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Do not go gentle into that good night,

Old age should burn and rave at close of day;
Rage, rage against the dying of the light.
Dylan Thomas
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Resum

El Trastorn de I'Espectre Autista (TEA) engloba un conjunt de comportaments que es
caracteritzen per les dificultats persistents en la comunicacid i en la interaccié social, amb
conductes rigides i repetitives. El TEA és una condicié que afecta al neurodesenvolupament i
amb una base biologica. Fins ara, els investigadors no han identificat un marcador molecular
unic, el que significa que els professionals clinics han de diagnosticar l'autisme a través
d'entrevistes i observacions. A més d'aquesta complexitat, diversos estudis demostren que la
prevalenca dels TEA augmenta en xifres preocupants, arribant actualment a 1 de cada 68
persones'. Els ultims estudis mostren que l'enfocament més efica¢ per millorar la vida
d'aquests nens i de les seves families és el suport i 'apoderament des del primer moment en
qué es descobreix el trastorn®. Es probable que encara les autoritats no coneguin la carrega
economica que aquest trastorn tindra sobre la societat. Com a conseqiiéncia d'aix0, és urgent
crear un model de suport i d'intervencid primerenca per aquestes families que sigui
economicament viable. L'objectiu d'aquesta investigacié és la creaci6 d'un programa
postdiagnostic per a families amb nens petits amb autisme a Catalunya. Per aconseguir-ho,
l'investigador ha reunit i comparat els pocs models de suport postdiagnostic ptblics que s’han
trobat arreu del mdén. Aquests programes milloren la seguretat i la capacitat en la presa de

decisions per a la familia a diferents nivells.

L'investigador ha entrevistat a 30 families amb nens amb TEA per tal d'entendre les seves
necessitats, tant durant com després del diagnostic a Catalunya. Les dades qualitatives i
quantitatives revelen una forta manca de coneixements o procediments clars per part de
pediatres i altres professionals de I'ambit social i sanitari. Les families van ser ignorades
sistematicament quan van verbalitzar les preocupacions pel que fa al desenvolupament social i
comunicatiu del seu fill. Només un ter¢ de les families entrevistades van rebre el diagnostic
amb eines cientificament aprovades. A més, després de rebre les noticies, les families van ser

abandonades a un mén desconegut.

Les families buscaven informacid concreta i fiable sobre el perfil especific del seu fill, el suport
i els procediments relacionats amb intervencions, eines i estratégies per fer front a conductes
desafiants i al contacte amb altres families en la mateixa situacio. Com a resultat de I'analisi

dels programes ja existents en altres paisos i coneixent les necessitats especifiques de les

' Center for Disease Control [CDC]. (2014). Prevalence of autism spectrum disorder among children aged 8
years—autism and developmental disabilities monitoring network, 11 sites, United States, 2010. Morbidity
and Mortality Weekly Report: Surveillance Summaries, 63(2), 1-21..

2 Pickles, A., Le Couteur, A., Leadbitter, K., Salomone, E., Cole-Fletcher, R., Tobin, H., ... Aldred, C. (2016).
Parent-mediated social communication therapy for young children with autism (PACT): long-term follow-up
of a randomised controlled trial. The Lancet, 388(10059), 2501-2509.
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families a Catalunya, I'autor ha creat un programa d’acollida i intervencid per afrontar el repte

de l'autisme amb més eficacia.
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Resumen

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) engloba un conjunto de comportamientos que se
caracterizan por las dificultades persistentes en la comunicacién y en la interaccién social con
conductas rigidas y repetitivas. El TEA es una condiciéon que afecta al neurodesarrollo y tiene
una base biolégica. En estos momentos, los investigadores no han identificado un marcador
molecular unico, esto significa que los profesionales clinicos tienen que diagnosticar el
autismo utilizando entrevistas y observaciones. Ademas de esta complejidad, diversos estudios
demuestran que la prevalencia de los TEA aumenta en cifras preocupantes, llegando
actualmente a 1 de cada 68 personas. Los tltimos estudios muestran que el enfoque mas eficaz
para mejorar la vida de estos nifios y de sus familias es apoyo y empoderamiento des del
primer momento en que se descubre el trastorno. Es probable que las autoridades todavia no
conozcan la carga economica que esta patologia supondrd en nuestra sociedad. Como
consecuencia de esto, es urgente crear un modelo de apoyo e intervencion temprana que sea
econdmicamente viable para estas familias. El objetivo de esta investigacion es la creacion de
un programa post-diagndstico para familias con nifios pequefios con autismo en Cataluiia.
Para conseguirlo, el investigador ha reunido y comparado los pocos modelos de apoyo post-
diagnostico publicos que ha encontrado alrededor del mundo. Estos programas mejoran la

seguridad y la capacidad de toma de decisiones para la familia a niveles diferentes.

El investigador ha entrevistado a 30 familias con nifios con TEA para entender sus
necesidades, tanto durante como después del diagnostico en Catalufia. Los datos cualitativos y
cuantitativos revelan una gran falta de conocimientos o procedimientos claros por parte de los
pediatras y de otros profesionales dentro del dmbito social y sanitario. A las familias se las
ignord sistematicamente cuando verbalizaban sus preocupaciones en lo que se refiere al
desarrollo social y comunicativo de su hijo. Solamente un tercio de las familias entrevistadas
recibieron el diagndstico con herramientas cientificamente aprobadas. Ademas, después de

recibir las noticias, a las familias se las abandoné en un mundo desconocido.

Las familias buscaban informacién concreta y fiable sobre el perfil especifico de su hijo, el
apoyo y los procedimientos relativos a intervenciones, herramientas y estrategias para hacer
frente a las conductas desafiantes y el contacto con otras familias en la misma situacion. Como
resultado del analisis de los programes que ya existen en otros paises y conociendo las
necesidades especificas de las familias en Catalufia, el autor ha creado un programa de acogida

e intervencion para afrontar el reto del autismo de manera mas eficaz.
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Abstract

Autism spectrum disorder (ASD) encompasses a set of behaviours characterised by persistent
communication and social interaction difficulties, with accompanying restricted or repetitive
behaviour. ASD is a neurodevelopmental condition with a biological base. At this point in
time, researchers have not identified a single molecular marker, meaning that clinicians have
to diagnose autism through interviews and observations. In addition to this complexity, a
number of studies show that the prevalence of ASD is rising in alarming numbers, currently
reaching 1 in every 68 people. The latest studies show that the most effective approach to
improve the lives of these children and their parents is to support, train and empower them
from the very first moment that the parents find out about their child’s condition. Authorities
are most likely unaware of the financial burden that this will have on society. As a result, there
is an urgent need to create a cost-effective model of support and early intervention for these
families. The aim of this research is to create a post-diagnosis programme for families with
young children with autism in Catalonia. In order to achieve this, the researcher has gathered
and compared the few models of post-diagnosis support provided by public institutions
around the world. These programmes facilitate confidence, trust and correct decision-making

for the family of the child in different ways.

The researcher has interviewed 30 parents of children with ASD in order to understand their
needs, both during and after the diagnosis in Catalonia. Qualitative and quantitative data
reveals a severe lack of expertise or clear procedures by paediatricians and other health and
social professionals. Parents were consistently ignored when they verbalised concerns
regarding the social and communication development of their child. Only one third of the
families interviewed received diagnosis using tools scientifically accepted. Also, after receiving

the news parents were thrown into the unknown.

Families were looking for concrete and trustworthy information about the specific profile of
their child, support and procedures regarding interventions, tools and strategies to deal with
challenging behaviours and contact with other families in the same situation. The author has
created a post-diagnosis support programme merging the analysis of the programmes already
in place in other countries with the specific needs of families in Catalonia that aims tackling

the challenge of autism more efficiently.
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Introduccio

El setembre de I'any 2000 vaig arribar a Londres amb la idea de millorar el meu nivell d’anglés
i amb ganes de noves vivencies professionals i personals. La sort o les casualitats em van
portar, després d'uns mesos d’adaptacid, a una escola d’educacié especial on els meus dos
primers alumnes estaven diagnosticats amb autisme3. L'experiéncia de voler ensenyar a
comunicar-se i a adquirir certes habilitats a aquests dos nens# va ser tan intensa, que em va fer
replantejar totes les meves idees com a professional de I'educacié. Aquests nens aprenien de
forma diferent al que estem habituats, les seves conductes eren complexes, i atendre’ls
adequadament suposava un repte continu. La necessitat i la inquietud per millorar em van
conduir a voler aprendre més sobre les persones amb autisme i a entendre com interpreten el

mon que els envolta.

Durant aquells anys, les politiques socials del govern anglés estaven en el seu maxim
esplendor’, fet que em va facilitar el cami per accedir a qualsevol curs, xerrada, o taller de
formacié en aquesta area. En qliestié de tres anys havia realitzat tots els cursos disponibles
sobre programes i estratégies psicoeducatives en autisme i comunicacio. El centre on
treballava em va acabar derivant tots els casos de nens amb autisme. Vaig decidir fins i tot
completar la meva formacio realitzant un Master en Autisme, innovador en aquells moments
pero ja amb cert prestigi i dirigit per la Doctora Rita Jordan a la Universitat de Birmingham.
Temps després, quan estava acabant el treball de recerca per la tesina del master, em vaig
adonar que cap d’aquestes estratégies no eren conegudes pels meus companys catalans i
poques d’elles tampoc eren conegudes a I'Estat espanyol. Em va sorprendre molt saber que els
mestres i educadors amb els que vaig parlar i intercanviar idees manifestaven el seu rebuig cap
alguns meétodes cognitivoconductuals que jo utilitzava. En aquell moment no vaig voler
aprofundir més en aquesta idea, tot i que sempre més em va encuriosir. Mesos després, em va
caure a les mans l'article d’'un autor anglés que manifestava aix0 mateix i que confirmava el fet
que els professionals espanyols, pero sobretot els catalans, es decantaven cap a interpretacions
i actuacions més de caracter psicodinamic o psicoanalitic per a les persones amb autisme
(Feinstein, 2002). Durant els 10 anys que vaig viure a Anglaterra vaig acabar dirigint un centre
al council de Westminster, especialitzat a dotar a nens amb autisme de les eines socials i

comunicatives necessaries perque la seva inclusio a I'escola ordinaria tingués éxit.

3 A partir de la publicacié del Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5th edition (DSM-5)
establert per ’American Psychological Association (APA, 2013) es parla de Trastorn de ’Espectre Autista (TEA)
i no només d’autisme. Tot i aix0 per facilitar la lectura, I'autor de la tesi utilitzara indistintament els dos termes
al llarg de tot 'estudi.

4 Per facilitar la lectura i fluidesa del text, en tot el document s’utilitzara el genere masculi en representacio de
tots els géneres i sexes. Preguem no s'interpreti de manera excloent.

5 Govern Laborista
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A finals de 'any 2010 vaig comengar a treballar amb nens amb autisme i les seves families a
Girona. En aquest tracte diari algunes de les preguntes o comentaris més freqiients per part de
les families eren, i son: “el suport institucional després del diagnostic és nul”, “estem molt
perduts, no sabem amb qui contactar”, “que fas després del diagnostic?”, “perqueé ningu ens diu
quins passos hem de seguir?, “qué hem de fer ara?”, etc. Aixo em va recordar que durant la
meva estada a Londres vaig tenir 'oportunitat de col-laborar amb una logopeda que treballava
per al programa EarlyBird, el qual esta dissenyat per atendre families de nens petits acabats de
diagnosticar i aixi afavorir que les families no es trobin tan soles i tinguin un suport immediat
després del diagnostic. Aquests i altres programes d’acollida i d’intervenci6 van anar sorgint
després de constatar les necessitats d’aquestes families. Un dels estudis més importants pel
que fa a la satisfaccié dels familiars de nens amb autisme va ser publicat per Howlin i Moore el
1997. Les dues investigadores van recollir les opinions de 1200 families per tota Anglaterra. Tot

i les diferéncies regionals pel que fa a les opinions, I'estudi ens indicava que gran part de les

families passaven per processos lents, frustrants i amb el diagnostic arribant massa tard.

Per altra banda, també trobaven grans mancances en els suports que es proporcionava per part
dels organismes publics (Howlin i Moore, 1997). El programa EarlyBird va ser doncs el meu
primer inspirador, perd sobretot el que m’ha impulsat amb més forca és el fet de trobar-me
diariament amb moltes families amb demandes idéntiques a Catalunya. Aquesta és, doncs, la
motivacié principal de la tesi que es presenta, i que té com a finalitat contribuir a conéixer
quines son les necessitats d’aquestes families a casa nostra, quins serveis se’ls ofereix i com es

podria millorar aquesta primera acollida amb un programa adaptat a les seves necessitats.

Aixi, per assolir la finalitat d’aquesta tesi es plantegen diferents objectius. Son els segiients:

1. Descriure, d’acord amb les ultimes publicacions especialitzades en trastorns del
neurodesenvolupament, el Trastorn de I'Espectre Autista (TEA)

2. Definir, a partir de les aportacions teoriques més actuals, els aspectes essencials del
procés de diagnostic de les persones amb TEA

3. Descriure els programes i models d’intervencié en persones amb TEA més reconeguts i
utilitzats a nivell internacional

4. Coneixer les necessitats de les families amb nens amb TEA d’acord amb estudis del
nostre context i d’'ambit internacional

5. Descriure programes d’acollida i suport per a families amb fills amb TEA existents a

I'Estat espanyol, Anglaterra, Estats Units i Australia
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6. Conéixer de primera ma les necessitats de les families amb fills amb TEA a Catalunya
durant i després del diagnostic
7. Dissenyar un programa d’acollida i suport adequat a les necessitats de la families

catalanes amb fills amb TEA en el moment i després del diagnostic

La tesi s’estructura en 4 parts diferenciades: en la primera part es desplega el marc teoric de
I'estudi on es fa una aproximacié conceptual de l'autisme, es descriuen els programes i
estratégies d’intervencio especialitzats, s’identifiquen les necessitats de les families durant els
processos de deteccio i afrontament de 'autisme i es fa un recull dels programes d’acollida i
suport existents en diferents contextos; en la segona part es porta a terme un estudi per
coneixer les necessitats especifiques de les families catalanes durant el procés de diagnostic
d’autisme i l'acollida posterior per part de les institucions publiques; en la tercera part es
dissenya i s'estructura un programa d’acollida inspirat en les experiéncies recollides
anteriorment a nivell internacional per6d adaptant-les a les necessitats especifiques de les
families del nostre territori; i en la quarta i altima part es plantegen les conclusions i les linies

futures d’estudi.

La primera part de la tesi consta de 4 capitols. Com es recull en la taula O, el capitol 1 es
correspon amb el primer objectiu de I'estudi, s’hi descriuen els canvis conceptuals en autisme,
passant de l'autisme de Kanner als Trastorns de I'Espectre Autista (TEA) definits segons les
ultimes publicacions especialitzades en neurodesenvolupament. En aquest apartat també es
tracta la prevalenga actual del trastorn aixi com la seva etiologia. L'objectiu 2 de la tesi també
es concreta en el primer capitol de I'estudi quan s’hi defineixen els aspectes essencials del
procés de diagnostic de les persones amb TEA. Aquest apartat ens ajuda a entendre la
complexitat de les avaluacions neuropsicologiques aixi com la importancia d'un estudi

diagnostic estructurat i clarificador de les necessitats de cada nen.

L’objectiu 3 es desenvolupa en el segon capitol de la tesi, en el qual es descriuen els programes
i models d’intervencié més reconeguts i utilitzats a nivell internacional. Per fer-ho es parteix
de les guies internacionals i dels articles cientifics amb més rellevancia a I'Estat espanyol.
L’objectiu 4 es recull en el tercer capitol de la tesi, identificant-se les necessitats de les families
amb nens amb TEA segons estudis portats a terme a I'Estat espanyol i també a d’altres paisos.
Les vivéncies de les families al llarg dels diferents moments d’afrontament es descriuen en
aquesta seccid. L'objectiu 5 es desplega en el quart capitol de la tesi. Aquest és un dels apartats
més importants de I'estudi ja que es fa una revisid de la literatura especialitzada, descrivint els

programes d’acollida i suport per a les families amb fills amb TEA que actualment podem
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trobar a I’Estat espanyol, Anglaterra, Estats Units i Australia. Per poder realitzar aquest apartat
s’ha contactat amb experts internacionals i autors de diferents programes. Posteriorment s’ha
completat aquest capitol amb una comparaci6 sistematica tenint en compte les arees més
rellevants dels programes: objectius, metodologia, poblacié a la que va dirigida, temporalitat,

financament i avaluacio.

