabdal per al desenvolupament de les ca-
pacitats adultes. Poder viure aquest des-
envolupament relacional a I'adolescéncia
pensem que té un benefici molt impor-
tant en els nois i noies diagnosticats de
trastorns postautistics. De fet, en la ses-
sid final amb els pares, aquests afirmen
estar sorpresos de I'evolucié que obser-
ven en els nois i noies que han participat
del grup i expressen que l'escola també
ho confirma. Un altre aspecte de la bona
evolucio clinica al llarg del grup és una
important disminucid o, fins i tot, supres-
sio de la prescripcié de psicofarmacs.

Els beneficis observats en el conjunt
d’adolescents que han participat en el
grup ha estat una major interaccio social
i entre iguals, un augment de la simbo-
litzacid (explicitat en les sessions i per
informants externs al grup, com els pa-
res), ampliacié dels interessos (o menor
restriccié dels mateixos).

Finalment, volem afegir que com-
partir amb els joves la possibilitat d’arri-
bar a l'insight en els aspectes vinculats
amb la tasca ha estat molt emotiu i im-
pactant per a nosaltres, els terapeutes.
Pensem que la possibilitat de que el
tractament i la deteccid sigui cada cop
més primerenca ens permet arribar a
I'adolescencia amb la possibilitat d’as-
solir un treball psicoterapeutic com el
viscut en aquest grup. Ens plantegem la
possibilitat de reivindicar (per als ado-
lescents que estan diagnosticats de TEA)
el dret a poder ser acompanyats cap al
simbolisme. ®

BIBLIOGRAFIA
Aguilar, J. (2011). Sensorialitat, creati-
vitat i desmentalitzacié: problemes téec-
nics. Revista Catalana Psicoandlisis, 28
(1), 11-22.

Alcacer, B. i Viloca, L. (2014). La psico-
terapia psicoanalitica con personas con
trastorno autista. Una revision histérica.
Temas de psicoandlisis, 7. (Recuperat
el 10 de Maig de 2015, de http://www.
temasdepsicoanalisis.org/wp-content/
uploads/2014/01/LL.-VILOCA-Y-B.-ALC%-
C3%81CER.LA-PSICOTERAPIA-PSICOA-
NALITICA-EN-PERSONAS-CON-TRASTOR-
NO-AUTISTA.pdf)

Arias, E. i Torras de Bea, E. (2010). Psi-
coterapia grupal con nifios, adolescentes
y familia: el desarrollo de una experien-
cia. Teoria y practica grupoanalitica, (1),
65-74.

Bion, W. R. (1962). Aprendiendo de la ex-
periencia. Londres: Heinemann.

Bleger, J. (1998). Temas de psicologia
(Entrevista y grupos). Sao Paulo: Nueva
Vision.

Brun, A. (2009). Mediaciones terapéuti-
cas y psicosis infantil. Barcelona: Herder
Editorial.

Nicolo, A. M. (2013). El adolescente y su
cuerpo. Nuevas y viejas patologias. Revis-
ta de Psicopatologia y Salud Mental del
Nifio y del Adolescente, 21, 31-40.

26
E Revista eipea nimero 7, 2019

273
Revista eipea numero 7, 2019




Marta Goma i José Andrés Sanchez

Pérez, J. (2015). Dibujamos el mundo.
Barcelona: Editorial Aguila.

Rodari, G. (2008). Gramatica de la fanta-
sia. Barcelona: Editorial Proa.

Rodriguez Rigual, M. (2003). Necesidad
de creacién de unidades de adolescen-
cia. Anales de Pediatria, 58 (2), 104-6.

Tous, J. (2001). Funcionament psicotic i
adolescencia. En Setzena Jornada de la
Revista Catalana Psicoanalisi, 18 (1-2),
147-56.

28 29}
C Revista eipea nimero 7, 2019 Revista eipea nimero 7, 2019



Josep M2 Brun, Nuria Aixandri i Susa

Programa Agira (2007-2015):
nimeros per una reflexié

- Josep M? Brun -

Psicoleg Clinic i Psicoterapeuta.
(Sabadell, Barcelona)

- Nuria Aixandri -

Psicologa. CDIAP Granollers.
(Granollers, Barcelona)

- Susanna Olives -

Psicologa Sanitaria i Psicoterapeuta.
CDIAP Granollers.
(Sabadell, Barcelona)

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 Assisténcia 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 deteccidé 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 l'assessorament a I'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.

Considerem que les repercussions
del trastorn afecte no només a l'infant,
siné 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,
pero també als cuidadors, educadors,
mestres, sense oblidar -i a aquesta ques-
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 comprensio, 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 l'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 terapéutic” (Brun,
2014). Valoravem que l'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 terapeutic a 'acompanyament
a les families, I'assessorament a les esco-
les i a la supervisio als terapeutes 6, enla
conviccid de que aquest treball no només
els facultava per poder cuidar millor, sind
que alhora fomentava aquest tracte ade-
quat cap a l'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 atencidé 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 terapeéutic
de suport domiciliari i altres) i amb els
serveis i professionals externs. En aixo va
influir, aixi mateix, l'interes per facilitar a
les families la resolucié de les diferents
necessitats suscitades pel trastorn. El
Programa va treballar també la sensibi-
litzacié i formacidé d'aquells professionals
que cuidaven als infants i, en especial,
d’aquells que poguessin realitzar una de-
teccid més primerenca mitjangant con-

> Grup de nens
> Grup de piscina

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

La concrecid de totes aquestes idees
i objectius es va realitzar a partir d’'un
disseny de recursos, aplicats en funcio
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'atencié 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

sanitat, educacio i assisténcia social
»Seminaris i conferéncies de formacio

>Seguiment i valoracio del cas

>Sensibilitzacio del personal professional del mon de la

(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

al'escola o a I'escola bressol” (Corominas, 1994).

“l'autista pot millorar evidentment amb una psicoterapia, pero és indispensable que visqui en un ambient terapéutic, tant a casa com

Les supervisions es realitzaven per part d’un dels directors del Programa, que exercia de coordinador del cas.
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i ala creacié de grups de treball. S'hi in-
cloia I'atencié domiciliaria. Els indirectes
redundaven en I'assessorament, supervi-
sid i sensibilitzacid.

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). Lassessorament
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’actuacié
terapeutica 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’investigacid i elaboracié de
projectes7 i va tenir la sort de comptar
amb la supervisié del Dr. Jorge L. Tizén
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 I'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 reflexié 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-
brid 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-
ques 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-
pliacié de l'assisténcia 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 excepcid, 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-
lenga 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
l'espectre de I'autisme es manté entre un
1/150i un 1/175, existint zones en qué les
dades poden variar, tant a I'alga 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.

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 prevalenca
ha patit canvis amb els anys. En el mateix
article esmentat, Comin (2015) recull
com la prevalenga s’ha mantingut estable
a paisos com Suecia (Lundstrom et al.,
2015), Dinamarca (Hansen et al., 2014) i
Gran Bretanya (Taylor et al., 2013), mal-
grat que l'aparenga 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 diferéncia 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’assisténcia més
primerenca. També podem considerar
que aquests programes de sensibilitzacié
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 diferencia amb les dades poste-
riors sembla respondre al canvi produit
per la consideracio 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 ............oovvevvene.
(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 conseqiiéncia, a pos-
sibilitar una actuacié en estadis anteriors.