En la segona part de la tesi es desenvolupa a partir de l'objectiu 6, concretant-se en els capitols
51 6 de l'estudi. En aquest apartat l'objectiu és conéixer les necessitats de les families amb fills
amb autisme a Catalunya durant tot el procés diagnostic, aixi com esbrinar quines son les arees
i moments en els que s’han d’incorporar suports especifics. En el capitol 5 es descriuen les
eines metodologiques i els procediments desenvolupats per realitzar 'estudi de camp amb les
families. En el capitol 6 es recullen els resultats de les entrevistes portades a terme a 30
families catalanes, i es sistematitzen i discuteixen les dades obtingudes comparant-les amb els

estudis previs trobats en la literatura especialitzada.

En la tercera part de 'estudi es dona resposta a I'objectiu 7, coincidint també amb el capitol 7
de la tesi. En aquest apartat, fruit de la confluéncia entre els resultats obtinguts a I'estudi i la
revisié teorica sobre les necessitats de les families amb fills amb TEA i sobre programes
d’acollida existents, es dissenya un programa d’intervencié d’acollida i suport que s’adequa a
les necessitats de les families catalanes amb fills amb TEA. Un programa que té la intencié de
donar suport ajustat i adequat a les families en el moment de rebre el diagnostic i durant el
procés d’afrontament de la nova situacié familiar. El programa s’inspira i té en compte les
experiencies prévies en altres contextos pero s’adapta a la situacio real i concreta del nostre

entorn.

Per dltim, en la quarta part de la tesi es presenten les conclusions finals a través de les quals es
revisen tots els objectius, sintetitzant el que s’ha tractat en I'estudi, emfatitzant el programa
d’acollida que neix com a resultat de tota la recerca i que vol contribuir a la millora dels
suports proporcionats a les families amb fills amb un dels trastorns del neurodesenvolupament

amb més prevalenga, 'autisme.
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Taula 0. Relacio dels objectius plantejats amb els capitols de la tesi

OBJETIU CAPITOL METODOLOGIA
1.Descriure, d’acord amb les dltimes publicacions
especialitzades en trastorns del neurodesenvolupament,
el Trastorn de I’Espectre Autista (TEA) o
- - - — - 1 Revisio Literatura
2.Definir, a partir de les aportacions tedriques més
actuals, els aspectes essencials del procés de diagnostic de
les persones amb TEA
3.Descriure els programes i models d’intervencié en
persones amb TEA més reconeguts i utilitzats a nivell 2 Revisio Literatura
internacional
4.Coneixer les necessitats de les families amb nens amb .
] o . 3 Revisio Literatura
TEA segons estudis del nostre context i d’ambit
internacional
Revisio Literatura
. . . Recull i comparacio entre els
5.Descriure programes d’acollida i suport per a families . p .
. , diferents programes existents
amb fills amb TEA existents a d’Estat espanyol, 4 . ..
.o o Contacte i obtencid
Anglaterra, Estats Units i Australia . e .
d’informacio d’experts i autors
dels diferents programes
. . . . Estudi quantitatiu i qualitatiu
6.Conéixer de primera ma les necessitats de les families d . d
. , . basat en entrevistes
amb fills amb TEA a Catalunya durant i després del 5i6 . .
. . semiestructurades i analisi
diagnostic ) .
sistematica de les respostes
Creacid d'un programa
d’acollida i suport partint de les
metodologies d’intervencié amb
7.Dissenyar un programa d’intervencio adequat a les evidencia cientifica, les diverses
necessitats de la families catalanes amb fills amb TEA en 7 revisions de literatura cientifica

el moment i després del diagnostic

sobre els programes
internacionals ja existents i els
resultats de I'analisi de les
entrevistes.







Part I: MARC TEORIC
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Capitol 1: El Trastorn de I'’Espectre Autista (TEA)

“Aunque pensamos que somos diferentes, en verdad somos muy parecidos,
solo que tenemos una manera diferente de ver la vida.”
Ana Maria Pulido Poveda®

1.1 Introduccio.

En aquest capitol es plantejara una aproximacio conceptual al terme autisme, primerament des
de la descripcié feta per Lorna Wing (Wing i Gould, 1979) i a continuacié comentant els canvis
aportats pel “Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5th edition” (DSM-5)
establert per 'American Psychological Association (APA, 2013). Per acabar aquest apartat es
procedira a desenvolupar els trets principals que defineixen el procés de diagnostic de les

persones amb aquest trastorn.

El terme autisme descriu diferéncies qualitatives aixi com dificultats en la interacci6 social
reciproca, combinat amb interessos restringits i amb conductes rigides i repetitives (Royal
College of Obstetricians and Gynaecologists [RCOG], 2011). L’autisme es diagnostica a nens,
joves i adults si aquestes conductes coincideixen amb els criteris definits per la Organitzacio
Mundial de la Salut (OMS), en la “International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems 10th edition” (ICD-10), en la seva desena versié (World Health
Organisation [WHO], 1992), i de manera més actualitzada per el DSM-5 (APA, 2013).

Sense voler arribar a fer una ressenya historica exhaustiva del concepte d’autisme, cal recordar
que Leo Kanner, psiquiatre infantil de la Universitat John Hopkins, va publicar el 1943 un
estudi en qué es descrivia a onze nens de la seva unitat de psiquiatria infantil (Feinstein, 2010).
Aquests nens presentaven caracteristiques diferencials en relaci6 amb els que se’ls havia
descrit esquizofrenia infantil. Els nens dels quals parlava Kanner semblaven poc interessats en
altres persones, manifestaven un llenguatge peculiar, insistien a seguir rutines i mostraven
conductes repetitives. La descripcidé de Kanner ressaltava tres arees d’afectacio en el
comportament: aillament social, comunicacio atipica i insisténcia en certes conductes (Kanner,

1943). Durant la mateixa época, Hans Asperger, un altre austriac perd que aquesta vegada

6 Les cites textuals a principi de cada capitol sén reflexions de dones amb TEA
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publicaria en alemany (Kanner va emigrar als Estats Units 'any 1926) va descriure un grup de
nens amb simptomes menys severs i amb la diferéncia que presentaven bones habilitats
comunicatives aixi com un bon nivell cognitiu (Asperger, 1944). Molts d’aquests nens a
diferéncia dels descrits per Kanner, es manifestaven com persones que volen formar part de
I'entorn social pero sovint no saben com, i que presenten dificultats per entendre les normes

socials (Wing, 1998).

1.2 El concepte TEA descrit per Lorna Wing: El triangle de les discapacitats -
comunicacio, socialitzacid, imaginacio.

Anys després dels estudis presentats per Kanner i Asperger, aquesta vegada des d’Anglaterra,
Wing i Gould (1979) publiquen un important estudi en el que també es descriuen les
conductes presentades per un grup de nens del council de “Lambeth” al sud de Londres. Moltes
d’aquestes conductes coincidien amb la poblacié descrita per Kanner, d’altres encaixaven amb
els nens descrits per Asperger perd una gran majoria presentaven una combinacio de les dues
“sindromes”. Aqui sorgeix el concepte d’espectre autista, ja que molts dels casos no encaixaven
només amb una de les descripcions sindromiques (Wing, Gould i Gillberg, 2011). Aixi Wing i

Gould (1979) plantegen 'anomenada “triada de les dificultats” (Triad of Impairments):

a. Dificultats en la Interaccié Social
b. Dificultats en la Comunicacié Social

c. Dificultats en la Imaginacié Social

El concepte de Trastorn d’Espectre Autista (TEA) encaixava millor que les classificacions
categoriques, sobretot tenint en compte que entre les caracteristiques dels nens, tot tipus de
combinacid és possible. Tant és aixi que alguns autors coneguts han adoptat la segiient frase
per descriure la gran variabilitat de I'espectre: “Si coneixes una persona amb autisme, coneixes

una persona amb autisme” (Feinstein, 2010).

El TEA es defineix com una série de trastorns evolutius que presenten una gran varietat
d’expressions cliniques, son el resultat de disfuncions multifactorials en el desenvolupament
del Sistema Nervios Central (SNC) en el que s’altera qualitativament un conjunt de capacitats

(la triada) en la interaccio social, comunicacio i la imaginacié social (Wing i Gould, 1979).

El TEA és un trastorn que té un gran impacte en el nen o jove i en la seva familia i cuidadors.
Quan es diagnostica el TEA, la familia o cuidadors del nen poden experimentar gran varietat

d’emocions, des d’un fort xoc inicial fins la incomprensio6 per les implicacions en la vida de la
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persona afectada (Howlin i Moore, 1997; RCOG, 2011; Rogers, Goddard, Hill, Henry i Crane,
2016). Algunes families poden també experimentar una gran sensacié d’alleujament en
comprovar que les seves preocupacions i observacions eren reals. D’aquests aspectes en
parlarem amb deteniment en el tercer capitol d’aquesta tesi. En el context anglosax6 s’utilitzen
diferents conceptes per descriure I'autisme, que tard o d’hora acaben arribant a les nostres
contrades. El terme autisme és el més conegut, pero també s’utilitza Autistic Spectrum
Disorder (ASD), seria I'equivalent al nostre TEA. Un altre és Autistic Spectrum Condition
(ASC), en aquest cas es parla de condicié i no de desordre o trastorn. També es parla de
Autistic Spectrum Difference i neuro-diversity, diferéncies de I'Espectre Autista o Neuro-
diversitat (RCOG, 2011). Aquestes difereéncies son importants en la mesura que influencien la

literatura cientifica a I'Estat espanyol.

La majoria de conductes que donen peu a la manifestacio dels senyals d’alarma apareixen en la
primera infancia, perd moltes vegades no son aparents fins que hi ha algun canvi en la vida del
nen, per exemple quan el nen comenca a I'escola bressol o quan el nen passa a un nivell

d’escolaritzacio superior (Osterling i Dawson, 1994; Johnson i Myers, 2007; RCOG, 2011).

1.3 Canvis en el DSM-5. Cap el concepte global de TEA

Els criteris diagnostics de les persones amb TEA, plantejats en la recent i polémica cinquena
edicio del “Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders” (DSM-5), ens marquen dues
arees en les quals les persones amb TEA han de presentar déficits de manera persistent (APA,

2013). Aquestes dues arees inclouen:

1. Deéficits en la comunicacid social i en la interaccio social.

2. Conductes rigides i repetitives.

Més especificament, les persones amb TEA han de presentar, actualment o en el passat,
deficits en la reciprocitat social i emocional, déficits en les conductes comunicatives no verbals
utilitzades en la interaccio social, i déficits en I’establiment, manteniment i comprensié de les
relacions personals. Per altra banda, han de presentar com a minim dos tipus de conductes
repetitives, ja sigui estereotipies fisiques, insisténcia a mantenir les coses iguals o inflexibilitat
en relacio a les rutines, fixacio en certs interessos restrictius o hiper/hipo reaccié a inputs
sensorials o interessos inusuals a certs aspectes sensorials de I’entorn. Tot i les controvérsies en
els diferents grups d’estudis, alguns autors de rellevancia comencen a presentar recerques on
es demostra la gran solidesa i fiabilitat del DSM-5 (Guthrie, Swineford, Wetherby i Lord, 2013).

Aquests autors consideren que la seva reorganitzacié ajuda a una millor conceptualitzacid i,
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per tant, a un procés diagnostic més clar i eficag, passant d'una visio categorial a una visié

dimensional.

Autors de prestigi (Georgiades et al., 2013; Jeste i Geschwind, 2014) en I'ambit de la recerca ens
suggereixen que la heterogeneitat de les manifestacions cliniques de les persones amb TEA,
presenten un repte significatiu per la simple caracteritzacio i limita la interpretabilitat i
replicabilitat dels estudis cientifics. Es per aixo que, amb el seu enfocament dimensional, el
DSM-5 pot ser un marc uatil per incrementar la homogeneitat en les mostres de les diferents

investigacions (Grzadzinski, Huerta i Lord, 2013)

Utilitzant el DSM-5, els professionals clinics poden fer una interpretacié funcional dels
resultats, de tal manera que poden valorar la gravetat d’aquests deéficits indicant els nivells de

suport necessaris en cada persona.

Els criteris exposats en el DSM-5 perqueé una persona sigui diagnosticada amb TEA so6n els que

es presenten a continuacio :
A. Deficits persistents en comunicacio i interaccio social al llarg de diferents contextos,
que no s'expliquen per retards evolutius de caracter general, i es manifesten en tots els

simptomes segiients (3/3):

1. Dificultats en la reciprocitat socioemocional: comportaments que van des de mostrar

acostaments socials inusuals i problemes per mantenir l'intercanvi d'anada i tornada
normal de les converses, passant per un reduit interés per compartir interessos,
emocions i afecte, fins una manca total d'iniciativa en la interaccid social.

2. Deficits en conductes comunicatives no verbals usades en la interaccié social:

comportaments que van des de mostrar una marcada dificultat per integrar conductes
comunicatives verbals i no verbals, passant per déficits en el contacte visual i el
llenguatge corporal, i déficits en comprendre i fer servir la comunicacié no verbal, fins a
una manca total d'expressivitat emocional o gestual.

3. Dificultats per desenvolupar i mantenir relacions apropiades per al nivell de

desenvolupament de lindividu (més enlla d'aquelles desenvolupades amb els

cuidadors): rang de conductes que van des de dificultats per ajustar el comportament
per encaixar en diferents contextos socials, dificultats per compartir joc simbolic,

dificultats a fer amics i fins a una abséncia aparent d'interes en les altres persones.
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B. Patrons repetitius i restringits de conducta, activitats i interessos, que es manifesten en,

almenys dos dels segiients simptomes (2/4):

e Conductes verbals, motores o us d'objectes de forma estereotipada o repetitiva (ex:

moviments motors estereotipats, ecolalia, us repetitiu d'objectes, frases
idiosincratiques).

¢ Adherencia excessiva a rutines, patrons de comportament verbal i no verbal ritualitzat

o resisténcia excessiva als canvis (ex: rituals motors, insisténcia en menjar sempre el

mateix o seguir sempre el mateix cami, preguntes repetitives o malestar extrem davant
petits canvis).

e Interessos restringits, interessos obsessius que s6n anormals per la seva intensitat o el

tipus de contingut (ex: inclinacié excessiva o preocupacid excessiva per objectes

inusuals, interessos excessivament circumscrits o perseverants).

e Hiper o hipo reactivitat als inputs sensorials de 'entorn (ex: indiferéncia aparent al

dolor/calor/fred, resposta aversiva a sons o textures especifiques, olorar o tocar objectes

en excés, fascinacio pels llums o objectes que giren).

C. Els simptomes han d'estar presents en la primera infancia (encara que poden no

manifestar-se plenament fins que les demandes de 1'entorn excedeixin les capacitats del nen) .

D. El conjunt dels simptomes limiten i alteren el funcionament diari de la persona.
S'han de complir els criteris A, B, C i D per diagnosticar un TEA en una persona.

Aquests criteris diagnostics del DSM-5 incorporen una proposta per classificar la gravetat del
TEA. Ofereixen la descripcid de tres nivells de gravetat per a cadascuna de les dimensions que
constitueixen els criteris diagnostics.

Per tant, resumint, els canvis del DSM-5 pel que fa a I'autisme, els podriem ordenar en cinc

aspectes diferents:

1. La nova classificacio elimina les subcategories prévies existents, incloent sindrome
d’Asperger, Trastorn Generalitzat del Desenvolupament-No Especificat (TGD-NE),
trastorn desintegratiu de la infancia i trastorn autista. Aquestes subcategories queden
recollides dintre el terme més ampli de Trastorn Espectre Autista (TEA).

2. Enlloc de les tres arees simptomatiques de I'autisme (dificultats socials, de llenguatge i
comunicacié aixi com conductes rigides i repetitives), s’utilitzen dues categories: per
una banda dificultats en la comunicacié social i per l'altra interessos restrictius i

conductes repetitives. Una persona diagnosticada d’autisme valorada seguint els criteris
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del “Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 4th Edition” (DSM-IV) havia
de presentar almenys de sis a dotze deéficits en la interaccio social, la comunicacio i les
conductes repetitives (APA, 1994). Amb el DSM-5, el diagnostic requereix que la
persona presenti els tres deficits (3/3) en la comunicacié social i almenys dos
simptomes (2/4) en la categoria de les activitats/conductes repetitives. Dins de la
segona categoria, s'inclou un nou simptoma: la hiper o hipo sensibilitat a inputs
sensorials o interessos inusuals en aspectes sensorials de 'entorn.

Tots aquests simptomes poden estar presents o es poden haver presentat en algun
moment en el passat.

A banda del diagnostic, en cada persona avaluada es descriura segons hi hagi alguna
causa genetica coneguda (per exemple, X fragil, sindrome de Rett) el nivell de
llenguatge i la discapacitat intel-lectual, aixi com qualsevol condicié meédica existent
com epilépsia, ansietat, depressid, i/o problemes gastrointestinals.

El grup de treball del DSM-5 ha inclos una nova categoria anomenada Desordre en la
Comunicaci6 Social. Aquesta permetra un diagnostic en la discapacitat
sociocomunicativa pero sense la preséncia de conductes repetitives.

Totes les persones diagnosticades préviament ja sigui amb autisme, sindrome
d’Asperger o TGD-NE, no perdran el seu diagnostic. Ningu hauria de ser reavaluat o

“perdre” el seu diagnostic per qiiestions diguem, “administratives” del DSM-5.

En la taula 1 podem observar de manera més esquematica la comparacié entre els dos DSM i

els canvis conceptuals comentats anteriorment. Un dels punts interessants en aquesta nova

versid del DSM és que els mateixos experts deixen oberta la possibilitat de canvis futurs molt

properament en els criteris, donades les noves investigacions que s’estan portant a terme en

'actualitat. Perod també plantegen que aquests canvis no haurien d’afectar a les ajudes i suports

que reben les persones amb TEA.

Taula 1. Concepte TEA: comparativa entre DSM-1V i DSM-5

DSM - IV DSM -5
Categoria Trastorn Generalitzat del Trastorn Espectre Autista
Desenvolupament

Categoria 1.  Trastorn Autista Cap
Subtipus 2. Sindrome d’Asperger

3. TGD-NE

4. Sindrome de Rett.

5. Trastorn Desintegratiu de la

Infancia
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Simptomes Dificultats en la Interaccio Social. Deficit en la Comunicaci6 Social i en la
Subcategories Dificultats en la Comunicacio. Interaccié Social.
Comportaments, Interessos i Comportaments, Activitats o Interessos
Activitats Restrictives, Repetitius i Restrictius.
Repetitives i Estereotipades.
Criteris 1. Trastorn Autista=almenys 6| 1. TEA = criteris requerits, tres deficits
Diagnostics simptomes d’entre totes les tres (3/3) en la comunicacié social i en la

subcategories, com a minim interaccido social i com a minim dos
dues delles en la interaccié déficits (2/4) de quatre patrons de
social. conductes restrictives i repetitives.

2. Sindrome d'Asperger=| 2. Els simptomes s’han de presentar aviat
simptomes en la interaccio social en l'etapa infantil (encara que no es
i comportaments restrictius, manifestin completament fins que les

sense retards en el demandes socials superin el nivell de
desenvolupament del llenguatge, funcionament social del nen).
la  cognicio, o  habilitats

d’autonomia en els tres primers
anys de vida; pero sense tots els
criteris per Trastorn Autista.

3.  TGD-NE=Dificultats socials i
simptomes en la comunicacio i/o
comportaments restrictius; pero
sense tots els criteris per
Trastorn Autista.

Font: Elaboraci6 propia. Adaptat de Saulnier i Ventola (2012).

1.4 Prevalenca en el TEA

Pel que fa a la prevalenca d’aquest trastorn, anys enrere es considerava un desordre poc comg,
pero estudis recents ens parlen d’'un increment important en la prevalenca arribant a 1'l% dels
nens en la poblacié general (RCOG, 2011). Aquesta ultima dada correspon a estudis portats a
terme al Regne Unit. A I’Estat espanyol, Fombonne, Quirke i Hagen (2011) han recollit tots els
estudis de prevalenca realitzats a partir de I'any 2000 i han realitzat una estimacio entorn a

70/10.000 nens, és a dir, 1 de cada 143 nens.

Actualment als Estats Units el Center for Disease Control and Prevention (CDC) ens informa
que és quasi cinc vegades més comu en nens que en nenes i que 1 de cada 68 nens s’ha
identificat amb TEA (Christensen et al., 2016). En altres paisos la prevalenca també és molt
significativa, per exemple a Corea del Sud es va trobar una incidéncia del 2,6% dels nens entre
els 7 i els 12 anys (Kim et al., 2011), mentre que una de les institucions amb més prestigi a
Europa i a nivell internacional, la National Autistic Society (NAS) ens diu que I'l% de la
poblacid esta afectada de TEA (NAS, 2014). Per tant, lluny de ser una condici6 rara com s’havia
considerat en el passat, moltes institucions ens comencen a parlar d’una veritable “epidémia”.
Les causes d’aquest increment es poden atribuir a diferents variables que s’han tingut en
compte quan es parla d’aquest augment, per exemple la major conscienciacié sobre el
problema de l'autisme entre pediatres i familiars, el canvi en la classificacio, 'ampliacié de
I'Espectre i una major generalitzacié en 1'as de proves diagnostiques. Persones amb un bon

nivell cognitiu sovint eren diagnosticades amb altres tipus de trastorns i paradoxalment
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persones amb una greu discapacitat intel-lectual i amb grans necessitats a tots nivells tampoc

se’ls reconeixia un TEA (Martinez i Cuesta, 2012).

L’any 2006 es va portar a terme una revisio sistematica de 42 estudis de prevalenca en
diferents paisos (Williams, Higgins i Brayne, 2006) on es comprovava les diferéncies en les
xifres segons fos area urbana o rural i segons si la mostra era sobre la poblacié general o
mostres cliniques. De totes maneres el que si es confirma és que durant I'iltima deécada els
estudis epidemiologics sobre autisme experimenten un augment considerable (Chakrabarti i
Fombonne, 2005; Nicholas et al. 2008; Posada-De la Paz, Ferrari-Arroyo, Tourino i Boada,

2005).

1.5 Causes del TEA

Les causes de 'autisme encara s’estan investigant, diferents linies de recerca i milions de dolars
d’inversio han portat sempre a la mateixa conclusio: que el TEA no pot ser el resultat d’'una
sola causa sin6 que hi intervenen uns factors genetics, una predisposicié heretada que,
combinada amb una varietat de factors fisics i ambientals, afecten al cervell produint com a
resultat uns trastorns en el seu desenvolupament. En cap cas no es tracta de privacio
emocional o en la forma en qué una persona ha estat educada, sin6 d’un trastorn que definim

com a neurobiologic.

Alguns estudis que es van portar a terme amb bessons, van demostrar que en l'autisme classic
ens trobem amb un alt grau d’heretabilitat. Aixd suggereix que existeix un considerable
component geneétic en aquest trastorn. Aixo va representar un canvi important en els models
d’investigacié dominants. El component genétic va tenir el suport, a més, per una série de
troballes posteriors on els TEA se situen dins una mateixa familia (Silverman et al., 2002). Per
altra banda, es va trobar que alldo que anomenem “trets autistes” (que es donen amb certa
normalitat en la poblacié general, i que no sén indicatius d'un diagnostic clinic per si
mateixos) son altament heretables (Ronald, Happé i Plomin, 2005 ). Aquest estudi suggeria
que si un bessoé en particular tenia una puntuacié molt baixa en una area especifica, per
exemple en la interaccié social, llavors la probabilitat que I'altre monozigot (bess6) també
tingués una puntuacio similar, era molt alta. Tots aquests estudis proporcionen suport a la
premissa que hi ha un element geneétic important en el desenvolupament dels TEA i les
caracteristiques de les persones amb TEA. Aixi mateix, és probable que les persones amb TEA
tinguin multiples gens responsables en lloc d'un sol gen. La dificultat d'establir la implicacié de

diferents gens es veu agreujada per la interaccié entre els gens i per la seva interaccié amb



Capitol 1. Transtorn de I'espectre autista | 21

factors ambientals. Per aixd0 mateix actualment encara no existeixen proves genétiques

especifiques per diagnosticar una predisposicid a un trastorn de 'espectre autista.

Estudis recents, perd, han posat en relleu una important diferéncia en els tipus de families que
tenen membres amb TEA. Hi ha algunes families en qué només un dels membres té un
diagnostic de TEA, i ningt de la familia presenta aquest diagnostic. Aquestes incidéncies
puntuals d'autisme se les coneix com l'autisme “simplex”. Les investigacions recents
suggereixen que alguns d'aquests casos poden ser deguts a mutacions 'de novo’ de la seqliéncia
d'ADN, és a dir, un canvi amb una sola incidéncia que succeeix durant la formacié dels
gametes. Es creu que aquestes variants rares poden representar gairebé el 10% de totes les
persones diagnosticades amb TEA (Sebat et al., 2007). D'altra banda, ens trobem amb un gran
nombre de families, on més d'un membre de la familia extensa té un diagnostic, o diversos
membres tenen nivells molt alts de caracteristiques tipiques de persones amb autisme, tot i
que potser mai hagin rebut un diagnostic clinic formal. Aquestes families es denominen
families “multiplex”. Es creu que hi ha variacions genétiques especifiques, transmeses a través
de generacions, que podrien ser la base de la major incidéncia dels TEA en aquestes families.
Tot i aquest gir més geneticobiologic en les investigacions sobre 'origen dels TEA, un estudi
molt recent portat a terme a Suécia i publicat a la “American Medical Association” (Sandin et
al., 2014), en una poblaci6 total de 2 milions d’infants nascuts entre el 1982 i el 2006, ens
suggereix que el risc de desenvolupar autisme es veu influenciat en la mateixa proporcio per
factors genétics i ambientals. En termes cientifics, els factors ambientals inclouen una amplia
gamma d'influéncies. En l'autisme, aquests poden ser tan variats com l'edat dels pares,
complicacions en el part, la nutricié materna durant la gestacio i I'exposicio a la contaminacid
durant el desenvolupament primerenc del cervell. L'estudi ha estat tnic en I'extensié d'aquesta
analisi de riscos per incloure membres de tota la familia, com per exemple els cosins. Els nens
amb un cosi afectat mostraven el doble de la taxa d'autisme que la poblacié general.
Mitjangant l'estudi de les families extenses, els investigadors han pogut fer una estimacié més
acurada dels efectes combinats dels gens heretats i influéncies ambientals. La seva analisi
indica que cada un dels factors (gens i ambient) aporta al voltant de la meitat del risc total
d'autisme en una poblaci6. A més, aquesta contribucié 50/50 roman estable al llarg dels 24

anys de periode de I'estudi.

Aquest nou informe és l'Gltim d'una serie d'estudis que han canviat profundament la
comprensio de les causes dels TEA. Fa tot just deu anys, es pensava que el trastorn tenia
gairebé en la seva totalitat, un origen de naturalesa genética. Aquesta comprensio ha

augmentat considerablement l'interés en la identificacio de les influéncies ambientals que
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augmenten el risc d'autisme i la comprensié de com aquestes influéncies interactuen amb la

predisposicio genética.

1.6 Procés de diagnostic de les persones amb autisme.

Tot i que l'evidéncia cientifica suggereix que el Trastorn de I'Espectre Autista (TEA) és un
trastorn del neurodesenvolupament, que té causes genétiques i amb conseqiiéncies
biologiques, actualment el seu diagnostic es basa només en marcadors del comportament
(Guthrie et al., 2013; Lord i Bishop, 2010) i no en marcadors biologics (Alcantud, 2013). Els
simptomes del TEA solen desplegar-se durant el desenvolupament en la primera infancia, és a
dir, dels 12 als 36 mesos. Diferents estudis ens indiquen que entre el 80% i el 90% de les
families manifesten algun tipus de preocupacié pel desenvolupament dels seus fills abans que
aquests arribin als 24 mesos, i molt sovint fins i tot abans (Saulnier i Ventola, 2012). Tot i aix0
el diagnostic en la majoria de casos no es dona fins els 3 anys i molt sovint fins als 5 anys d’edat
(Chawarska et al., 2007; Guthrie et al., 2013). Aquests punts i el fet que ens trobem amb aquest
buit entre el moment en que els pares es comencen a preocupar i quan realment es comenga a
intervenir d'una manera o altra, ens porta a pensar que és necessari formar i informar més
detalladament dels signes d’alarma als professionals que treballen amb nens d’aquestes edats.
La intervencié primerenca és essencial per un desenvolupament positiu d’aquests infants
(National Research Council, 2001). Tot i que les causes del TEA son de naturalesa
neurobiologica, l'espectre de trastorns encara requereixen un diagnostic basat en la
simptomatologia de les seves manifestacions en el comportament de la persona (Saulnier i
Ventola, 2012). Per aixo existeix tanta dificultat en el diagnostic quan els professionals no estan

avesats a avaluar persones amb aquestes caracteristiques.

En aquesta tesi no es vol entrar en un detall exhaustiu de les proves diagnostiques que
y . . . . . N .

s’haurien de portar a terme, segons les guies internacionals, per al bon diagnostic de les
persones amb TEA. Tot i aix0, a continuacio, es fara menci6 de les eines amb més solidesa
cientifica en aquest sentit. Tenint en compte que el diagnostic és el punt de partida per a
moltes families, cal saber quines persones han estat diagnosticades utilitzant les eines
especifiques adequades i quines han rebut un diagnostic basat només en 1’observacié clinica

subjectiva.

Un dels punts importants a tenir en compte inicialment és que s’haurien d’utilitzar eines que
no suposessin un estres innecessari per la persona i mitjangant les quals la persona avaluada
pugui entendre i seguir instruccions sense que les demandes socials per part del professional

siguin un impediment per poder ser avaluat (Saulnier i Ventola, 2012). Es a dir, els instruments
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d’avaluacié han d’estar basats en el nivell de funcionament i no en I'edat cronologica de la
persona. Moltes de les eines apropiades per persones que no tenen TEA poden ser massa

exigents i complexes per individus amb TEA.

1.6.1 Eines de cribratge

Actualment existeixen diferents eines de cribratge que ens poden ajudar a detectar si un infant
pot estar en risc de presentar un TEA dintre de la poblacié general. Majoritariament aquestes
eines es basen en la informacié proporcionada pels pares i familiars, pero algunes també
inclouen part d’observacié clinica. Els items generalment relacionats amb el risc d’autisme son:
contacte ocular, somriure social, atencié conjunta, habilitats d’imitacio, interessar-se per altres
persones, assenyalar per indicar interés i el joc simbolic. Aquestes eines de cribratge sén

sobretot, un filtre per determinar el risc de patir un TEA, i no tant estratégies per diagnosticar.

Algunes de les eines de cribratge més utilitzades sén:

e The Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT) (Robins, Fein, Barton i Green,
2001). Es una de les més conegudes a I'Estat Espanyol ja que ha estat adaptada per
poblacié espanyola (Canal et al., 2010). Es pot utilitzar amb nens de 18 a 30 mesos
d’edat. Es una versié modificada i actualitzada de les eines presentades anteriorment

per diferents autors de gran prestigi internacional (Baron-Cohen, Allen i Gillberg, 1992;

Baird et al., 2000).

e The Infant Toddler Checklist (CSBS-DP) (Wetherby i Prizant, 2002) és una eina de
cribratge per detectar comportament de risc i retards en el desenvolupament general
per nens entre 6 i 24 mesos. També es tracta d’una petita entrevista amb els pares que
pot ser molt ttil per detectar dificultats en la comunicacié i en el desenvolupament en

nens que poden estar en risc de presentar un TEA.

e Develpmental Behaviour Checklist-Early Screen (DBC-ES) (Gray i Tonge, 2005) és una
escala que han de d’emplenar els pares i que inclou 17 items seleccionats per a
diferenciar nens amb TEA d’altres patologies maduratives. Aquests estan basats en
I'escala anomenada Developmetal Behaviour Checklist. La prova DBC-ES té gran

fiabilitat i consistencia interna tot i que no s’han publicat dades de seguiment de 'eina.