LUedat 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 I'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 diferéencia 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 solli-
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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(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 relaci6 (18,2%
dels casos). Els motius de consulta va-
rien, obviament, segona la franja d’edat

(fig. 8) POBLACIO | INCIDENCIA
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(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 I’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-
seqiencia 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 I'extensio o re-
tallada d’aquesta edat maxima). Un al-
tre 5,5% causa baixa pel pas de I'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 aixo impliqui la
desaparicio d’altres caracteristiques que
requereixen atencid, es descarta l'evolu-
Cié cap a un trastorn autista. | ens sembla

una dada positiva, més enlla de coneixer
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 reflexid, 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 decisioé 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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51%

.
(fig. 13b) MOTIUS DE BAIXA DEL PROGRAMA (11)

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 terapeéutic
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 l'any 2011, es van des-
envolupar grups de mares i pares. Es
tractava de grups mixtes (pedagogic-te-
rapeutics), 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 experiencies
i inquietuds sobre la crianga, 'entorn i el
diagnostic. Anava dirigit a pares amb fills
entre tres i quatre anys que estiguessin

mantenint una certa evolucid, perdo amb
un diagnostic d’autisme ja treballat en el
procés terapéutic individual amb ells. Els
temes s’enfocaven a partir de l'interes
de les families i eren recurrents: I'etiolo-
gia, el pronostic, I'escolaritzacio, 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 interés 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 funcid, vam
comptar amb la preséncia d’un personal
terapéutic d’ajuda o suport domiciliari
(a partir d’ara, PTSD). L'adjudicacié d’un
PTSD respondria a una serie 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 preséncia 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'aportacio
d’una formacio 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’assisténcia al domicili realitzats

Edat limit

Canvi de diagnostic E

Abandonament (durant el diagnostic 4

Canvi de domicili

- o 14%
Desaparicid signes de risc d'autisme ‘ 24%
o i 7%
Decisié familiar ‘ 14%
-, ; 11%
Pas a Educacid Especial E
7%

xR

R

o tractament) 4%

6%

50%
45%

7%

(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 seleccié del propi

personal d’atencié domiciliaria.
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(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'assistéencia 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).

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

Grup d'infants . 3,5%

(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 'entorn de quatre nens per
cada nena o la gravetat dels quadres
de les nenes per sobre del dels nens.

» 24 families

(fig. 17) GRUP DE MARES / PARES

L'edat 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 poblacié, 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. ®

> upervisi() del grup PTSD (mensual)

» Coordinaci6 continuada

(fig. 18) CARACTERISTIQUES DEL RECURS DE PTSD

(fig. 19a) DADES PTSD

N2 casos

Total AGIRA

Nenes 46

(fig.19b) NUMERO DE PTSD PER SEXE DELS INFANTS
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CEE Folch i Cama

‘any 1984, a rebuf d’'un moment his-
toric molt determinat, immers en el
canvi d’'un model purament assistencial
a un altre més clinic i educatiu, menys
generalista i més especific, un grup de
professionals i de mares i pares d’'infants
afectats assoleixen amb el seu esforg i
entestament que el Departament d’Edu-
caci6 de la Generalitat de Catalunya doni
resposta a la demanda de creacié a Bar-
celona d’un centre especific per a infants
que presenten alhora trastorns autistes
i discapacitat visual. El CEE Folch i Ca-
marasa €s una escola publica Unica en
la seva especificitat. Feli Manzaneda, la
seva directora, que ens fara d’amable i
entusiasta amfitriona durant I'entrevista,
ens confirma que és “IUnic a tot Espanya
amb aquest perfil exclusiu d’alumnat”.
Ens hem trobat de manera atzarosa
en un bar proper, abans de I’hora convin-
guda. La Feli ens presenta a la cap d’es-
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tudis, lolanda Martinez i, mentre prenem
un tallat, recordem anteriors col-labora-
cions professionals i a persones que han
tingut un fort pes a I'escola i que ara ja no
hi treballen, com la Magda Sanmartin, la
Katy Homar o la Teresa Daussa.

Darrera del CEE Folch i Camarasa hi
ha hagut sempre pensament i cura. Es un
centre pensat per cuidar. Pensat des de la
seva creacid i des de la seva arquitectura.
El centre esta ubicat al barri d’'Horta de
Barcelona. Al bell mig d’'unailla de pisos,
descobrim un petit oasi d’una sola plan-
ta, una allongada edificacié amb un pati
abarrotat d’objectes d’esbarjo infantil
entre arbres i verdor. En aquest pati, un
espai de serenor on sembla aturar-se el
temps, i mentre esperem l'arribada dels
infants, la Feli i la lolanda ens expliquen
que la primera directora (Magda Sanmar-
tin) i 'arquitecte es van tancar en un des-
patx per dissenyar l'edifici fins al detall
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més petit en funcié d’aquells que serien
els seus usuaris.

La Feli ens situa respecte a aquests
usuaris: “Un nen autista pot arribar a
compensar visualment la seva dificultat
en el processament de la informacié de
I'entorn i aquesta eina li permetra rela-
cionar-se i comunicar-se de manera el
més efectiva possible. Un nen cec tindra
la capacitat de compensar el déficit vi-
sual amb un processament de la informa-
cio més lent, mitjangant el tacte i l'oida
principalment i podra arribar a un desen-
volupament normalitzat amb les ajudes
d’accessibilitat que requereixi. Pero, un
nen cec autista, té totes les limitacions
propies d’un déficit sensorial augmenta-
des per les propies derivades de I'espec-
tre autista ja que els dos canals d’entrada
d’informacid, tacte i oida, que compen-
sarien l'accés visual a I'entorn, sén justa-
ment canals d’entrada d’informacio que

| jille=

Al bell mig d’una illa de pisos, descobrim un petit oasi d’una sola planta, una allongada edificacio amb un pati abarrotat d’objectes d’esbarjo infantil entre arbres

i verdor.

1 Traduccié realitzada de l'original en castella per I'Equip eipea.

2 Text redactat per Josep M2 Brun.

el nen autista viu de manera invasiva”.

Tallem la conversa per observar l'arri-
bada dels infants al centre en autocar.
L'escola atén actualment a vint-i-dos in-
fants, quasi la meitat dels quals son de
fora de Barcelona. Tots els alumnes arri-
ben en transport escolar. Uentrada és sor-
prenentment silenciosa i tranquil-la. Un
dels nens sembla bellugar-se en un desig
ambivalent vers I'accés a I'escola. La seva
educadora el rep pacient, sense presses,
davant aquest titubeig. La Feli posa en
paraules allo que estem observant: “Es
tracta de mantenir la tranquil-litat, que
entrin en un espai sere, controlat, amb la
persona de referencia... s’intenta sempre
que hi hagi aquesta alegria... perqué és
com dir: jo estic contenta de que vinguis...
Alegria, pero amb serenor”.

Al fil de l'arribada i de amb qui rea-
litzen el transport, ens van detallant as-
pectes no només logistics sind també
terapeéutics. Uhorari dels infants és de
9:30 a 14:30 amb les seves mestres refe-
rents i de 14:30 a 16:30 amb monitores
en activitats organitzades per 'AMPA3 i
proposades i supervisades per lescola®.
Tot i que allo realment remarcable és que
aquestes monitores que acompanyen als
infants en les seves activitats extraes-
colars son les mateixes que realitzen el

3 Associacié de Mares i Pares d’Alumnes.

transport. Es a dir, son elles les que reben
als infants dels seus pares, les que es-
colten allo que els hi expliquen, neguits
o detalls, les que els acompanyen a l'es-
cola per acomplir després aquest treba-
Il de traspas, també d’informacid, a les
mestres que esperen a l'escola. Alhora,
aquestes mestres els hi transmeten a la
tarda el que ha succeit durant el dia i el
cicle es tanca quan elles mateixes acom-
panyen als nens de tornada amb els seus
pares. | si seguim amb el calendari, sén
les mateixes monitores les que realitzen
el Casal d’Estiu, al mes de juliol, en el
teoric periode de vacances escolars.
Aquestes monitores no només acom-
panyen als infants, també hi sén amb ells,
ens expliquen. Es coneixen, els pares les
coneixen. L'escola va més enlla de vet-
llar perque aquestes persones siguin les
mateixes (no sempre és facil assolir-ho.
“La Feli és molt lluitadora”, ens apunta
la lolanda amb un somriure de compli-
citat), també les cuida, les forma i acull
i atén el seu malestar i el desbordament
que la seva feina els hi pot produir amb
I'agreujant d’una menor formacié. Les
monitores comparteixen espais i temps
a l'aula, veuen com actuen i la compren-
si6 que fan les mestres. Es treballa en el
traspas, verbal o observat, entre els dife-

rents actors que cuiden als infants: pares,
mestres i monitores. | es consideren tots
aquests traspassos com a moments tera-
péutics.

S’albira una idea continua de pont
que entrellaga, que facilita el cami. No
tant sols en els traspassos. Semblaria que
tot I'engranatge té com a referent comu
aquesta idea de procés: d’allo terapeu-
tic a allo escolar, d’allo individual a allo
grupal, d’allo especific a allo generalista.
En algun moment, elles mateixes es con-
sideren i defineixen com a escola pont:
“El nostre recurs és molt especific i molt
intensiu. La nostra idea és acompanyar
als infants educativament i terapéutica
en el pas d’una indiferenciacié amb la
que acostumen a arribar a la construccio
d’un jo, d’una estructuracio, diferenciacio
i mentalitzacio. Arribats a aquest punt,
quan ja veiem evolucié, ens plantegem
si poden estar a una escola generalista
perquée a la nostra escola fem un treball
quasi individual. Normalment, aqui mai
acaben l'escolaritat obligatoria”.

Sembla de calaix suposar, vist el que
han exposat, que les entrades a I'escola
estan especialment pensades i cuidades.
Elles 'anomenen Pla de Nova Entrada.
Talicom s’esmenta a un dels seus treballs
publicatss, “inicialment es tracta d’oferir
un espai d’acolliment emocional (més
terapéutic que educatiu), si cal, a través
d’una intervencid individual que permeti
un vincle emocional i afectiu molt fort i
unes interaccions riques entre un sol pro-
fessional i I'infant, la qual cosa li perme-
tra iniciar un procés més autonom per
connectar amb [’exterior i, quan sigui
possible, anar introduint el nou alum-
ne dins d’'un petit grup acompanyat de
l'adult com a referent principal. Aquest
primer moment és també necessari per
la familia”. Les noves entrades duren el
temps que els hi calgui a I'infant i a la fa-
milia, explica la Feli.

Més endavant, i mantenint aquest
clima de seguretat afectiva, I'entorn so-
cial de I'alumne s’anira obrint i I'alumne

4 Entre d’altres, musica (en el projecte Musica a I’Abast, amb Flor Inza i Queralt Prats), logopédia o activitats de moviment amb
fisioterapeutes. Son activitats que esdevenen dificils d’assolir en un entorn extraescolar ordinari per les caracteristiques dels infants.
5 “Historia d’una paradoxa” (2003), Magdalena Sanmartin i Catalina Homar.
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Feli Manzaneda, actual directora del centre, ens fara d’‘amable i entusiasta amfitriona durant I'entrevista.

es podra orientar cap a aquest entorn
organitzat de tal manera que pugui arri-
bar a una percepcié integrada de I'espai
que l'envolta. Segueixen: “Només quan
aquest procés inicial estigui assolit es po-
dra ajudar 'alumne a emprendre el domi-
ni d’aquest entorn, que encara no havia
pogut interioritzar o ho havia fet d’una
manera parcialitzada”, Es llavors quan
entren els adults (educadors, especialis-
tes, monitores) i s"amplia el quadre d’ac-
tivitats que se li ofereixen i que s’agrupen
en Entorns de Treball.

Aquests entorns son els eixos verte-
bradors de l'atencidé especialitzada en
el centre. Ens els enumeren: mobilitat i
orientacid, estimulacié visual, comuni-
cacio total, percepcié haptica, psicomo-
tricitat, alimentacid, musica. Tot i que,
més enlla d’aquests espais diferenciats,
entenem que els conceptes sobre els
que veritablement pivota I'escola sén els
de treball global, presencia transversal,
adaptabilitat i criteri de comprensid, que
impregnen totes les activitats, actituds i

moments. La Feli apunta: “/'aprenentatge
no és organic sind seqiiencial i ha d’estar
acompanyat sempre per la persona re-
ferent que I'ajudara a atrevir-se a explo-
rar el seu entorn”. Un cop més, la idea
d’acompanyament.

El CEE Folch i Camarasa és un centre
petit, amb tant sols quatre aules®. Els
criteris d’agrupacié contemplen diversos
aspectes: I'edat, la continuitat de les tu-
tories un minim de dos anys (sobretot, els
primers dos anys), les noves entrades, les
possibles incompatibilitats entre infants...
Pero també la possibilitat de combinar la
presencia de tutores “veteranes” en ca-
dascun dels grups (en especial, els més
fragils) amb la integracid de personal nou,
a qui procuren una entrada progressiva
en els grups més consolidats. De tota ma-
nera, remarquen que com en totes les es-
coles especials els elements que interve-
nen en les agrupacions depenen de molts
factors, que els criteris no son rigids i que
el petit nombre d’infants que atenen no
permet gaire marge de maniobra.

Visitem les aules buides -respectem
la privacitat d’aquelles en les que hi estan
treballant-, i que li serveixen a la Feli per
anar-nos exposant les diferents activitats
que es realitzen dins d’elles i els materials
que s’utilitzen. Ens sorprenem buscant
els ‘calendaris’ dels que ella ens esta par-
lant fins que ens assenyala unes capsetes
tridimensionals que guarden un objecte
relacionat amb l'activitat que toca. Ens
mostra les ronyoneres que porten els in-
fants i que els hi serveixen de recordatori
de la tasca i del moment del dia en el que
es troben. La importancia del tocar per
saber, del poder-se ubicar en I'espai: “No
només la mobilitat és molt important,
sind també l'orientacid, que puguin cons-
truir la imatge mental, que assoleixin un
grau d’autonomia en el desplagament”,
emfatitza la Feli.