El més important d’aquestes eines és que realment s’haurien d’utilitzar inicament com a eines

per determinar quins infants presenten un alt risc de TEA i no com a eines de diagnostic. Per
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tant, després de concloure una valoraci6 positiva amb aquestes eines, s’hauria de derivar a la
familia a un equip de professionals amb experiéncia per comencgar el procés de diagnostic
especialitzat. Tant 'autor d’aquesta tesi com molts altres companys que treballem en aquest
camp, ens trobem sovint amb nens diagnosticats amb TEA després d’haver utilitzat unicament
eines de cribratge. Aquest és el risc de la sobre utilitzacié i la mala praxis quan no existeix una

formacid especialitzada en aquest camp.

1.6.2 Procés d’avaluacio

Com a components importants d'un estudi diagnostic en les persones amb TEA s’han d’avaluar
un conjunt de dimensions com la capacitat intel-lectual, les conductes adaptatives socials i
practiques, la salut, participacio en el context aixi com la historia en el desenvolupament
d’aquella persona (Alcantud, 2013). Donada la complexitat del procés d’avaluacid, diferents
professionals poden estar implicats en la recollida i analisi de dades (psicolegs, logopedes,
psiquiatres, neurolegs, educadors, terapeutes ocupacionals, etc). En la majoria de guies
internacionals de “les bones practiques” es recomana que s’assigni un coordinador que
organitzi i pugui donar informacio a les families de manera coherent i estructurada (Alcantud,
2013). Després que un infant ha donat positiu en les eines de cribratge es comenca el procés
d’avaluacid, que d’acord amb Saulnier i Ventola (2012) pot seguir una seqiiencia estructurada i

sistematica a través de diferents fases o etapes.

A.Historia Clinica, on es recollira la historia de vida de la persona avaluada i les seves
circumstancies actuals i de la seva familia. Durant aquest procés es recullen les informacions
més importants sobre el desenvolupament de la persona, des de la seva concepcio6 fins a
l'actualitat: historia medica, intervencions psicoeducatives, caracteristiques sobre la familia

extensa, etc. La historia clinica podria tenir aquest format (Alcantud, 2013):

a. Motius de la consulta i demanda
b. Dades pre i perinatals

c. Historia evolutiva

d. Primeres sospites i recorregut

e. Diagnostics previs

f.  Antecedents meédics i de salut

g. Antecedents familiars

h. Historia d’escolaritzacio i suports

Context familiar

—
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B.Avaluacié de les habilitats cognitives o de desenvolupament, utilitzant eines que

valorin la persona quantitativament perd també i molt important, qualitativament, donat que

algunes conductes poden produir un impacte negatiu en els resultats. Algunes de les eines més

conegudes son:

Escales de Desenvolupament

II.

II1.

IV.

Bayley Scales of Infant and Toddler Development (Bayley, 2005). Aquesta escala mesura
el desenvolupament cognitiu, lingiiistic, motor, social i emocional, des d’l mes fins als
42 mesos d’edat. Tot i la solidesa d’aquesta eina, molts professionals la complementen
amb a lescala Mullen (Mullen, 1995), ja que aquesta segona diferencia el
desenvolupament motor del cognitiu, donant uns resultats més adequats als perfils dels
nens amb TEA. Aquesta eina ja esta traduida a ’espanyol i esta en procés de publicacio
en la seva totalitat.

Mullen Scales of Early Learning (Mullen, 1995). L’Escala Mullen mesura cinc arees del
desenvolupament, incloent llenguatge expressiu i receptiu, motricitat fina i grossa aixi
com la percepci6 visual. Totes aquestes arees es poden mesurar des del naixement fins
als 68 mesos, excepte la motricitat grossa, que ’avalua fins als 33 mesos d’edat. Aquesta
eina és molt utilitzada als Estats Units i poc coneguda a I’Estat espanyol. No ha estat
encara traduida a 'espanyol.

Differential Ability Scales (DAS) (Elliott, 2007). Aquesta eina és tnica en el camp dels
tests cognitius ja que dona perfils d’habilitats o dificultats cognitives, en lloc d’'una
puntuacio d’'intel-ligéncia global. Per altra banda, a nivell educatiu s’adapta a cada edat,
proporcionant una flexibilitat totalment necessaria en I'avaluacié de les persones amb
TEA. Eina no traduida a I'espanyol.

Escala de desenvolupament Merril-Palmer (Roid i Sampers, 2011). Dissenyada per
avaluar a infants des del naixement fins als 6 anys i mig d’edat. Valora de manera
directa la capacitat intel-lectual no verbal (cognicid), la motricitat fina, el llenguatge
receptiu, la memoria, la velocitat de processament i la coordinacié viso-motora. Eina

traduida a I'espanyol.

Tests d’Intel-ligéncia

L.

Escala Leiter (Leiter, 1940; Arthur, 1952). Valora el desenvolupament cognitiu utilitzant

tasques de classificacio en grau creixent de dificultat. No requereix 1'as del llenguatge
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II.

pero si certa habilitat motriu. Es pot utilitzar des dels 12 mesos fins als 18 anys d’edat
(Tsatsanis et al., 2003). Esta traduida a I'espanyol.

Perfil Psicoeducatiu Revisat (PEP-R) (Schopler, Reichler i Lansing 1980). Avalua les
competéncia actuals i de desenvolupament dels nens entre 6 mesos i 7 anys d’edat
mental. Valora la imitacio, percepcid, motricitat fina i grossa, coordinacid viso motriu,
aixi com la cognicid verbal i no verbal. L’escala esta dissenyada per plantejar objectius

educatius derivats dels resultats. Esta traduida a 'espanyol.

C.Avaluacié del llenguatge i la comunicacio

L.

II.

II1.

IV.

Escala de conducta comunicativa i simbolica (CSBS) (Wetherby i Prizant, 2002). Prova
estandarditzada d’avaluacio en les competéncies socials, comunicatives i de joc
d’infants entre els 12 i els 24 mesos d’edat. Aquesta és una de les eines més utilitzades
actualment en investigacié pel que fa a la comunicacié dels nens amb TEA. Esta
traduida a I'espanyol

Test de vocabulari amb imatges Peabody (Dunn, Dunn i Arribas, 2006). Avalua el
vocabulari comprensiu de persones entre els 30 mesos i els 18 anys d’edat.

Sequenced Inventory of Communication Development Revised. (Hedrick, Prather i Tobin,
1984). Avalua el desenvolupament del llenguatge. No esta traduida a I'espanyol.

Escala de desenvolupament del llenguatge Reynell (Reynell i Gruber 1985; Edwards et al.,
1997). Avalua el desenvolupament del llenguatge des dels 15 mesos fins als 7 anys i 6

mesos d’edat. No esta traduida a 'espanyol.

D.Conductes

L.

II.

Repetitive Behaviour Scale - Revised (Lam, 2004). Avalua i categoritza els moviments
repetitius en persones amb autisme. No esta traduida a 'espanyol.

Aberrant Behaviour Checklist (Aman, Singh, Stewart i Field, 1985). Avalua els canvis de
conducta en persones amb greus trastorns de comportament i patologies psiquiatriques

associades. No esta traduida a 'espanyol.

E.Eines especifiques per al diagnostic de les persones amb TEA

Durant el procés diagnostic és necessari portar a terme una entrevista en profunditat als pares

o familiars de la persona amb TEA, ja que sovint la persona afectada no ens pot aportar

informaci6 sobre el seu propi desenvolupament. Una de les eines millor valorades per tots els

professionals, tant per investigadors com per especialistes clinics, és la Autism Diagnostic

Interview — Revised (ADI-R) de Lord, Rutter i Le Couteur (1994). Es tracta d’'una entrevista

clinica estructurada que permet una avaluacidé en profunditat d’aquelles persones que en
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screenings anteriors s’ha valorat que existia una gran sospita o moltes possibilitats que
presentessin un TEA. Durant aquesta entrevista s’exploren les arees del desenvolupament
afectades en les persones amb TEA en el moment actual o durant el procés evolutiu de la
persona: la reciprocitat socioemocional, el llenguatge, les conductes comunicatives no verbals,
el joc, els patrons o conductes verbals repetitives, ja siguin verbals o no verbals, els interessos
restringits o obsessius i les possibles dificultats d’integracié sensorial. Tota la informacié
recollida en 93 preguntes es converteixen en algoritmes que orienten el diagnostic del trastorn
i 'avaluacié del moment evolutiu actual de la persona. L’administracié completa de 'ADI-R és
d’unes 3 hores i es necessita una formacio especifica, aixi com unes practiques previes abans
que el professional pugui fer una bona valoracié qualitativa i quantitativa. Aquesta eina és molt
atil tant per la validacié del diagnostic com pel disseny de plans educatius i terapeutics. Els
resultats d’aquesta entrevista no haurien de representar mai I'inica eina per determinar el
diagnostic de la persona, sind que s’han de sospesar totes les eines utilitzades en una avaluacié
exhaustiva (Saulnier i Ventola, 2012). L'equip de Catherine Lord?, per millorar la capacitat de
I'’ADI-R ha creat una nova eina anomenada ADI-R Toddlers (Kim i Lord, 2012). Amb aquesta
nova actualitzacid ja es pot fer un diagnostic diferencial amb nens de 12 a 47 mesos, amb una

capacitat intel-lectual no verbal d’almenys 10 mesos (Alcantud, 2013).

A continuacid o de forma paral-lela a 'entrevista s’'administrara 'observacié estandarditzada i
semiestructurada anomenada Autism Diagnostic Observation Schedule-Generic (ADOS) (Lord
et al., 2000), dissenyada per observar comportaments en relacié al diagnostic del TEA, per a
infants amb molt poques habilitats comunicatives entre 12 i 30 mesos d’edat (Lord, Luyster,
Gotham i Guthrie, 2012). Amb aquesta eina es cobreixen 41 items que inclouen tota la gamma
de comportaments associats amb el TEA. L’administracié de 'ADOS s’adapta totalment a les
caracteristiques de la persona estudiada, proporcionant diferents moduls que varien segons
I'edat i el nivell de llenguatge. A l'igual que 'ADI-R, 'ADOS també és un instrument de
referéncia per tot protocol d’investigacid. Actualment ja esta disponible la segona versio
d’aquesta eina, anomenada ADOS-2 (Lord et al., 2012b). Aquesta nova versio segueix de
manera acurada els criteris i indicacions proposats al DSM-5. L’ADOS-2 consta de 5 moduls

diferents:

1. S'anomena ADOS-T (Toddlers), s’ha d’aplicar a infants entre 12 i 30 mesos d’edat i com

a resultat no ens donara un diagnostic definitiu sind el grau de risc en aquell moment

7 La doctora Catherine Lord és una psicologa clinica mundialment coneguda per la seva participacio en el
desenvolupament dels instruments de diagnostic estandarditzats per 'autisme ADOS i ADI-R. També és
reconeguda pel seu treball en importants estudis longitudinals de nens amb autisme.
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dintre de I'espectre autista. Es pot utilitzar en nens amb una capacitat no verbal de com
a minim 12 mesos d’edat i que puguin caminar sense ajuda.

2. Modul 1, s’aplica a infants a partir dels 31 mesos d’edat, que no produeixin cap paraula o
que tinguin un vocabulari molt limitat.

3. Modul 2, s'utilitza en infants a partir dels 24 mesos d’edat que puguin construir frases
de manera espontania de 3 o més elements. No han de ser ecolalies o frases apreses.

4. Modul 3, s'utilitza en infants a partir dels 24 mesos d’edat i fins I'adolescéncia sempre i
quan el llenguatge sigui fluid.

5. Modul 4, I'tltim modul s’utilitza en adolescents i adults que presentin un llenguatge

fluid.

F.La Devolucio i I'informe

Les families necessiten saber el més aviat possible que esta passant i quines son les dificultats
més importants dels seus fills, per tant, aquesta devolucié diagnostica s’hauria de realitzar pocs
dies després de I'avaluacio. Diferents estudis destaquen la insatisfaccié per part de les families
durant tot aquest procés (Brogan i Knussen, 2003). La majoria de families valoren
positivament que els professionals siguin empatics, que entenguin les preocupacions dels
pares, que les informacions siguin clares i directes, i, per ultim, que aquests estiguin disposats

a respondre qualsevol tipus de pregunta.

Segons I'experiéncia clinica viscuda per I'autor d’aquesta tesi, si expliquem cada un dels passos
portats a terme durant I'avaluacié de l'infant, la familia pot anar entenent quines sén les
dificultats més importants dels seus fills. De forma progressiva els pares van comprenent
quines son les arees d’afectacid i qué pot suposar aixo en el futur. Tot i aixo, en el moment final
de la devoluci6 s’han d’explicar clarament les habilitats i les dificultats de l'infant i dintre del
possible fer una projeccié de futur, tenint en compte aspectes que ens han de donar suport a
aquesta suposada evolucio: 'edat, la bona capacitat intel-lectual, no presentar limitacions en la

comprensio del llenguatge i disposar dels suports adequats (Howlin, 2005).

Per ultim, com a part de l'informe final, s’haura de donar el maxim acompanyament i ajuda a
les families perqué es posin en contacte amb associacions de familiars, i altres organitzacions
que els puguin donar suport pel que fa a les possibles accions necessaries per tal de millorar les

habilitats de comunicacio i socialitzacio dels seus fills.
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Capitol 2: Programes i estratégies d’intervencio en els TEA

“S6c una pensadora visual, no penso en paraules.
El meu cervell és com el Google Imatges”
Temple Grandin

2.1 Introduccio

Aquest és un apartat molt interessant, que per raons encara desconegudes, provoca molta
controvérsia i interés a les nostres contrades. La intencié és descriure els programes més
coneguts i les estratégies d’intervencio recomanades per les guies internacionals i amb provada
base cientifica. El fet que les persones amb TEA no tinguin un tractament unic i definitiu, ha
produit en molts casos desorientacio, abusos i falses expectatives (Fuentes-Biggi et al., 2006).
Sovint en els mitjans de comunicacié apareixen noticies de tractaments “miraculosos” o
“curatius”. Les families tenen accés rapid i directe a moltes fonts d’'informaci6 sense cap mena
de control, per aixo és necessari fer arribar als professionals i a les families estratégies que no
només es basen en testimonis puntuals o en descripcions anecdotiques, siné que tinguin base
cientifica. Com s’ha comentat en el capitol anterior, és cert que no hi ha dues persones amb
autisme que siguin iguals, per tant, el que pot funcionar per a una persona pot no ser efectiu
per a una altra. Abans d'utilitzar qualsevol métode és millor esbrinar tota la informaci6 que es
pugui sobre la persona afectada. Qualsevol enfocament ha de ser positiu, ha de construir sobre

les fortaleses de les persones, descobrint el seu potencial i augmentant la motivacio.

En el que si coincideixen les diferents guies internacionals de la bona practica en la intervencid
en persones amb TEA (Fuentes-Biggi et al., 2006; New York State Department of Health, 2017;

Perry i Condillac, 2003) és en els segilients punts:

e Lesintervencions han de ser totalment individualitzades per a la persona amb TEA.

e Com més aviat comencem a intervenir i d'una manera més intensiva, podrem obtenir
millors resultats.

e La planificacié i els objectius a curt termini avaluables sén imprescindibles per

comprovar si la intervencio és efectiva.
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Partint d’aquestes premisses en aquest apartat es detallaran diferents métodes i estratégies

organitzats per tipologia d’intervencio.

2.2 Programes Globals d’'Intervencio

2.2.1 Programa TEACCH

El Treatment and Education of Autistic and related Communication Handiccaped Children
(TEACCH) és un protocol d’actuacié que va néixer a Carolina del Nord (USA) destinat a ajudar
a les persones amb TEA i a les seves families (Mesibov i Schopler, 1983; Mesibov, Shea i
Schopler, 2005). El sistema va estar finangat inicialment pel Govern Federal dels Estats Units
al 1966. En aquell moment es considerava que 'autisme era una alteracié emocional, i es
pensava que els pares n’eren els principals causants. Bettelheim, autor conegut de I'¢poca,
parlava de les “mares nevera” explicant que les conductes fredes, distants i fins i tot el rebuig

podien ser el motiu de I'autisme per als seus fills (Feinstein, 2010).