Ens traspassen la importancia del
treball de percepcié haptica per aquests
infants que no volen tocar, perd que ne-
cessiten fer-ho per reconeixer I'entorn.
Catalina Homar, en un treball del Folch

6 Vuit unitats agrupades en quatre aules per a poder garantir I'atencio en cotutoria per part dels professionals referents.

i Camarasa titulat “Mirar amb les mans.
De la sensorialitat a la Percepcié Hapti-
ca”, de l'any 2003, escriu: “Podem en-
tendre la percepcio tactil com un procés
passiu (“deixar-se impressionar”) que
podriem descriure com “me n’adono que
algu o alguna cosa em toca” i la per-
cepcio haptica com un procés actiu que
podriem descriure com “sé que estic to-
cant alguna cosa o algu” i en el que es
produeix un funcionament integrat de
dos subsistemes: el tacte i la cinesteésia;
aquest funcionament intencional consis-
teix essencialment en la recerca activa
d’informacia rellevant, realitzada a partir
de l'activitat exploratoria de les mans en
el seu funcionament natural (funciona-
ment de les dues mans en moviment: és
a dir, Pestereognosia manual)”. |, en un
altre lloc del mateix treball, llegim: “Des
del primer projecte de centre, I'acolliment
emocional de I'alumne és un dels trets fo-
namentals que garanteix la qualitat de
relacié que se li demana al professional
que intervé. Per tant, tot el treball de re-

lacié emocional a través del tacte o millor
del “contacte” s’ha de situar també com
a treball previ d’aquest dedicat a 'orga-
nitzacio de les sensacions tactils...”. Per a
concloure: “El tema actual de la recerca
en el centre s’ha concretat en el pas de
la sensorialitat tactil a la percepcié hap-
tica, dit d’'una manera més centrada en
els alumnes que han d’assolir els objec-
tius del projecte: APRENDRE A MIRAR
AMB LES MANS. Aprenent a “mirar amb
les mans”, 'alumne ha d’arribar a interes-
sar-se en descobrir el mon que I'envolta
i a tenir el desig de comprendre’l. Passa
a passa podra arribar a descobrir I'escal-
for d’una altra ma, la forma de la cara de
la mare, a comprendre la permanéncia
de l'objecte, a utilitzar cada objecte de
manera funcional, a entendre conceptes
d’espai i les relacions entre els objectes, a
integrar l'esquema corporal, etc.”.

La Feli, tanmateix, vol aclarir-nos que
“No només parlem de la necessitat del
treball de percepcio haptica per facilitar
un contacte amb lentorn que permeti

extraure la informacio que processaran
de manera analitica per compensar la
manca de la capacitat integradora de la
visié. També cal treballar un seguit de di-
ficultats i limitacions associades, ja que
sol produir-se un retard important en el
processament de la informacid, extrema
defensivitat tactil i auditiva, dificultat en
les transicions, rigida adhesio a les ruti-
nes, evitacio o deficiéncia qualitativa de
la interaccio social, desenvolupament
atipic del llenguatge... Aixo requereix un
treball de comunicacié total”. | detalla:
“oral, de signes, objectes, fotografies,
pictogrames... un treball d’estimulacié
auditiva, d’integracié sensorial, el treba-
Il de la mobilitat per ajudar-los a crear
imatges mentals del seu entorn, el treball
de l'acceptacié del contacte fisic per tal
d’acceptar la técnica de guia vident i de
I'exploracio tactil...”.

En el recorregut, ens trobem a la cui-
nera (destaquen la importancia de te-
nir cuinera propia ateses les freqients
dificultats en l'alimentacié entre el seu

La Feli Manzaneda i la Marta Sdanchez ens expliquen que I'edifici es va dissenyar fins al detall més petit en funcio d’aquells que serien els seus usuaris.
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alumnat). També, amb les dues fisiote-
rapeutes, Nuria Martinez i Marta Jauma,
adscrites als EAP” de la zona, que treba-
llen en el centre dos matins a la setma-
na una d’elles i un mati I'altra, coincidint
ambdues un dia, justament en el que hi
som. Ens comenten la seva feina i esmen-
ten l'ajut que reben de Marta Sanchez,
qui s’incorpora al seguici, en la compren-
si6 del trastorn autista. La Marta pertany
al SAPCEES, un servei ofert per l'escola
especifica Villa Joanag, i treballa al cen-
tre un mati quinzenalment. Aquest mati
esta molt sol-licitada, pero accedeix ama-
blement a explicar-nos en qué consisteix
la seva tasca a l'escola Folch i Camarasa:

“La meva tasca basica és la d’‘acompan-
yar a les tutores, mestres i treballadors
de l'escola. Ells estan a primera fila i la
meva funcio és ajudar-los a entendre qué
li passa a l'infant. En el dia a dia és di-
ficil trobar la distancia per poder pensar
qué li passa a l'infant o a la familia o po-
der pensar en tot el que remou un cas.
La meva funcio és aquesta: poder acom-
panyar als professionals”. La Marta no
treballa de forma directa amb els infants
o amb les families, tot i que pot acom-
panyar, de manera puntual, a la tutora en
alguna entrevista amb la familia. Admet
que qui veritablement coneix a l'infant i
qui és el nexe amb la familia és la tutora.

La Marta manté també un contacte fre-
glient amb la Feli com a directora.
Entorn al CEE Folch i Camarasa es con-
greguen molts professionals externs, en
un treball indirecte imprescindible, com
els que acabem d’esmentar. Lespecifici-
tat requereix visions especifiques, ajudes
concretes i especialitzades. | logicament
els assessoraments en els camps de la ce-
guesa i de I'autisme soén ineludibles. Ana
Rodriguez hi va totes les setmanes, i des
de fa anys, com a coordinadora del Pro-
grama PADIVA® de I'Associacié DINCAT!!
i 'Organitzacié ONCE*?. Ella és psicologa
i atén individualment a families, observa
grups, supervisa a les tutores i organitza

La importancia del tocar per saber, del poder-se ubicar en I'espai: “No només la mobilitat és molt important, siné també I'orientacid, que puguin construir la imatge
mental, que assoleixin un grau d’autonomia en el desplagament”, emfatitza la Feli.

I'EAP d’Horta i 'EAP de Sant Andreu.

10

Servei d’Atencio Psicopedagogica als Centres d’Educacio Especial.
Veure Revista eipea, nimero 3 (novembre 2017). www.eipea.cat
El Programa PADIVA és fruit d’un conveni entre DINCAT i la fundacié ONCE, atén a persones amb discapacitat intel-lectual i visual greu

Equip d’Assessorament Psicopedagogic, depenent del Departament d’Educacio de la Generalitat de Catalunya. En aquest cas concret,

o ceguesa en lI'ambit de Catalunya. S’encarrega d’integrar a les persones en els recursos adequats a la seva discapacitat, d’assessorar
als professionals que treballen amb ells i de donar suport a les seves families.