A finals dels anys 70 Eric Schopler, cofundador i primer director de TEACCH, va ser un dels
primers a establir que I'autisme era un trastorn del desenvolupament i es va demostrar que els
pares no eren la causa de I'autisme, sind que podien ser uns educadors efectius per als seus
fills. En poc temps es va demostrar que la reorganitzacié educativa i pedagogica proposada pels
principis TEACCH millorava la vida de les persones amb autisme i de les seves families.
L’objectiu principal d’aquest programa global d’intervencié és aconseguir el nivell maxim
d’autonomia en tots els nivells de funcionament. Des de llavors, milers de persones han accedit
a una amplia oferta de serveis coordinats, al llarg del cicle vital, incloent programes
individuals, formacid, insercié laboral, programes d’oci, etc. Aixi mateix s’han desenvolupat
iniciatives de docéncia i investigacio. Aquest model de serveis en xarxa s’ha replicat en 22

paisos diferents (Fuentes-Biggi et al., 2006).

Entre les principals prioritats del TEACCH es troben les segtients:

e Permetre a les persones amb TEA que es desenvolupin de forma tan positiva,
productiva i autbnoma com sigui possible dintre de les respectives comunitats.

e  Oferir serveis de qualitat a persones amb TEA i a les seves families, aixi com a aquelles
persones que treballen amb ells i els donen suport.

e Generar coneixement, integrar la teoria amb la part clinica i difondre

internacionalment informacio sobre la teoria i la practica.
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El sistema TEACCH inclou la col-laboracio entre familiars i professionals, la utilitzacié de
diferents técniques i meétodes combinats de manera flexible, intervencions cognitives i
conductuals, claus visuals i sistemes alternatius o augmentatius de comunicacié (SAAC). A
aquest tipus d’intervencié també se I’ha anomenat Ensenyament Estructurat. L'origen d’aquest
concepte rau en la concepcié de I'autisme per part dels autors del programa TEACCH. Aquests
van reconeixer l'autisme com un trastorn que implica diferéncies neurologiques i no un
trastorn emocional (Mesibov i Howley, 2010). Aixi, després d’anys d’aplicacié del sistema, la
metodologia ha derivat en tot un programa d’intervencié on s’adapten les diferents practiques
educatives als diferents estils d’aprenentatge de les persones amb TEA. L’Ensenyament

Estructurat esta dissenyat per abordar les diferéncies neurologiques principals de I'autisme.

Aqui es detallen dos exemples del qué suposa I'Ensenyament Estructurat:

e Estructura Fisica: Una bona estructuracio fisica de 'aula pot ajudar que els alumnes
amb TEA es moguin amb seguretat i confianca pels diferents espais. En el moment de
planificar la disposicio fisica de I'aula caldra tenir en compte les necessitats individuals,
els diferents estils d’aprenentatge aixi com les peculiaritats a nivell sensorial dels
alumnes amb TEA. En el cas dels alumnes amb TEA en serveis especifics, es necessiten
aules dividides en zones per al desenvolupament de les diferents activitats. Per
exemple, una zona de treball on s’espera que 'alumne només utilitzi aquella taula per
treballar de manera independent facilitant la seva concentracié i evitant distraccions
dels companys i altres sorolls. L'edat dels alumnes també influenciara a 'hora de
planificar l'estructuracié fisica. Una aula amb alumnes de menys edat necessitara una
area per activitats de lleure, per al treball independent, pel berenar i per activitats
d’autoregulacid. A l'escola ordinaria es poden adaptar espais concrets per al treball
individual (estacio de treball) que després poden ser utilitzats per altres alumnes amb
TEA o amb altres dificultats d’aprenentatge. No importa quin sigui el nivell de
comprensio i la capacitat a nivell cognitiu dels alumnes. Tots els materials i espais han
d’estar adaptats a les caracteristiques i capacitat de comprensio de cada alumne. Les
diferents arees de treball hauran de possibilitar el desenvolupament de tasques
individuals, treballant 'autonomia, i tasques col-lectives, treballant el compartir amb
altres alumnes. Sovint “I'estructuracio fisica de 'aula és un punt que es pot passar per
alt pero pot ser una variable que condicioni extraordinariament 1’éxit o el fracas d'un

alumne amb TEA” (Mesibov i Howley, 2010, p.16).
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e Horaris: La majoria de persones amb un desenvolupament tipic necessiten saber
quines tasques hauran de desenvolupar durant el dia, durant quantes hores o minuts
hauran de romandre en un espai especific i qué s’espera d’ells. Les persones amb TEA
tenen dificultats de comprensié i normalment els mateixos espais no defineixen que
s’hi ha de portar a terme. El programa TEACCH incorpora horaris individualitzats per
satisfer aquestes necessitats. Aquests horaris s’han d’organitzar adaptant-los a les
necessitats de comprensio lectora o visual de cada persona, portant ordre,
predictibilitat i organitzacié a les seves vides. Els alumnes amb TEA tenen dificultats
amb la memoria seqiiencial i 'organitzacié. Les dificultats receptives del llenguatge
també poden fer que resulti dificil comprendre el que s’espera d’ells, i aixo sol
desembocar en dificultats importants en el moment de portar a terme tasques que
podrien estar totalment al seu abast a nivell cognitiu. Els horaris no només dirigeixen
les activitats especifiques a mesura que es porten a terme, sind que a més redueixen
I'ansietat ajudant als alumnes a organitzar-se, comprendre i preveure les activitats

diaries.

El format dels horaris per a una persona amb un desenvolupament tipic durant la
primaria es planteja de forma escrita, incloent el que passara durant tot el dia. Sovint
ho tenim organitzat fins i tot per setmanes o quinzenes. Molts alumnes amb TEA tenen
dificultats per a comprendre la paraula escrita i no poden conceptualitzar un dia sencer
d’una sola vegada (Mesibov i Howley, 2010). Aquesta dificultat es pot superar utilitzant
pictogrames o fotografies amb imatges representant les diferents activitats. Per exemple
podriem utilitzar la imatge d'un plat i un got per representar “dinar’. El que és
important és que el tipus d’horari i el nombre d’elements representats s’adapti al nivell

de comprensié de I'alumne.

Segons les diferents guies internacionals i sobretot d’acord amb la Guia de buena prdctica para
el tratamiento de los trastornos del espectro autista publicat per I'Instituto Carlos III (Fuentes-
Biggi et al., 2006), el sistema TEACCH és modélic pel que fa a garantir serveis per tota una
comunitat i en valora especialment la implicacié compartida d’agéncies governamentals,
associacions de familiars i universitats, fet que facilita la millora de la qualitat de vida de les

persones que accedeixen a aquest programa.

2.2.2 Programa DENVER

El Early Start Denver Model (ESDM), més conegut com a programa DENVER es va

desenvolupar als anys 80 per Sally Rogers i Geraldine Dawson a I’estat de Colorado (Dawson et
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al., 2010; Rogers i Vismara, 2008; Rogers i Dawson, 2010; Rogers et al., 2012). Podriem

destacar dos objectius importants pel que fa aquest programa:

e Mantenir els nens involucrats en relacions socials durant el major de temps possible, de
manera que s’ofereixin possibilitats per a treballar la imitacid, la comunicacié simbolica
i la funcional.

e Ensenyar de manera intensiva per complementar les caréncies d’aprenentatge donat

que l'accés restringit al moén social dificulta certs aprenentatges de manera espontania.

Les estratégies utilitzades passen per ensenyar a imitar, desenvolupar el coneixement de
sistemes d’interaccio social i reciprocitat, ensenyar el poder de la comunicacio, ensenyar un
sistema simbolic de comunicacid, i fer el sistema social tan comprensible com el mén dels
objectes. El programa DENVER es fonamenta en la teoria de desenvolupament cognitiu de
Piaget i en la teoria del desenvolupament de Mahler. Utilitza també el programa INREAL
“Pragmatic based Communications Program”, que persegueix el desenvolupament de la
comunicacid funcional en els contextos naturals, aixi com les técniques de modificacio de
conducta (Rogers i Dawson, 2010). L'equip de tractament esta encapgalat pels pares, mentre
que un professional es converteix en el coordinador del programa. La intensitat de la

intervencio és de més de 20 hores setmanals. Algunes de les premisses d’aquest model son:

e Implicaci6 de la familia

¢ Individualitzaci6 del tractament

e El tractament de I'autisme s’ha de centrar en la inhabilitat social

e Esnecessari un tractament interdisciplinari

e Les persones amb autisme poden arribar a mostrar una intencié comunicativa i fins i
tot parla, si la intervencié preescolar és adequada

e La intervencio sistematica és una eina amb gran poder per 'autisme. Son necessaris
objectius concrets i ben descrits, que s’acompanyin d’activitats instruccionals
préviament establertes

e Eljoc és una de les eines més poderoses per I'aprenentatge social i cognitiu

e Trobem sis arees de contingut: Comunicacio, interaccié social, joc, el desenvolupament
de la motricitat fina i grossa, cognicid, autonomia personal i la participacié en les

rutines familiars



Capitol 2. Programes i estratégies d'intervencié en els TEA | 34

2.2.3 Programa SCERTS

Model educatiu per treballar amb nens amb TEA i les seves families. S’ha desenvolupat per
professionals amb diferents especialitats, des de logopedes a mestres d’educacio especial,
psicolegs conductuals i del desenvolupament, terapeutes ocupacionals i practiques centrades
en la familia (Prizant, Wertherby, Rubin i Laurent, 2003). Els autors tenen un gran
reconeixement en el camp de l'autisme i la intervencié especialitzada (Prizant et al., 2003).
Ofereix guies especifiques per ajudar al nen a esdevenir un comunicador social competent, per
preveure problemes de conducta que interfereixen en l'aprenentatge. Els terapeutes han de
treballar conjuntament, com un equip i de manera coordinada per maximitzar el progrés de

I'infant. L’acronim SCERTS fa referéncia a:

e “SC” Social Communication (Comunicacio Social): Desenvolupament de la comunicacio
de manera espontania, funcional, expressio emocional i relacions segures amb nens i
adults.

e “ER” Emotional Regulation (Regulacié Emocional): El desenvolupament de I'habilitat
per mantenir un estat emocional ben regulat per afrontar I'estrés de la vida diaria, i per
estar més predisposat per a 'aprenentatge i la interaccié.

e “TS” Transactional Support (Suport Transaccional): El desenvolupament i
implementacié de suports per ajudar als companys a respondre als interessos i
necessitats del nen, modificar i adaptar 'ambient, aixi com oferir eines per millorar
I'aprenentatge (per exemple comunicacié amb pictogrames, horaris escrits i ajudes
sensorials). També es desenvolupen plans especifics per oferir suport educatiu i

emocional per les families, i per fomentar el treball en equip entre els professionals.

El curriculum SCERTS ofereix un meétode sistematic que assegura que les habilitats
especifiques i els suports adequats suposen objectius educatius, son seleccionats i aplicats de
manera sistematic en el dia a dia del nen. Una de les qualitats del SCERTS és que pot
incorporar practiques d’altres aproximacions com sén I'’Applied Behaviour Analysis (ABA), el

programa TEACCH (Mesibov i Howley, 2010), les Histories Socials (Gray i Garand, 1993), etc.

2.2.4 Intervencio ABA

L’Analisi Aplicat de la Conducta, conegut com a ABA, és un model d’intervencié que es va
crear en la decada dels 60 a partir dels autors com Charles Ferster, Ivar Lovaas, Monstrose
Wolf'i Todd Risley (Baer, Wolf'i Risley, 1968; McEachin, Smith i Lovaas, 1993). Aquest model

es centra en reduir el temps de reaccié en la comunicacio, les habilitats socials i emocionals.
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Déna molta importancia a incloure els nens amb els seus iguals en els contextos tipics. Els
programes ABA es basen en els principis derivats del laboratori i la investigacio aplicada en
psicologia de l'aprenentatge. La seva hipotesi de treball és que les persones amb autisme
presenten un deficit d’aprenentatge-desenvolupament i que els principis derivats de la
psicologia de I'aprenentatge poden facilitar tant I'adquisicié d’habilitats adaptatives com la
reduccié de conductes inadaptades. A més, argumenten que els nens poden superar les
dificultats d’aprenentatge permetent adquirir les conductes mostrades per infants amb un
desenvolupament tipic i aprendre aixi de I'educacio ordinaria (Lovaas, 1993). Algunes de les

premisses importants del seu tractament son:

e Intervencio primerenca, preferiblement abans dels 3,5 anys d’edat

e Implicaci6 dels pares com a co-terapeutes, facilitadors del manteniment i la
generalitzacio de noves habilitats

e Entrenament intensiu individualitzat

e Teécniques de modificaci6 de conducta, estimul-resposta-reforcador. Utilitza el
refor¢ador positiu per mantenir certes conductes. Per I'eliminacié utilitza técniques
com l'extinci6 o el temps fora

e Programa individualitzat. Es desenvolupa una avaluacid inicial per determinar el nivell
de funcionament i les dificultats conductuals especifiques. S’ensenyen noves habilitats
mitjangant un programa pas a pas

e Entrena habilitats en totes les arees de funcionament: llenguatge i comunicacio; joc,
habilitats socials; habilitats d’oci; habilitats instrumentals, habilitats per 'autonomia i
habilitats socioemocionals.

e Es centra en la reducci6 de conductes agressives, de deficit d’atencié aixi com les
conductes estereotipades i els rituals. Té una durada de com a minim 2 anys amb una

intensitat d’entre 30 a 40 hores setmanals.

Cal no oblidar i tenir en compte que la comprensi6 de l'espectre autista s'ha anat
desenvolupant, i les formes i técniques conductuals utilitzades durant les decades dels anys
1960 i 1970 han anat convergint cap a enfocaments més interactius (Collis, Lacey i Hewett,
1996; Hewett i Nind, 1998). Aquest canvi també es reflecteix en les escoles i en els nous
programes d’intervencio per als nens amb TEA. Aixi actualment, els enfocaments conductuals
positius son una part dels plans d'estudis i d’enfocaments educatius com el TEACCH (Mesibov
i Howley, 2010), ampliament utilitzat a les escoles del Regne Unit i a moltes de I'Estat
espanyol. En aquests programes s’inclouen elements d’analisi del comportament, com I'analisi

de tasques, I'ensenyament en petits passos i les respostes apropiades i positives.
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2.3 Técniques d’Intervencio

2.3.1 Sistema PECS

El nom Picture Exchange Communication System (PECS) respon a la descripcié del sistema:
Sistema de Comunicacio a través de I'Intercanvi d’Imatges. El PECS esta classificat com a un
Sistema Alternatiu i Augmentatiu de Comunicacié (SAAC). Tots nosaltres utilitzem sistemes
augmentatius de comunicacio en el dia a dia, com per exemple expressions facials, gestos i la
llengua escrita (Vilaseca i del Rio, 1997). El sistema PECS va ser desenvolupat per Frost i Bondy
al 1985, a través del seu treball als Estats Units, en el marc del programa “Delaware” per a
infants preescolars amb autisme i altres desordres en la interaccié comunicativa. Els escolars
tractats no eren capagos d’utilitzar cap sistema de comunicacié que fos funcional (Bondy i

Frost, 1994).

El sistema PECS és adequat per a adults i nens que no es comuniquen o que no demostren
intencié comunicativa. També s’ha demostrat efica¢ per altres persones que es poden
comunicar perd de manera poc efectiva. Segons la literatura cientifica (Odom, Collett-
Klingenberg, Rogers i Hatton, 2010) el sistema PECS pot ajudar a l'usuari de dues maneres
diferents, per una banda incrementa la motivacié per l'intercanvi de significat, és a dir, la
interaccio, i per I'altra, ajuda a organitzar la parla en aquells usuaris amb un vocabulari limitat
pero que l'utilitzen en un context incorrecte o sense una intencié comunicativa clara.

PECS és un sistema molt estructurat que simplifica el procés d’aprenentatge en I'adquisicio i
desenvolupament de la parla al voltant d’'una area essencial, la interaccié social, és a dir, déna
suport a l'intercanvi comunicatiu que suposa la intencié social en la comunicacié (Bondy i

Frost, 1994).