11

Es tracta d’una organitzacié empresarial sense anim de lucre que agrupa les entitats d’iniciativa social, no lucratives i d’'ambit catala,

titulars d’activitats empresarials, que atenen a col-lectius de persones en situacié de vulnerabilitat o risc d’exclusid, principalment
persones amb discapacitat intel-lectual i del desenvolupament.

12 Organitzacié Nacional de Cecs Espanyols.

Ens traspassen la importancia del treball de percepcio haptica per aquests infants que no volen tocar, pero
que necessiten fer-ho per reconeixer I'entorn

sessions cliniques de grup per tractar di-
versos temes d’interes sobre les aules. La
comprensié del mén dels autismes ve de
la ma de dues professionals de prestigi
del Centre Educatiu i Terapéutic Carri-
Iet13, Balbina Alcacer i Monica Recio, que
realitzen observacié d’alumnes i super-
visio a les tutores i especialistes, a més
de sessions d’artterapia aquesta darrera i
assessorament en el treball de percepcid
haptica.

El psiquiatre del CSMIJl4, Victor Ba-
rrau, hiva un cop al mes, pero destaquen
la seva disponibilitat per a casos d’urgen-
cia. Uequip del CREDAC™ i el de I'EAP
(psicopedagoga i treballadora social) de
la zona intervenen també, sense oblidar
el conveni que tenen subscrit amb I'ON-
CE. Tot aix0 no treu que reivindiquin la
presencia a la plantilla de professionals
com ara psicolegs, logopedes o infermers
en entendre que es precisa d’ells en el
treball del dia a dia.

Un esforg afegit, pero necessari, és la
consecucié d’un discurs Unic i coordinat
entre tants professionals, que no dificulti
la feina de les mestres i que no desorien-
ti a les families o als infants: “Per evitar

confusions i desconfiances”, apunta Mar-
ta Sdnchez, “a més del benefici de no
duplicar recursos”. Expliquen exemples
de millores importants arran d’aquesta
col-laboracié entre professionals. Coin-
cidim en la importancia i avantatges del
treball en xarxa.

Els discursos de la Feli, la lolanda i la
Marta venen esquitxats de referencies
a les families. Hem esmentat amb ante-
rioritat el mirament en els traspassos,
I'acompanyament en les noves entrades
on els pares assisteixen amb els seus fills
com a minim la primera setmana, co-
neixen a aquells que seran els seus refe-
rents, moment que serveix per comengar
a construir una vinculacid, establir una
confianga. En aquest periode d’entra-
da estan sempre acompanyats per I’Ana
Rodriguez, psicologa especialitzada en
families de persones amb discapacitat,
“obligatoriament diriem, per protocol”,
anota la Feli.

Les families no sén del barri, no
acompanyen als seus fills a I'escola, els
separa un transport escolar. Tampoc
coincideixen entre si. En un intent per
pal-liar aquestes distancies, utilitzen

13 Veure Revista eipea, nimero 3 (novembre 2017). www.eipea.cat

14 Centre de Salut Mental Infanto-Juvenil.

15 Centre de Recursos Educatius per a Deficients Auditius.

amb frequéncia el telefon, la llibreta de
comunicacié que viatja de casa a I'escola
i viceversa. S'estableixen tres entrevis-
tes minimes durant el curs. S'organit-
zen dues trobades anuals en les quals
les families sén convidades a activitats
del centre per a que, entre altres coses,
es coneguin entre si. Altres propostes
no han quallat, ens expliquen, com ara
la creacié d’un grup de pares en el que
puguin treballar amb la psicologa les vi-
vencies doloroses de la seva situacio; la
major part de les families s’estimen més
ser ateses individualment. Ens elogien el
treball i esforgos de les diferents juntes
de 'AMPA escolar, I"Gltima constituida
ara fa dos anys.

Reflexionem durant I'entrevista so-
bre les vivencies dels pares entorn de la
comorbiditat en les dificultats dels seus
fills, del pes de la qliestio fisica i de la psi-
quica, del dolor del rebuig o de I'aparent
indiferéncia que viuen amb els seus fills,
dels diagnostics tardans d’autisme per
les analogies entre la ceguesa congénita
i el funcionament autista, del doble dol
gue han de realitzar molts pares, amb
frequencia amb diagnostics que arriben
separats en el temps. També, de que en
molts casos la primera separacié entre
mare o pares i fill té lloc amb I'entrada
a l'escola.

En un moment de la conversa, pre-
guntem una cosa que desperta la nos-
tra curiositat. Atés que es tracta d’un
centre tan especific i Unic, sembla logic
pensar que ha de ser una escola molt
sol-licitada. Com és que tenen cobertes
només 22 places? Es tracta d’una limi-
tacid voluntaria per tal de mantenir la
sostenibilitat del projecte? La resposta
ens deixa bocabadats: no hi ha més de-
mandes. La Feli ho atribueix a la manca
de coneixement de I'escola (per part de
les families, per part dels professionals
que deriven), malgrat els seus esforcos
de difusio. Tot i que el nombre maxim de
places que poden acceptar és de 25, no
arriben a aquesta xifra. La qliestio de la
difusié ens porta a altres temes relacio-
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nats. El CEE Folch i Camarasa acompleix
altres objectius a més dels ja esmentats.
Es també un centre de formacid, tant a
nivell intern com extern, amb la presén-
cia de personal en practiques que prové
de diverses universitats de la ciutat, tot
i que reconeixen que és un desgast per
les mestres que s’encarreguen de tuto-
ritzar-los. L'equip rep assessoraments
i supervisions continus. Elles mateixes
ofereixen cursos i xerrades. Es lamenten,
ens lamentem, d’escriure i difondre poc

les nostres experiéncies. La Feli destaca
la importancia com a banc de recursos
que podrien tenir les experiéncies difo-
ses i compartides. Les urgencies del dia
a dia segueixen posant pals a les rodes.
Seguim recopilant mentalment mol-
tes altres idees que hem escoltat, com
la d’aquest acompanyament “ma (mes-
tra) sobre ma (infant)” o la de la cerca
constant de l'expressido dels infants i
I'adequaciod dels recursos necessaris per
a cada nivell de comunicacié o el propo-

sit de no caure en I'error d’envair I'infant
amb el llenguatge verbal en no donar-se
la visid o que, en definitiva, quan par-
lem de la combinacié de l'autisme i la
ceguesa, parlem d’una multiplicacid,
de com interfereix 'una en l'altra, i no
d’una suma d’afectacions, limitacions o
dificultats.