2.3.1.1 Fases d'implementacio del PECS

El sistema esta organitzat en sis fases diferents. Sigui quin sigui el nivell de comunicacié de la
persona, I'as de PECS s’ha d’'introduir sempre des de la primera fase ja que és la que mostra a la

persona com aconseguir 'objecte o activitat desitjada, intercanviant-la per una imatge.

Abans d'ensenyar la primera fase, s’ha de portar a terme una breu avaluacié per descobrir a
través de quins objectes o activitats el nen gaudeix més (per exemple, aliments, begudes,
joguines o activitats ). A continuacio, aquests objectes o activitats es plasmaran en pictogrames
d'una mida inicialment estandard (4cm per 4cm aprox.), a no ser que l'alumne tingui
dificultats de motricitat fina i llavors aquesta s’hagi d’adaptar. Aquesta adaptacié sempre es

fara dintre d’'uns limits de funcionalitat practica.
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2.3.1.1.1 Fase 1

En aquesta fase, la persona apren a sol-licitar objectes (o activitats) desitjats, anomenats
reforcadors, a través de I'intercanvi de la imatge corresponent a aquell reforcador. En aquesta
fase es necessiten dos adults: un d’ells sera la parella comunicativa i I'altre el suport fisic. La
parella comunicativa haura d’ensenyar el reforcador al nen i quan aquest intenti accedir-hi
allargant el brag, el suport fisic, sempre des del seu darrera, el dirigira cap a la imatge i llavors
cap a la parella comunicativa. Un dels punts més importants d’aquesta primera fase és el fet
que en cap moment se li diu res al nen, ni “que vols?” ni “t’agrada?”’, siné que s’espera que
espontaniament ell hi vulgui accedir. Aqui es pretén que el nen desenvolupi una comunicacio

autonoma sense dependre de cap altra persona.

Quan la parella comunicativa rep la imatge, immediatament aquesta persona donara al nen el
refor¢ador, i al mateix moment verbalitzara aquell concepte o activitat (per exemple: pilota!).
L’ajuda del suport fisic, paulatinament s’anira reduint fins que el nen intercanvii la imatge pel

reforcador de manera independent.

2.3.1.12 Fase II

La Fase II és 'anomenada de “la distancia i la persisténcia” en la que els nens s’han d’adaptar
als diferents contextos, al mon real, amb altres persones al voltant i a altres parelles
comunicatives. La idea és posar en practica habilitats apreses en un context “artificial” i
generalitzar-les a la realitat. La técnica utilitzada en aquest cas és el moldejament o “shaping”.
L'objectiu principal d’aquesta fase és que el nen aprengui a portar la seva llibreta de
comunicacio a tots els contextos i l'utilitzi encara que s’hagi de desplacar per a fer I'intercanvi

comunicatiu.

2.3.1.1.3 Fase Illa

A T'inici d’aquesta fase el nen disposa de dues imatges a la llibreta de comunicacié. Una de les
imatges sera el reforcador i I'altra una imatge d’'un objecte dissuasiu, és a dir, ha de ser una
imatge d'un objecte o d’'una activitat que l'estudiant rebutgi. Tant bon punt el nen intenta
agafar o tocar la imatge correcta, 'adult haura de premiar verbalment aquesta acci6. Cada
vegada que tingui lloc un intercanvi s’haura de modificar la posicio de les imatges en la llibreta
de comunicacié per assegurar que el nen és capac¢ de reconéixer la imatge. Si el nen escull la
imatge incorrecta s’haura d’utilitzar el “procediment de correccio dels 4 passos” descrit en el

manual de PECS (Frost i Bondy, 2002).
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2.3.1.1.4 Fase IIIb

Quan el nen ha demostrat que pot discriminar entre els objectes preferits i les imatges
d’objectes no desitjats, 'objectiu és ensenyar a discriminar entre les imatges de dos objectes
que siguin motivadors per igual. En aquesta fase es verificara que el nen doni la imatge de
I'objecte desitjat. En algun moment s’utilitzara la técnica anomenada “comprovaciéo de
correspondéncia”. Segons aquesta técnica, s’hauran de col-locar en una safata dos objectes.
Amb les imatges corresponents preparades, el nen haura d’escollir una de les imatges i llavors
la parella comunicativa haura d’oferir la safata amb els dos objectes. El nen haura d’intentar
accedir a 'objecte demanat, si aquest vol accedir a 'objecte equivocat llavors s’haura de tornar
a aplicar el “procediment de correcci6 dels 4 passos”. Quan el nen es senti més segur amb la
discriminacio, podrem afegir-hi un tercer objecte i llavors un quart, etc. Fins que el nen mostri

total seguretat davant una gran varietat d’objectes i activitats.

23.1.1.5 Fase IV

Una vegada el nen pot seleccionar objectes amb facilitat i els pot demanar sense problemes a
diferents persones i en diferents contextos, el programa es centrara en la construccio6 de frases.
S’ensenyara a utilitzar la tira-frase de plastic, per tal de fer demandes més llargues. El nen
comencara per combinar el pictograma de “Vull” amb la imatge de l'objecte o activitat
desitjada. Les dues imatges estaran enganxades a la tira de plastic, i aquesta s’haura

d’intercanviar amb la parella comunicativa per 'objecte o activitat.

23.1.1.6 FaseV

En la cinquena fase s’ensenya al nen a respondre a la pregunta “Que vols?”. Bondy i Frost
(1994) recomanen que no s’ensenyi a respondre a aquesta pregunta fins que les fases anteriors
del sistema s'hagin establert, ja que d’'una altra manera, es correr el risc de perdre

, . N
I'espontaneitat en la comunicacio.

Aquest ensenyament es fa pensant que en la propera fase en la qual el nen haura de respondre
preguntes molt diferents i amb més complexitat léxica. Per altra banda, paral-lelament
s'ensenya a allargar I'estructura de la frase comencada a la quarta fase afegint adjectius als
reforcadors ja utilitzats. Aixi el nen va afegint adjectius i altres paraules. Per exemple, passa de

dir (o comunicar) “Vull cotxe” a dir “Vull cotxe vermell”.

2.3.1.1.7 Fase VI

La sisena fase del PECS és un punt fonamental en la comunicacié de la persona. En aquest

moment és quan es comenga a comentar objectes o activitats, per tant aqui el nen no espera
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rebre res a canvi, tot i que a vegades, i després d’uns resultats positius en la tasca, es poden
» «

utilitzar algunes activitats motivadores. Aqui utilitzarem simbols per expressar “Veig”, “Sento”,

“Oloro”, etc.

El sistema PECS és un dels SAAC més utilitzats i amb més nivell d’evidéncia cientifica a nivell
mundial per a persones amb TEA (Odom et al., 2010; Maglione et al., 2012). Una gran varietat
de recerques (més de 140) portades a terme directament a les escoles han provat que la
formacié de PECS és efectiva en el context escolar i que, per altra banda, les habilitats
adquirides durant la formacié de PECS s’han generalitzat amb gran efectivitat a altres entorns
(Gordon et al., 2011; Howlin, Gordon, Pasco, Wade i Charman, 2007). Aquesta metodologia
presenta un nivell “moderat” d’evidéncia cientifica, que de fet és un dels més alts en aquest
camp. Per exemple I'equip de Lerna en dos estudis amb la mateixa poblacié (Lerna, Esposito,
Conson, Russo i Massagli, 2012; Lerna, Esposito, Conson i Massagli, 2014) de nens de 18 a 60
mesos d’edat a Italia han provat que PECS millora 'atencié conjunta, la iniciacio i el joc
cooperatiu, en comparacio a les intervencions tradicionals en aquell entorn. El més valuds
d’aquest estudi és que 2 anys després es va poder comprovar que els efectes positius s’havien
mantingut en el mateix grup de nens.

Per altra banda, dos estudis a gran escala, de tipus aleatori i amb grup control (Yoder i Stone,
2006; Schreibman i Stahmer, 2014) han demostrat que PECS millora la produccié verbal al
mateix nivell que altres intervencions amb una forta base cientifica com el Pivotal Response
Training (PRT), en el que no s’utilitzen suports visuals. La diferéncia és que implementant el
PRT un nombre important de nens amb autisme no acaben desenvolupant la parla, i per tant a
aquests els estem endarrerint la possibilitat d’accedir a una comunicacié efica¢ i funcional.
Amb PECS els nens es poden comunicar des del primer dia sense haver d’esperar al
desenvolupament del llenguatge verbal, perd accelerant aquest procés sempre que sigui

possible (Schreibman i Stahmer, 2014).

2.3.2 Histories Socials

Les Histories Socials sén una estratégia desenvolupada per Carol Gray (Gray i Garand, 1993;
Reynhout i Carter, 2006) recomanada inicialment per a persones amb autisme amb un alt
funcionament i que posseeixen habilitats basiques de llenguatge. Investigacions portades a
terme a partir del 1995 deixen entreveure que es poden utilitzar amb persones amb greus
dificultats d’aprenentatge. Son histories curtes escrites en primera persona per a persones amb
TEA, amb la finalitat de facilitar la seva comprensié en determinades situacions socials. Els
infants amb un desenvolupament tipic poden generalitzar aprenentatges d’una situacié social

a una altra, mentre que les persones amb autisme tenen dificultats per implementar aquesta
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generalitzacio, per aquest motiu les Histories Socials ajuden al nen amb TEA a gestionar la
seva propia conducta descrivint de manera explicita qué ha de succeir en una situacio

determinada.

Les histories socials (Gray, 1995; Smith, 2003) s'han desenvolupat als Estats Units i s'utilitzen
ampliament en el Regne Unit. Actualment també s’estan disseminant a I'Estat espanyol i es
poden trobar algunes publicacions que en parlen (Fuentes-Biggi et al., 2006). Gray especifica
el format que descriu la situacid social, diu on i quan passa la situacid, qui esta involucrat, que
passa i perque. En cada historia hi trobarem frases descriptives, frases per explicar diferents
perspectives i frases directives, en uns percentatges determinats. Gray (1995) suggereix que la
historia social ha de tenir una relacio d'entre 2 i 5 frases descriptives (descripcio de la situacio )
o oracions en perspectiva (que descriu les reaccions, respostes i sentiments dels altres). Les
declaracions directives descriuen el que el nen ha de fer o dir en una situaci6 concreta. Hi ha
evidéncia que les histories socials son eficaces en molts nens i joves de l'espectre autista per
ajudar a entendre i desenvolupar-se en situacions socials especifiques (Rowe, 1999; Gray,
White i McAndrew, 2002). Crozier i Tincani (2007) van portar a terme un estudi sobre 1'us

d'histories socials i com aquestes milloren les habilitats socials en nens d’edats preescolars.

2.3.3 Cercle d’Amics

Un dels temes més esmentats en les preocupacions de les families dels nens amb TEA és el de
la burla i I'assetjament escolar (Zweers, Scholte i Didden, 2017). Hi ha una clara necessitat per
part dels professionals perque treballin no només amb la persona amb TEA sin6 també amb els
companys de classe per abordar aquesta qiiesti6. Annie Etherington, especialista en TEA al
Regne Unit que ha desenvolupat un conjunt de materials amb aquesta finalitat, treballa amb
els alumnes de totes les edats per proporcionar coneixements sobre autisme i sindrome
d'Asperger, per augmentar la seva empatia i aixi canviar les idees i conductes vers aquestes
persones (Etherington, 2007). Tony Attwood (2000) a Australia també ha publicat varis

documents sobre estratégies per a millorar la integracio social dels nens amb TEA.

En l'establiment d'un Cercle d'Amics, se celebra un debat inicial amb tota la classe. El nen amb
TEA no esta generalment present sind que aquest ha donat el seu permis perque el debat es
porti a terme sense la seva preséncia, tots aquests elements s’indiquen clarament al grup
classe. El debat és confidencial al grup classe i es demana que es descriguin situacions de
relacié amb els companys de caire positiu i també moments en els quals les coses sén més
dificils. Se’ls ajuda a ser conscients de situacions en les que ells mateixos s’han sentit exclosos o

no tenien amics. Aixi en la constitucio del Cercle d’Amics es demana al grup classe que entre
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tots es trobin idees i solucions per poder ajudar a aquesta persona en concret. La qiiestio es
converteix en una preocupacio de tot el grup classe i no només de la persona amb TEA o dels
especialistes. Al final del debat, I'educador (o altrament anomenat facilitador) demana
voluntaris per crear el Cercle d’Amics. D’entre els voluntaris es seleccionara un grup de 6 a 8

nens, alguns amb bones habilitats socials i d’altres que també es beneficiaran d’aquest exercici.

A partir d’aquest moment el Cercle es reuneix setmanalment i es porten a terme activitats que
motiven a la persona amb TEA perd amb el suport de la resta de companys del Cercle.
Periddicament es van discutint aquestes activitats i se n’hi afegeixen de noves (Whitaker,
Barratt, Joy, Potter i Thomas, 1998). El Cercle d'Amics no es va dissenyar originalment per als

estudiants amb TEA (Taylor,1997), pero s'utilitza cada vegada més amb aquesta poblacio.

2.3.4 Integracio sensorial

Les dificultats d’integracio sensorial s’han debatut i s’han posat en relleu des que es van
comengar a descriure les dificultats i caracteristiques de les persones amb TEA (Schaaf et al.,
2013). Tot i aixd, molts experts ignoraven o no tractaven aquestes dificultats per manca
d’estrateégies i per manca d’evidencia cientifica que validés tant els simptomes com els
possibles tractaments. Investigacions actuals demostren que entre el 45% i el 96% dels nens
amb TEA presenten dificultats sensorials (Ben-Sasson et al.,, 2009; Lane, Young, Baker i
Angley, 2010). Per altra banda, en l'actual DSM-5 es recullen aquestes dificultats en l'apartat
de manifestacions restrictives, repetitives de comportament, interessos, o activitats (APA,

2013).

Les families manifesten que els comportaments associats a les dificultats d’integracio sensorial
aboquen a les persones amb TEA a laillament social, a la restriccié en la possibilitat de
participar en activitats de la vida diaria de la comunitat (Schaaf et al., 2014) i per tant acaba
tenint un gran impacte en la socialitzacio en general (Hilton, Graver i LaVesser, 2007; Baker,
Lane, Angley i Young, 2008; Watson et al., 2011). Per tant ens trobem davant d’'una gran
necessitat d’'intervencio per reconduir els problemes lligats a les dificultats en el processament
de la informacid sensorial. La Terapia Ocupacional (TO) es creu que és el millor enfocament
per tractar les complicacions en la integracié dels inputs sensorials (Ayres, 1972; Ayres i Tickle,
1980; Kranowitz, 2005). Moltes families que ja estan assabentades d’aquestes intervencions
demanen urgentment suport en aquesta area i una intervencio especifica per reduir aquests

obstacles (Goin-Kochel, Mackintosh i Myers, 2009).
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L'evidéncia mostra que al treballar en col-laboracié amb el nen i les families per identificar i
assolir els seus objectius, els terapeutes ocupacionals permeten que els nens amb TEA puguin
tenir una vida més plena participant en les activitats de la vida quotidiana, reduir I'estres i
augmentar la sensaci6 de confianga dels pares (Dunn, Cox, Foster, Mische-Lawson i Tanquary,
2012). Els terapeutes ocupacionals analitzen les activitats de la vida diaria en les quals els nens
tenen dificultats i els proporcionen suport en el desenvolupament d’aquestes. Els experts en
TO ens indiquen que aquest tipus d’intervencio ha de permetre a les persones participar en
totes les tasques quotidianes. Aix0 s’aconsegueix a través d'una varietat important
d'enfocaments terapéutics, adaptant les tasques i l'entorn perqué encaixi amb les capacitats i

nivell evolutiu de la persona.

La integracié sensorial és un exemple de TO bastant estesa que disminueix l'ansietat
emocional i els comportaments socialment inadequats. Aquesta terapia es centra en corregir,
millorar i/o compensar les dificultats d'integracio sensorial millorant els aspectes vestibulars,
tactils i propioceptius (Schaaf i Miller, 2005). Es creu que la terapia d'integracio sensorial
actua directament sobre diverses funcions del sistema nervios del nen, aprofitant la plasticitat
cerebral i facilita el desenvolupament de conductes adaptatives i millora la capacitat per

aprendre (Kranowitz, 2005).

Experts en TO amb molts anys de practica amb persones amb TEA proposen dietes sensorials,
referint-se a un calendari d'exercicis sensorials que el nen pugui realitzar durant tot el dia
(Arnwine, 2011). Les activitats es dissenyen per ajudar al nen a funcionar bé durant el dia i
aprendre a interpretar correctament el seu entorn. Abans de confeccionar la dieta cal veure
quin és el perfil sensorial de la persona. Per a aquesta tasca, hi ha diversos instruments
estandarditzats que avaluen la disfuncié d'integracié sensorial, com ara les Proves d'Integracié
Sensorial i Praxi (Ayres, 1989) o la Prova de DeGangi-Berk de la Integracié Sensorial (DeGangi,
1983). No obstant aix0, aquestes proves no avaluen al nen en el seu entorn natural i només
tenen com a objectiu identificar els deéficits (Bogdashina, 2016). Un perfil sensorial que
inclogui els punts forts, no només els deéficits, d'una persona en l'espectre autista proporciona
una informaci6 més amplia per permetre l'establiment de prioritats en el seu programa
d’actuacio. A més, el perfil pot compilar les observacions de la familia i els professionals que
treballen amb el nen en forma d'una llista de control dels comportaments (Bogdashina, 2003).
Un exemple de perfil sensorial on es descriuen les fortaleses i les debilitats del nen, és el “perfil
sensorial verificat” que proposa Bogdashina (2003). Els elements d’aquest perfil s6n
descriptors basats en la informacio6 recollida per diversos professionals aixi com observacions

directes de la persona amb autisme. Bogdashina (2003) utilitza el simbol d'un arc de Sant
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Marti per estructurar en forma de prisma les experiéncies sensorials de la persona afectada.
Autors com Sher (2009), Kranowitz, (2005), Arnwine (2011) i Myles (2000) suggereixen
proporcionar estrategies d’intervencio sobre la base de les necessitats individuals i uniques de
les persones amb autisme. Per exemple, Sher (2009) parla de terapies esteses com Floortime
(Greenspan i Wieder, 2006) o el programa STAR (Bacon et al., 2014). Altres autors com Myles
(2000) esmenten dos programes amb els que han tingut éxit; (a) Motor Run, programa alerta
per a l'autoregulacié i (b) Building Bridges programa que elabora un pla individualitzat per

millorar la integracio sensorial (Yack, Sutton i Aquilla, 2003)

Per ultim, diverses investigacions (Jones, Goddard, Hill, Henry i Crane, 2014) posen de relleu la
necessitat d’involucrar a les families en el procés d’abordatge dels seus fills amb necessitats
especifiques especials. Paral-lelament també sorgeix la necessitat de fer arribar a totes les
families el mateix nivell d’informacié accessible i de bona qualitat, com a minim per poder
sospesar la possibilitat d’accedir a programes d’intervencié especifics. Es a dir, es tracta de
promoure la interaccié entre professionals i familiars, aixi com 'apoderament d’aquests ultims.

Aquests aspectes es tractaran de manera extensa en el capitol 3 d’aquesta tesi.
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Capitol 3. Necessitats de suport de les families amb nens petits amb

autisme. Moments clau.

“Tothom té una muntanya que ha d’escalar i 'autisme no ha estat
la meva muntanya, ha estat una oportunitat per la victoria.”
Rachel Barcellona

3.1 Introduccio

L’estudi de les necessitats dels familiars de les persones amb TEA ens pot ajudar a entendre els
processos psicologics i les necessitats reals d’aquest col-lectiu, no només en els contextos
educatius i terapéutics sind, de manera molt més important, en contextos naturals com a casa i

a la comunitat.

La publicacio al 1978 de I'informe Warnock (Warnock Commitee, 1978) obre un periode de
denuincia sobre els recursos disponibles per les persones amb discapacitat, aixi com les
mancances pel que fa a l'accés d’informacio i de suports durant el diagnostic. En aquest
document ja es podia identificar que les families posseien molts recursos personals i una gran
comprensio cap als seus fills, tot i les grans demandes fisiques, economiques i emocionals que
suposa tenir una persona amb discapacitat en el nucli familiar. Tot i aix0, en aquells moments,
les experiéncies dels familiars estaven totalment infravalorades i basicament eren

desconegudes pels professionals que treballaven en aquest sector.

No és fins a finals dels anys 90 del segle XX que diverses investigacions sobre els programes
d’intervencio conductual en el context familiar, van possibilitar l'inici de I'acceptacio de la
familia com un entorn privilegiat d’intervencié (Schreibman, 1997). Durant la infancia, els
ambients naturals son els llocs més operatius per avaluar els programes d’intervencio. Aixi, la
familia comenca a adquirir progressivament un important paper educatiu, esdevenint part
integrant dels processos d’aprenentatge. Els tractaments conductuals han atorgat a les families
un paper actiu en I'educacid i, en aquest sentit, les investigacions es centren en avaluar els
efectes que els programes d’intervencio familiar exerceixen sobre diferents aspectes. Molts
d’aquests estudis pretenen coneéixer en profunditat la situacid real a nivell familiar, i d’aquesta

manera proporcionar eines utils, directes i que donin suport a la millora en la qualitat de vida i
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en el benestar familiar. Alguns dels estudis realitzats a I'Estat espanyol per Belinchon,
Herndndez i Sotillo (2008), Muiioz et al. (2010) aixi com les guies publicades per I'Instituto

Carlos III (Fuentes-Biggi et al., 2006) donen suport a aquesta visio de les intervencions.

Actualment s’han millorat de manera considerable els procediments i vies d’informacio a les
families, tot i aix0d encara ens trobem amb molts casos de families que no reben un bon servei
per part dels professionals. Per exemple, casos en els quals no s’ha intentat involucrar als
familiars en els Programes Individualitzats (PI) dels seus fills, o fins i tot que no se’ls ha donat
I'oportunitat de llegir-los quan aquests objectius ja s’han establert, creant-se aixi un decalatge

entre el que els professionals volen aconseguir i les necessitats reals de la familia.

3.2 Moments clau de suport a les families

Les guies internacionals (Fuentes-Biggi et al., 2006, New York State Department of Health,
2017; Ontario Ministry of Education, 2007; Roberts, 2004) recomanen que els professionals
investiguin sobre les necessitats de la familia dels infants amb TEA. Aquestes necessitats
canvien segons quin sigui el moment evolutiu i de descobriment del trastorn. Després de la
revisio de diverses guies i documents on s’estudien les necessitats dels familiars, s’ha trobat
que els moments crucials en els quals les families de nens amb TEA poden necessitar més

suport son els segtients:

e Descobriment dels primers senyals

e Durant tot el procés d’avaluacio fins arribar al diagnostic

e En el moment del diagnostic

¢ Immediatament després del diagnostic

e En moments de transicié (per exemple, quan es comenga l'escola, en el canvi d’escola,
quan s’ha de deixar 'entorn familiar, etc.)

e Moments de crisis familiars

Aixi en aquest capitol i prenent com a punt de partida diverses investigacions d’ambit
internacional desenvolupades durant les dues darreres décades, ens centrem en el
descobriment per part de les families dels primers senyals de preocupacié pel que fa al
desenvolupament dels seus fills, en quins camins han recorregut abans d’arribar al diagnostic,
en el moment de rebre el resultat de I'avaluacio diagnostica i en els processos psicologics i
d’afrontament que han seguit posteriorment, aixi com en algunes idees i indicacions que ens

han aportat les investigacions per millorar tots aquests moments i recorreguts familiars.



Capitol 3. Necessitats de suport de les families amb nens petits amb autisme | 47

3.2.1 Descobriments dels primers senyals

Quan els familiars es comencen a inquietar per alguns simptomes que presenten els seus fills,
la gran majoria acaben buscant ajuda i assessorament professional. Hi haura nens que
mostraran dificultats en la comunicacid, altres tindran dificultats conductuals o fins i tot
presentaran estereotipies. Els camins que prenen les families de nens amb TEA per arribar al

diagnostic poden ser molt diversos (NIASA, 2003).

L’any 2003 el grup de recerca de l'Instituto Carlos III va publicar un estudi portat a terme a
nivell de tot I'Estat espanyol, en el qual es va consultar a totes les associacions de familiars de
persones amb autisme que existien en aquell moment, representant 594 persones amb autisme
(Confederacion Autismo Espafia, 2003). D’aquest total, en el 82% dels casos els mateixos
familiars son els que van detectar alguna dificultat, el 8,2% van ser educadors i 4,9% el
pediatre. Les families comenten que les conductes que els van cridar més I'atencio van ser les
dificultats en la sociocomunicacio: “especialment la manca de llenguatge oral, que el nen no
respongui al seu nom - o que sembli que tingui problemes d’oida - i que eviti el contacte
ocular” (Confederacion Autismo Espafia, 2003, p.12). Les altres conductes preocupants per
part dels progenitors és I'alteracio en les relacions socials. El més destacable per les families és
la manca d’atencid, interés i curiositat sobre el que els altres diuen o fan, aixi com les “rabietes
injustificades”. Altres alteracions preocupants son les estereotipies, els comportaments rigids i
repetitius. Moltes vegades els criden més l'atencié senyals no relacionades directament amb
I'autisme com el retard psicomotor, els trastorns del son o alimentaris, la hiperactivitat i el

nerviosisme.

L’equip d’investigacio de la Laura Crane de la City University of London ha publicat recentment
un estudi on es demostra que les families cada vegada sén més proactives i fins i tot en un 96%
dels casos son els progenitors els que primer detecten alguna “atipicalitat” en el
desenvolupament dels seus fills (Crane, Chester, Goddard, Henry i Hill, 2016). Aquestes
diferéncies es presenten majoritariament en les arees de la socialitzacio (82%), les conductes
rigides (63%) i les conductes problematiques (64%). A l'autor d’aquesta tesi li sorprén que
segons aquest estudi (Crane et al.,, 2016) el retard en el desenvolupament de la parla (46%)
quedi en sisé lloc, després de la sensibilitat sensorial (52%) i de les mancances en el joc
simbolic (48%). Cal tenir en compte perd que si comparem aquest estudi amb el realitzat a
I'Estat espanyol al 2003 (Confederacion Autismo Espaiia, 2003), aquest darrer seguia els
criteris diagnostics del DSM-IV (APA, 2000) i, per tant, no s’hi incloien el nens amb la
Sindrome d’Asperger, és a dir, amb menys afectacio en el desenvolupament de la parla. Pel que

fa el moment de descobriment d’aquestes dificultats, Crane et al. (2016) descriuen que el 17%
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de les families noten alguna diferéncia durant el primer any de vida del nen, el 34% entre el

primer i el segon any de vida i el 33% abans que el nen compleixi els 5 anys.

El temps i recorregut de cada familia fins arribar al diagnostic aixi com la qualitat d’aquest
diagnostic dependra de molts factors, incloent la localitzacié geografica i les experteses

professionals (Daniels i Mandell, 2014; SIGN, 2008).

Un dels temes importants, tractats per Mansell i Morris (2004) en un estudi realitzat a
Anglaterra, va ser trobar que un procés de diagnostic més eficag i accelerat reduia notablement
els nivells d’estres familiar. Només en casos comptats el primer contacte amb un professional
donara com a resultat la derivacio a un professional amb I'experiéncia i la formacié necessaria
per poder entendre les dificultats de 'autisme, i per tant de poder donar suport als familiars de

manera adequada.

Alguns familiars es trobaran amb un professional amb prou coneixements i amb I'experiéncia
necessaria per poder assessorar adequadament als progenitors, perd segons la literatura
cientifica (Crane et al., 2016; Goin-Kochel, Mackintosh i Myers, 2006; Howlin i Moore, 1997) la
majoria de familiars de persones amb autisme hauran de recorrer un llarg cami de decepcions i
frustracions aixi com de professionals que aconsellen “esperin que encara és aviat”, “és massa
petit per saber qué té”, “no es pot diagnosticar fins més endavant”, “ja parlara”, etc. (SIGN,

2008). Altres vegades s’aconsella a les families que no s'amoinin perqué deixant passar el

temps tot es resoldra, seguint el procés evolutiu normal de I'infant (Sivberg, 2003).

L’any 2014 Daniels i Mandell van publicar un estudi longitudinal en el qual es van revisar 42
estudis avaluats per experts internacionals on es valoraven els factors que afecten a I’edat del
diagnostic, suggerint recomanacions per a programes, politiques de deteccié aixi com per
futures investigacions, amb 'objectiu de millorar 'edat de detecci6. Una area a desenvolupar
és el que s'anomena el coneixement dels “senyals d’alarma” per part de les families, ja que
moltes vegades les families atribueixen les diferéncies en el desenvolupament a problemes de
comportament o a d’altres raons meédiques. Programes amb informacié rapida, senzilla i de
qualitat haurien de posar-se en marxa per poder suplir aquesta manca o excés d’informacid
(Daniel, Prue, Taylor, Thomas i Scales, 2009; Daniels i Mandell, 2014). Programes com
“Autism A.L.A.RM” (American Academy of Pediatrics, 2010) i “First Signs” (First Signs, Inc.,
2012) s’han posat en marxa pero s’haurien de poder avaluar i estendre a altres paisos per poder

arribar al maxim de families.
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Per a la majoria de familiars passaran anys abans no puguin tenir un diagnostic precis. Algunes
families mai rebran un diagnostic possiblement perque els professionals amb els que es
trobaran son reticents a “posar etiquetes” i altres vegades perqué els familiars no tenen la forca
fisica i/o emocional com per qiiestionar les opinions dels professionals. Aquest tipus de
preocupacions son tipiques en el cas dels nens amb autisme, ja que 'autisme és la descripcio
dels comportaments del nen i no una sindrome o condicié facilment identificable com podria

ser la Sindrome de Down (Siklos i Kerns, 2006).

Tot i aquests entrebancs els familiars necessiten una explicacié que ofereixi un marc per
ajudar-los a entendre les dificultats del seu fill i algun “nom” que identifiqui queé esta passant i
que doni accés a la informacié i als serveis necessaris. El diagnostic hauria de ser un primer pas
per poder comencar a respondre a les preguntes de les families i per donar-los ajudes

practiques.

En un conegut estudi portat a terme per Howlin i Moore al 1997 es descriuen les experiéncies
d’'unes 1.200 families amb nens amb autisme al Regne Unit. Moltes d’aquestes families relaten
que la majoria de vegades comencen a percebre alguna anomalia quan els seus fills tenen uns
18 mesos i busquen una solucié médica quan el nen té al voltant dels 2 anys. Es a dir, de
mitjana els familiars comencen a buscar algun tipus de suport després de 6 mesos d’haver
detectat algun senyal que els cridés I'atencié. Coincidint en gran mesura amb els estudis a
I'Estat espanyol (Confederacién Autismo Espaiia, 2003) la preocupacié principal dels
progenitors (en més d'un 40% de les families) sol ser la preséncia d’'un retard en el llenguatge.
La segona preocupacio6 son les dificultats en la socialitzacio, i la tercera la preséncia de certes
conductes problematiques. Un punt ben curios a destacar és que, tot i que una gran part de les
families van detectar dificultats o preocupacié en aquestes tres arees, només un 7,8% d’elles
van rebre un diagnostic en la primera consulta. Més de la meitat van ser derivats a un altre

professional i a una quarta part se’ls va dir que “no es preocupessin” (Howlin i Moore, 1997).