Dediquem la part final de I'entrevista
a reflexionar sobre el futur de I'escola.
Des de fa quatre anys tenen places re-
servades per a infants sense discapaci-
tat visual. Tots els infants tenen trets i
funcionament autista, perdo en aquest
moment estan matriculats tres infants
sense discapacitat visual, siné auditiva
o altre tipus de discapacitat. La lolan-
da matisa que tot i aixo han de tenir un
funcionament similar perqué l'escola i
la manera de treballar és molt determi-
nada. Ens crea una certa ambivaléncia.
D’una banda, poden oferir la seva expe-
riencia i organitzacié per infants de dife-
rents perfils que es beneficiin del recurs.
Pero, de l'altra, temem que la idea de
I'especificitat quedi afectada i es dilueixi.
Durant tot el mati, hem comprovat que
I'afirmacié de que el CEE Folch i Cama-
rasa és un centre Unic no era un recurs
literari, ni un eufemisme ni una exagera-
cié. Els hi desitgem llarga vida en la seva
especificitat. ®
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Vinyetes cliniques

—Juan Larbéan -

Psiquiatra i Psicoterapeuta d’infants,
adolescents i adults. (Eivissa)

TRACTAMENT

DE L'EVA
L'Eva és una nena de
deu mesos d’edat
quan la veig per pri-
mer cop acompan-
yada dels seus pares
i a demanda del seu
pediatre, que sospita signes d’autisme en
la nena ates que evita i rebutja freqlent-
ment i activa la comunicacié amb la mira-
da. Agquesta simptomatologia, juntament
amb actituds de replegament sobre si
mateixa amb aillament relacional i feble
resposta als estimuls humans externs,
evoluciona sense franca millora i amb
fluctuacions, des de les poques setmanes
de vida de la nena.

En la primera entrevista amb I'Eva i
els seus pares, em trobo amb una mare
d’aspecte depressiu i un rostre molt poc
expressiu. Té dificultats importants per
interactuar espontaniament amb la seva
filla. Relata que, des de fa mesos, abans
del naixement de la seva filla, es troba
desanimada, fins i tot fer les coses que
li agraden li suposa un gran esforg: “al
principi plorava, estava molt neguitosa,
no podia dormir i patia molt, pero ara no
sento, em trobo com anestesiada. Gai-
rebé no pateixo, perdo tampoc gaudeixo.
Em sento molt malament per no sentir,
per no poder emocionar-me... Pateixo
mentalment i em veig culpable i no gaire
bona mare perqué em passa aixo també
quan cuido a la meva filla. Quan em vaig
guedar embarassada no era un bon mo-
ment per mi, doncs havia perdut la feina
i la nostra situacié economica familiar no
era gaire bona aleshores. Durant I'em-
baras em vaig convertir en una persona

molt sensible, feble i ploranera. M’irrita-
va i em sabia greu quasi tot. No gaudia de
la maternitat, encara que m’hi esforca-
va”. Recorda que sent una nena s’ho va
passar molt malament, va viure moltes
privacions i disposaven de molt pocs re-
cursos economics: “La meva mare havia
de treballar i tenia molt poc temps per
cuidar-nos als cinc germans que érem. Jo
era la gran i des de molt petita vaig haver
de cuidar als meus germans petits. Es po-
dria dir que quasi no vaig tenir infantesa.
El meu pare tenia problemes amb l'alco-
hol i era molt inestable en la seva feina.
No em podia treure del cap el record del
tercer dels meus germans, una nena, que
va morir de meningitis, pero jo sempre
he pensat que va morir, sobretot, per
manca de cures adequades”.

Durant el seu relat, la Maria expres-
sa aquest patiment mental del que par-
la sense poder connectar amb les seves
emocions. En la interaccié amb la seva
filla, hi ha freqients moments de desen-
contre interactiu en els qué la nena mos-
tra cada cop més inquietud i incomoditat
en el si de la falda materna. La mare ho
percep i aixo li genera neguit i angoixa.
Intenta calmar-la, perd6 no ho aconse-
gueix. El rebuig interactiu corporal i vi-
sual es fa cada vegada més evident i actiu
en la seva filla Eva. Aixo fa que la mare
estigui cada cop més desbordada, ansio-
sa i agitada. Al pare, molt atent i present
durant el relat de la mare, el veig en di-
verses ocasions emocionat i neguitds.
Intenta tranquil-litzar i donar suport ala
mare fent per agafar a la nena a coll. La
mare no ho permet. En aquest moment,
de forma empatica, poso paraules al que
estan patint i vivint uns i altres, expres-
sant en primer lloc el patiment intolera-
ble i sense fi de la mare que, en el seu
estat psiquic i emocional actual, no pot
consolar-se, ni tampoc obtenir el consol
ni I'expressié emocional que necessita.
La mare es relaxa una mica i els seus ulls

1 Traduccié realitzada per I'Equip eipea de l'original en castella.

s’humitegen lleugerament. Connecto el
que ha passat en la seva infantesa i en
la seva familia d’origen, les privacions, la
mort de la seva germana i el seu pensa-
ment de que havia mort per manca de
cures adequades, amb el seu temor de
gue passi alguna cosa semblant ara, en
la seva propia familia i amb la seva filla.

Els dic que I'Eva, molt sensible mal-
grat les aparences, tal i com esta passant
aqui, esta percebent i compartint amb
la seva mare l'angoixant patiment que
aquesta té en el seu interior mostrant-se
neguitosa també. Intenta protegir-se
d’aquest patiment compartit desconnec-
tant emocionalment com ho intenta fer
inconscientment la mare quan parla de
sentir-se com anestesiada. LUEva intenta
protegir-se del patiment compartit com
pot, amb els pocs mitjans que té, evitant
i rebutjant I'intens malestar que sent fu-
gint de la relacié i comunicacié amb la
seva mare a la que tant estima i neces-
sita. A la seva edat, només pot evitar el
patiment compartit de manera no verbal
i a través de la retirada relacional mani-
festada amb el cos i la mirada en la rela-
cié amb la seva mare.

Continuo dient que el seu marit, Ma-
nuel, ha intentat ajudar-la sense acon-
seguir-ho ja que, molt atent i sensible al
que la mare explicava, amb prou feines
podia contenir les seves emocions: “pro-
bablement, volent agafar a I'Eva a coll,
intentava descarregar-la a voste de la
tensié emocional i el pes de la responsa-
bilitat de la cura de la filla, compartint-los
amb vosté. Comprenc que per voste, en
aquest moment, deixar-li a I'Eva era com
un abandonament i dimissio de les seves
funcions que hagués suposat una ferida
encara més dolorosa en el seu amor pro-
piien la seva funcié de mare”.

La mare plora aleshores desconsola-
dament. Li dic al pare que en aquests mo-
ments el millor que podem fer per donar
suport emocional a la seva dona és acom-

panyar-la en el que esta vivint, sense dis-
treure-la ni demanar-li ansiosament quée
és el que li passa. Ja ens ho explicara ella
si ho desitja quan pugui posar paraules
al que esta vivint. A mesura que la mare
es va recuperant emocionalment, I'Eva es
va tranquil-litzant, el pare, la familia... i el
psicoterapeuta, també.

Quan el pare agafa a I'Eva a coll, amb
el consentiment de la mare, la interaccio
pare-bebé és en el pla de la comunicacié
emocional una mica millor, ja que I'Eva
respon de vegades de manera fugag als
estimuls i demandes relacionals que li
presenta el seu pare. Continua la major
part del temps desconnectada, perd no
hi ha un rebuig tan actiu ni intens de la
interaccié amb ell.

La interacci6 amb mi s’estableix, en
primer lloc, a través dels sons de des-
plaer que I'Eva emet i als que responc de
manera empatica, ressonant amb ella i
retornant-li semblants i al mateix temps
modificats en funcié del que imagino que
pot estar sentint ella. Es va establint pro-
gressivament entre els dos, al final de la
primera entrevista i en les successives,
una interaccié auditiva, un dialeg sonor,
una comunicacié pre-verbal amb el seu
ritme corresponent (musicalitat sonora),
la seva alternanca (ara tu i després jo) i
la seva reciprocitat (experieéncia compar-
tida) en la qué a poc a poc vaig posant
paraules, parlant-li del que fa i del que
imagino que sent. Progressivament, la
seva capacitat de prestar atencid es fa
més gran i la comunicacio va esdevenint
ludica i també visual-gestual. A mesu-
ra que la mare va sortint del seu procés
depressiu, va incloent-se en aquest tipus
d’interaccid, cada vegada més ludica i
plaent, amb la seva filla.

Després d’aquesta primera entrevis-
ta, el treball psicoterapeutic pares-bebée
consisteix en una serie de consultes psi-
coterapeutiques -en el sentit de Winni-
cott- amb intervals variables (setmanal,
quinzenal, mensual) en funcié de I'evo-
lucié de la familia i de les seves necessi-
tats. En quant a I'enquadrament, ha estat
flexible i canviant en funcié de les meves
demandes i les seves. He vist freqlient-
ment als paresia lafilla, ala mare amb la
filla, al pare amb la filla en tres ocasions,

a la mare sola diverses vegades, al pare a
soles en tres ocasions i en dues ocasions
han assistit els quatre membres de la fa-
milia incloent al germa, a qui anomenaré
David, tres anys més gran que I'Eva.

Pel que fa al treball psicoterapeutic
efectuat, diré breument que ja estava
perfilat a la primera entrevista i que, al
cap de diverses consultes i no més de
tres mesos d’evolucid, I'Eva ja havia expe-
rimentat una notable millora en la seva
capacitat interactiva i en tots els ambits
relacionals i emocionals afectats. El trac-
tament en aquest cas va durar catorze
mesos. La millora clinica experimentada
per I'Eva i la seva familia va permetre el
final del tractament i la preparacio del
comiat en aquest termini de temps. Els
signes de funcionament defensiu-autistic
de I'Eva es van fer cada cop menys fre-
glients, menys intensos i duradors fins
a desapareixer progressivament del tot.
Es va realitzar un seguiment evolutiu als
tres, quatre, sis i vuit anys de I'Eva, cons-
tatant la continuitat de la seva millora i
la solidesa de la seva evolucid. Laccés de
I’Eva al simbolisme i al llenguatge parlat
es va fer normalment, tot i que amb cert
retard. La integracid de I'Eva a l'escola
bressol i a 'ensenyament primari es va
fer sense dificultats importants. El curs
dels seus aprenentatges era bo i la capa-
citat de relacié social i emocional cada
vegada millor quan la vaig veure als vuit
anys per darrer cop.

Amb la Maria, la mare -que va estar
en tractament psicofarmacologic (anti-
depressius) durant set mesos-, durant el
procés psicoterapéutic, vam poder tre-
ballar el procés de separacio-diferencia-
cié entre el passat i el present, entre la
seva filla i la germana morta; vam poder
desbloquejar el procés de dol, tant per la
pérdua de la seva feina com per la pérdua
traumatica que va ser per ella la mort de
la seva germana, aixi com la situacio ideal
en la que li hagués agradat tenir i criar a
la seva filla. Es va poder treballar sobre el
seu sentiment de culpa respecte a la seva
idea de la mort de la seva germana, se-
gons ella, “per manca de cures adequa-
des” que ella sentia que era I'encarrega-
da de proporcionar-li. Vam comprendre
junts que a ella li hagués agradat cuidar

a la seva germana i, posteriorment, a la
seva filla com no havien pogut fer amb
ella els seus pares. Es va adonar de com
és de dificil donar allo que no tens. Du-
rant el poc temps que va durar la lactan-
cia materna (un mes), la mare va viure
moments dificils i angoixants, ja que
pensava que la seva filla mamava d’uns
pits buits i que la poca llet que tenia era
dolenta i podia perjudicar a la seva filla.
Va consultar amb el pediatre i aquest li
va aconsellar passar a biberé. Aixi ho va
fer i es va sentir molt alleugerida, ates
gue la nena menjava millor i guanyava
pes normalment. Els sentiments d’enveja
i rivalitat que ella vivia respecte al marit,
en veure que es relacionava millor amb
la seva filla que ella, també van ser ela-
borats. Una mica més dificil li va resultar
reconeixer aquests mateixos sentiments
projectats sobre la seva filla, ja que veia
que la seva filla era cuidada pel seu pare
com no ho havia estat ella. La seva millo-
ra clinica, aixi com la de la seva autoesti-
ma, la de la seva imatge com a persona,
dona i mare, aixi com la millora de la seva
filla i de la relacié de parella, van fer pos-
sible aquest treball.

En Manuel, el pare de I'Eva, va poder
implicar-se encara més en les cures de la
seva filla, sobretot durant les primeres
setmanes de tractament de la seva dona
i mentre ella, per la seva situacié de cri-
si psico-emocional, no podia assumir la
responsabilitat de les cures maternes cap
a la seva filla. A instancies meves, el ma-
trimoni va aconseguir que la mare de la
Maria (amb qui vaig tenir una entrevista)
estigués també més present i implicada
en les cures de la seva néta i de la seva
filla durant aquest periode critic de I'evo-
lucié de la Maria que, gracies a aquestes
cures, va poder fer una regressio parcial
i transitoria que després li va permetre
cuidar millor d’ella i de la seva filla.

El germa gran, en David, en les dues
ocasions en que va assistir a les sessions,
va poder comprendre millor el que pas-
sava a la seva familia, la necessitat que
tenia la seva mare de ser cuidada, la ne-
cessitat de que els seus pares cuidessin
intensivament a la seva germana i la im-
portancia de que aix0 no suposés que no
el cuidessin a ell també.
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TRACTAMENT DEL GUILLEM

Testimoni:

“Tinc un bebé, en Guillem, que actual-
ment té quatre mesos i deu dies. El meu
fill va néixer d’un embaras que es va des-
envolupar amb normalitat fins al darrer
moment, pero en una ecografia de con-
trol que em van fer a les 37 setmanes de
gestacié em van informar de que el bebé
era massa petit per I'edat gestacional,
degut a un deficient passatge de sang
a través del cordé umbilical. Per aquest
motiu, vaig quedar ingressada i em van
fer, sense cap preparacid, una cesaria
d’urgéncia.

El bebé ha nascut amb un pes de 2
quilosi 160 grams i va haver de romandre
uns dies a cures intermédies, atés que
estava amb hipoglucémia i no regulava
bé la temperatura. Jo no el podia anar a
veure perqueé estava molt adolorida per
I'operacié. Al cap de deu hores d’haver
nascut el bebe, vaig poder-me llevar i
amb molt d’esforg anar a la sala on estava
per coneixer-lo. Alla estava el meu bebe
en un bressol, connectat a un serum i a
un monitor i no hi havia ningd que m’ex-
pliqgués que li passava al meu fill. Al dia
seglient, vaig tornar i aquesta vegada
em van explicar que el bebé no s’alimen-
tava correctament. Per aquest motiu, el
van comencar a alimentar per sonda. Al
cap de cinc dies, quan va comencar a ali-
mentar-se una mica amb biberd, el van
dur a la meva habitacio, pero el bebé
continuava rebutjant I'alimentacié i quan
consultavem amb alguna infermera ens
deia que li insistissim amb el biberé i el
pit, cosa que feéiem sense aconseguir que
s’alimentés bé.

Tota aquesta situacio va generar, tant
en el meu marit com en mi, molta tensié
i frustracid. A casa estant, vaig comencar
a notar comportaments estranys en el
nen. No ens mirava a la cara ni al pare
ni a mi, no somreia, plorava moltissim i
estava sempre alterat i neguitdés. Quan
vam observar aquests comportaments,
vaig intentar obtenir informacié de que
li podria estar passant. Els pediatres amb
qui consultava no em feien gaire cas i
atribuien la meva preocupacié a l'ansie-
tat d’una mare novella. Va ser aleshores
quan vaig buscar a internet informacié

sobre a quée podrien respondre aquests
simptomes i vaig trobar un article d’un
professional espanyol de la psiquiatria i
psicoterapia infanto-juvenil en que expli-
cava que aquells podien ser simptomes
primerencs d’autisme. Allo em va espan-
tar moltissim i vaig decidir posar-me en
contacte amb aquell professional per de-
manar-li que m’ajudés amb el meu bebe,
atés que en aquell article ell explicava
que actuant a temps podria evitar-se que
el comportament autista s’instal-lés en
el nen. Aixi va ser com, a través del pro-
fessional abans esmentat, vaig poder po-
sar-me en contacte amb un col-lega seu,
psicoleg clinic, psicoterapeuta i psicoso-
matoleg infantil que em va explicar que
el comportament del meu fill es devia
a que havia estat absorbint tot el dolor
emocional que jo li transmetia, degut al
mal maneig de la situacié que vam patir
en el centre de salut on va néixer el bebe.
Va ser aleshores quan em vaig poder as-
sabentar de que el problema per alimen-
tar-se que tenia el nen en néixer era com-
pletament normal en nadons que neixen
amb baix pes i que al cap d’uns dies ce-
dia, cosa que ningu ens va explicar en el
centre esmentat, sind al contrari, ens in-
sistien en que era anormal que no ho fes.
El fet d’haver-lo forcat a alimentar-se va
ser un altre error que va contribuir a que
el bebé es tanqués evitant establir llacos
i que s’expressés amb plor i neguit. A tra-
vés de les diferents instancies en les que
aquests dos professionals em van anar
guiant, jo vaig poder comprendre que la
meva ansietat havia afectat al bebe i amb
la seva ajuda vaig poder anar canviant el
meu comportament de manera que vaig
poder estar més tranquil-la. Aleshores, la
conducta del nen va anar canviant gra-
dualment. Va comencar a mirar-nos als
ulls al papa i a mi, va comencar a somriu-
re cada cop amb més freqliéncia i a es-
tar més tranquil i dormir millor. Gracies
a aquesta intervencid primerenca, el nen
va anar abandonant els mecanismes de
defensa que havia instal-lat per prote-
gir-se de la tensio que se li transmetia i, a
poc a poc, va anar adoptant els compor-
taments tipics d’'un bebé normal.

Avui, el meu bebé és un nen alegre i
tant el seu pare com jo ens sentim real-

ment felicos de que hagi rebut I'ajuda
que necessitava per sortir de la situacio
en qué estava immers i que pugui créixer
i desenvolupar-se com un nen normal.
Abans de passar per aquesta experiencia,
no sabia fins a quin punt li pot afectar a
un bebe I'estat d’anim dels seus pares i
com és d’'important estar alerta dels sig-
nes que mostra el nen per poder actuar a
temps. En el nostre cas, realment va ser
increible el canvi que va fer el nostre fill
un cop vam rebre l'assessorament pro-
fessional adequat. Daniela”.

Comentari:

En aquest relat, que és el seu testimo-
ni, la Daniela ens mostra la importancia
dels esdeveniments traumatics perina-
tals viscuts i no assimilats com a situacio
de risc per al desenvolupament d’una in-
teraccid patogena, en aquest cas de tipus
defensiu-autistic, entre una mare i el seu
nadé. En el cas de la Daniela i el seu fill,
han jugat un important paper traumatic
per a la mare i traumatogen per al seu
bebe la cesaria d’urgéncia, I'estada del
seu fill a cures intermeédies i, sobretot,
la manera en qué es produeix el primer
encontre amb el seu fill, aixi com els con-
sells erronis que els va donar el personal
sanitari pel que fa a les condicions d’alle-
tament del seu bebe.

Cal assenyalar una dada significativa
que la Daniela no esmenta en el seu tes-
timoni i que té un efecte traumatic per a
ella, aixi com traumatogen per al seu fill,
contribuint a més a augmentar i agreujar
el patiment d’ambdés, aixi com el des-
envolupament patologic de la interaccid
mare-nadd. Es tracta del fet de que la
mare, després de I'estada a la clinica ma-
ternal i en tornar a casa seva, decideix no
sortir de casa, és a dir, tancar-se en ella
-com si d’una condemna es tractés- per
aixi “cuidar millor al seu fill”, romanent
durant vint dies en aquesta situaci6 d’ai-
[lament que abandona en constatar I'em-
pitjorament tant de la relacié amb el seu
fill com dels seus simptomes d’inici de
funcionament defensiu-autistic.

Podem imaginar sense massa difi-
cultat, gracies al testimoni contingut
d’aquesta mare, com aquest encadena-
ment de situacions traumatiques (en el
sentit de microtraumatisme acumulatiu

i repetitiu de Masud Khan) ha portat a
la Daniela a compartir, sense saber-ho
ni voler-ho, un patiment psiquic into-
lerable amb el seu fill. Podem veure, a
través del que ens explica, com la situa-
cié interactiva amb el seu fill es fa més
dificil i frustrant cada dia. Podem sentir
la seva vivencia de desempar davant de
la resposta dels pediatres a qui dema-
na ajuda. Podem comprendre l'evitacid
i rebuig interactiu cap a la mare que es
veu forcat a desenvolupar el seu fill, per
evitar aquest patiment compartit que ell

tampoc pot suportar. Podem seguir, pas a
pas, I'evolucid i el canvi que es produeix
en el nadé en canviar l'actitud de la seva
mare en la interaccié amb ell. Podem in-
tuir com d’important va ser el suport, la
comprensid i identificacié empatica dels
professionals que la van ajudar perque la
Daniela, al seu torn, pogués comprendre
i donar suport al seu bebe, aixi com per
incorporar al pare en la interaccié amb el
seu fill.

Veiem de manera sorprenent com un
nado de tan curta edat (dos mesos a l'ini-

ci de la intervencio psicoterapeutica) pot,
en ser ajudat adequadament, canviar el
seu possible desti patologic i incloure’s, a
través d’un desenvolupament sa i norma-
litzat, en un millor futur.

En aquest cas que els exposo, en
Guillem, el fill de la Daniela, presentava
als dos mesos i mig d’edat quasi tots els
signes d’alarma que indicaven un inici de
funcionament autista. Avui, als tres anys
i, segons el seguiment evolutiu efectuat,
és un infant sa que s’esta desenvolupa-
ment normalment. ®
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