Els familiars que no reben un diagnostic clar es trobaran amb un fill que no acaben d’entendre,
amb unes conductes incomprensibles i, per tant, tindran dificultats per trobar una educacié
apropiada a les seves necessitats i habilitats. Malauradament també es detecten diferéncies pel
que fa al diagnostic quan el nen amb TEA prové d’'una familia amb més o menys recursos. Aixi
alguns estudis ens diuen que les families amb un estatus socioecondmic més alt aconsegueixen
el diagnostic abans (Daniels i Mandell, 2014; Fountain, King i Bearman, 2011) i, per tant, també
la intervencié necessaria. En el nostre context catala moltes families han de visitar serveis

privats per poder rebre un diagnostic fiable ja que els serveis publics sovint estan sobresaturats
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o bé disposen de poques eines per poder plantejar un procés de diagnostic precog. Tot i que a
Catalunya des del 2012 existeix el “Pla d’Atenci6 Integral per a les persones amb Trastorn de
I'Espectre Autista”, aprovat pel Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya, les
associacions de familiars de persones amb autisme denuncien que els recursos esmentats en el
Pla no s’han posat en marxa i que existeix una manca de coordinaci6 entre els diferents
organismes. Malgrat aquest fet no estigui basat en cap estudi, és la percepcio que es té en el
treball diari amb les families de persones amb TEA. Per posar un exemple, en el servei on
desenvolupa la seva tasca professional l'autor de la tesi, s'atenen a 73 families de nens amb TEA
de totes les comarques gironines: només 9 d’aquestes havien rebut un diagnostic per escrit
abans de ser donats d’alta pel Centre de Desenvolupament Infantil i Atencié Preco¢ (CDIAP)
corresponent, és a dir, abans dels 5 anys. Aquestes xifres només ens poden indicar que els
pediatres aixi com altres dels professionals que estan a primera linia, serveis educatius, socials i
sanitaris, haurien de poder detectar i derivar a temps els possibles casos o les sospites de
trastorns en el desenvolupament. En el proper capitol d’aquesta tesi es descriura amb detall el

Pla proposat per la Generalitat de Catalunya.

3.2.2 El procés de diagnostic i la rebuda de la noticia

El procés d’avaluaci6 diagnostica és de fet només el primer pas d’un llarg recorregut ja que una
bona acollida i un suport global és el que hauria de succeir a continuacio. L’experiéncia clinica
ens diu que aquest moment de diagnostic s’ha de veure com l'inici d'un cami on 'objectiu sigui
la comprensio d’aquesta condicié per poder ajudar a la persona amb autisme i aixi preparar-la

pel seu futur.

El procés de diagnostic en si ja és un moment critic, per aixo la gran majoria de families viuen
aquests moments amb molta ansietat. Aixi fins a un 84% de families que experimenten aquest
procés el descriuen com a estressant o molt estressant (Crane et al., 2016). Com s’ha comentat
anteriorment, en els infants amb autisme es presenta una peculiaritat molt important i és el fet
que no es dona un genotip especific o diferent de les persones neurotipiques, si a més no es
donen greus estereotipies o problemes de comportament, aquests nens poden passar
desapercebuts per tota la familia, no només per als progenitors, i fins i tot per professionals no

especialitzats.

L’edat mitjana del nen en el moment del diagnostic final sol ser de 6 anys i 1 mes (Howlin i
Moore, 1997). Aquesta xifra representa un retard de 4 anys i 5 mesos des del moment en qué
les families van comengar a preocupar-se pel desenvolupament dels seus fills, i un retard de 3

anys i 10 mesos des del moment en qué van veure el primer professional (Howlin i Moore,
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1997). En aquest estudi els investigadors van trobar que els nivells més alts de satisfaccio per
part de les families es donaven quan: a) rebien un diagnostic formal en una edat primerenca,
b) es reduia el temps entre els primers signes de preocupacio i el diagnostic final i ¢) la rebuda
d'un diagnostic clar per part dels professionals, en lloc de rebre diagnostics tipus “trets
autistes”, “aspectes d’autisme” o “tendéncies autistes”. Malauradament quasi 20 anys després
I'equip de Crane arriba a la conclusié que el retard en rebre un diagnostic s’ha reduit de

manera poc significativa, ja que I'espera és de 3 anys i 6 mesos després de la primera visita amb

el primer professional (Crane et al., 2016).

En l'estudi portat a terme per l'Instituto Carlos III (Confederacion Autismo Espafia, 2003) es

destaquen un conjunt de dades molt interessants en el nostre context:

e L’edat mitjana de sospita per part de les families que alguna cosa no va bé és de 22
mesos.

e IL’edat mitjana de la primera consulta a un professional és de 2 anys i 1 mes.

e L’edat mitjana del diagnostic inicial és de 3 anys i 3 mesos i la del diagnostic especific

de TEA és de 4 anys i 3 mesos.

Aquestes dades ens diuen que a I'Estat espanyol les sospites o preocupacions per part de la
familia es donen 4 mesos més tard que a Anglaterra, per6 en canvi es busca abans
I'assessorament d’'un professional, al cap d’'uns 3 mesos després de les primeres sospites. Cal
tenir en compte que a Anglaterra l'accés a un pediatra per exemple, és més complex ja que
aquests professionals només visiten en contextos hospitalaris i no d’atencid primaria tal i com
passa a Catalunya. Tot i que aquest aspecte no és garantia de res (ja que els pediatres poden
estar poc sensibilitzats pel coneixement i les caracteristiques de I'autisme), és probable que
pugui endarrerir 'accés a un professional especialitzat. Tot i aixd, segons la comparacio entre
aquests estudis, el moment del diagnostic a 'Estat espanyol també es diferencia poc de les
dades proporcionades per Howlin i Moore (1997) al Regne Unit. Pero el més alarmant és que a
I'Estat espanyol aquests 2 anys i mig d’endarreriment només permet que el 55% de les families
coneguin el diagnostic, ja que la resta de families no reben un diagnostic d’autisme o el rebran

ja durant I'adolescéncia o I'edat adulta (Confederacion Autismo Espafia, 2003).

Un aspecte fonamental que destaquen investigacions més recents (Dunn, Burbine, Bowers, i
Tantleff-Dunn, 2001; Siklos i Kerns, 2006) i que Howlin i Moore (1997) ja apuntaven en el seu
estudi és la diferéncia en el temps d’espera entre les families amb nens amb més afectacio i les

families amb nens on l'autisme presenta una simptomatologia lleu, o com es classificava abans
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del DSM-5 (APA, 2013) amb la sindrome d’Asperger (APA, 2000). A més, sorprenentment les
families amb un fill amb més gravetat presenten en general uns nivells d’estrés més baixos pel
que fa el periode de diagnostic, ja que els simptomes sén més clars i per tant han rebut abans
el resultat de I'avaluaci6 psicologica. En canvi, els nens amb caracteristiques menys evidents
d’autisme reben el diagnostic molt més tard i, per tant, a mig i llarg termini les families
acumulen molt d’estrés pel fet que han passat uns quants anys sense poder trobar pautes ni
solucions als reptes del dia a dia (Howlin i Ashgarian, 1999). Dades similars també ens les
confirmen altres estudis a nivell europeu, apuntant una mitjana de 4 anys d’edat en el moment
del diagnostic en nens amb autisme amb més afectacié i una mitjana de 9 anys i 6 mesos
d’edat en nens amb més capacitat cognitiva (Sivberg, 2003). Aquesta caracteristica ens ajuda a
concloure que el temps d’espera en la rebuda d’'un diagnostic clar augmenta considerablement

els nivells d’estres familiar, sigui quina sigui la tipologia de diagnostic o el nivell d’afectacio.

Per altra banda, les families manifesten la manca de coheréncia pel que fa als procediments
durant tots els recorreguts fins arribar al diagnostic, reclamant més claredat i facilitats a I’hora
d’accedir a la informacié i al diagnostic final (Chamak, Bonniau, Oudaya, Ehrenberg, 2011;

National Autistic Society, 2012; Siklos i Kerns, 2006).

Daniels i Mandell (2014) indiquen que el fet de consultar una gran varietat de professionals
produeix un retard en el diagnostic. El cami per aconseguir el diagnostic d’autisme es presenta
en la gran majoria de casos caotic i amb poques guies concretes per poder informar a les
families del que s’ha de fer exactament, endarrerint sempre el resultat i presentant una série de
dificultats importants per als pares (Daniels i Mandell, 2014; Osborne i Reed, 2008; Siklos i
Kerns, 2006). Els professionals de la clinica sovint no es senten amb la seguretat i amb la
formacié necessaria i adopten la postura de “esperem i ja veurem” (Daniels i Mandell, 2014,
p.594). Aixo fa endarrerir una altra vegada les oportunitats que aquell nen tingui els suports i
les ajudes necessaries per millorar el seu desenvolupament. El nucli principal d’aquests
programes de deteccid i atencié primerenca hauria de ser la transversalitat i la coordinacio
entre els diferents serveis i professionals. Una altra vegada l'accés a la informacio i a la
formacid, també per part dels professionals, és totalment necessaria i imprescindible si es vol

millorar I'atencio, la rapidesa i les actuacions.

Malgrat aix0, investigacions més recents han aportat dades positives pel que fa al retard en la
rebuda del diagnostic, reduint-la en 2 o 3 anys des del moment que es busca ajuda professional
fins que s’'aconsegueix el diagnostic (Daniels i Mandell, 2014; Goin-Kochel, Mackintosh i

Myers, 2006; Latif i Williams, 2007; National Autistic society, 2012; Siklos i Kerns, 2006).
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Pel que fa a la manera i al context on es dona el diagnostic, 'estudi de Crane ens relata que el
85% de les families el va rebre per escrit, perd que només al 56% d’aquestes se’ls va oferir una
visita posterior de seguiment, ja sigui per millorar la comprensié dels resultats o per oferir
algun tipus de suport (Crane et al., 2016). Les families que no reben diagnostic per escrit s6n
les més perjudicades, ja que en aquells moments critics qualsevol informacié rebuda
verbalment es pot distorsionar i fins i tot desapareixer en qiiestié d’hores. Els familiars llavors
no poden contrastar les informacions rebudes ni rellegir frases i qiliestions incompreses.
Aquestes dificultats encara incrementen més la gravetat del cas quan no s’ofereix cap tipus de

seguiment, suport o la possibilitat de revisar el que se’ls ha explicat anteriorment.

El 2011 es va publicar un extens estudi, titulat “La primera noticia”, que tracta sobre els
procediments professionals, les vivéncies i les necessitats dels progenitors quan se’ls informa
que el seu fill té una discapacitat o un trastorn del desenvolupament (Federacion Estatal de
Asociaciones de Profesionales de la Atencién Temprana [FEAPAT], 2011). Aquesta publicacié
dona pautes i una amplia guia per als professionals informant de com portar a terme tot aquest
procés. L’estudi, tot i que investiga principalment familiars de nens amb sindrome de Down i
trastorns generalitzats del desenvolupament, subratlla que realment aquests primers moments
son crucials en la vida de qualsevol familia. Només per posar un exemple, en les més de 400
families entrevistades per I'estudi, ressalta una coincidéncia aclaparadora en el fet que quasi
totes les families recorden paraula per paraula allo que se’ls va dir en el moment de fer-los
saber el diagnostic (FEAPAT, 2011). Més endavant parlarem de les vivéncies i sensacions de les

families en rebre els resultats de I'estudi diagnostic en el cas concret de nens amb autisme.

La forma en que es rep el diagnostic en el cas dels familiars d'un nen amb TEA i com el
professional gestiona aquest procés, és d’alta importancia. Sigui quin sigui el seu perfil
professional, en aquest cas pediatre, psicoleg, logopeda, psiquiatre o neuroleg. La forma en la
que es viu la rebuda del diagnostic pot tenir greus conseqiiencies en les reaccions emocionals
de la familia en relacié a la patologia del nen, en I'acceptacio6 del problema i en la percepcio del
suport ofert per part del professional. De fet, varietat d’estudis ens han demostrat els alts
nivells d’estrés de les families quan han d’assumir les necessitats dels nens amb TEA (Blacher i
MclIntyre, 2006; Hayes i Watson, 2013; Schuntermann, 2002), incrementant la susceptibilitat

a patir ansietat i depressio.

Ja a 'any 1971 la prestigiosa revista Lancet va publicar una revisié especial on s’assenyalava la
importancia de la informacié que s’oferia als progenitors en el moment de transmetre el

diagnostic d'una discapacitat (Carr i Oppe, 1971). Segons els autors de I'article, una actuacio
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adequada afavoriria l'acollida del nen amb discapacitat a la familia, evitant idees en aquell
moment generalitzades com l'exclusié social i la institucionalitzaci6 de linfant. Més
recentment i a I'Estat espanyol, I'Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) va
encarregar una recerca on s'estimava que un 51% dels pares i mares amb fills de O a 6 anys amb
discapacitat tenien queixes sobre la manca de sensibilitat en donar la noticia, o sobre I’escassa
preparacio dels professionals en I'ambit sanitari en relaci6 amb els nens amb discapacitat

(Equipo de Investigaciones Socioldgicas [EDIS], 1999).

Els procediments i les estratégies utilitzades per donar la noticia també son de gran
importancia, aixi alguns estudis citen certes practiques que s’haurien d’evitar com per exemple
donar el diagnostic amb el nen present, comunicar la noticia per carta, per telefon o sense
I'empatia necessaria per detectar que el diagnostic no era gens esperat per la familia (Crane et
al., 2016; Jones et al., 2014). Com exemple de bones practiques durant la devoluci6 de I'estudi
diagnostic es planteja en primer lloc explicar de manera assertiva, empatica i amb sensibilitat
tot el procés que s’ha seguit. En segon lloc explicar el diagnostic i el perqué de les conclusions
amb claredat. Per tltim cal tenir molt en compte el context familiar i consultar els pares com a

experts en aquell nen (Crane et al., 2016; Jones et al., 2014).

Obviament els problemes que els familiars hauran d’afrontar no es limiten a aquest primer
moment de descoberta del diagnostic. La necessitat de couching i suport practic posterior
continuara i sera requerit a llarg termini ja que el procés d’ajustament i acceptacié de les
dificultats d'un nen amb autisme és extremadament complex. Una gran varietat de factors
determinen aquests reajustaments: a) 'oportunitat de parlar amb altres familiars i de conéixer
altres casos, b) poder parlar i rebre el suport necessari dels professionals, c¢) la situacio
economica dels pares i d) el propi creixement maduratiu del nen. En aquest sentit diverses
investigacions ens parlen d’allo que molts professionals amb experiéncia i que treballem amb
persones amb autisme i les seves families ens mostren: l'estrés i la no acceptacio de la
discapacitat per part de la familia pot inhibir intervencions primerenques (Osborne, McHugh,
Saunders i Reed, 2008; Robbins, Dunlap i Plienis, 1991). Per tant, el suport en aquests primers
moments d’inseguretat i de crisi personal sén basics i essencials per al bon funcionament

posterior de la unitat familiar.

Per ultim, diferents estudis també indiquen que els nuclis de poblaci6 amb menys recursos
economics, en risc d’exclusio social o de minories étniques arriben al diagnostic més tard, i per

tant, també amb endarreriment als suports especialitzats (Daniels i Mandell, 2014). Aquests
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aspectes caldra tenir-los en compte en futures exploracions d’aquest camp i en el moment

d’implementar programes de deteccié primerenca.

3.2.3 Immediatament després del diagnostic

Algunes de les families enquestades per Howlin i Moore (1997) apunten que, durant tot el
procés d’avaluacid i després de rebre el diagnostic, els hagués ajudat moltissim tenir accés a
informaci6 sobre diferents aspectes tal com: a) els drets de les persones amb discapacitat i en
concret sobre autisme, b) els serveis de respir, suports i serveis locals, ¢) beques i ajuts (com
per exemple ajuts escolars o llei de discapacitat), d) els rols i responsabilitats dels diferents
professionals, i e) disposar d'un diccionari definint terminologia important i consells sobre
algunes lectures d’interés (Howlin i Moore, 1997, p.160). Altres estudis més recents (Mockett,
Hackett, Theodosiou, Hackett i Mockett, 2009; Perepa, 2007) també ens mostren la necessitat
de crear materials adaptats perque diferents minories étniques puguin accedir a aquests tipus

d’informacio.

Newson i Hipgrave (1982) i la NAS (1989), a través de tallers oferts a familiars de persones amb
TEA, van poder confeccionar un llistat de les emocions viscudes per aquests en rebre el
diagnostic. Sha de dir que aquests sentiments també s’han detectat en els professionals que
treballen amb aquesta tipologia de families. En la taula 2 s’hi pot observar el recull portat a

terme per la NAS (1989).

Taula 2. Sentiments i vivéncies de families amb nens amb TEA en rebre el diagnostic

Estats d’anim i sentiments viscuts

e  Desesperacid e  Proteccio
e Xoc e  Preocupacid pel resultat
e  Tristesa e  Sentir-se rebutjat per veins i familiars
e  Culpabilitat e  Optimisme
e Amargor e Decepcioi tristesa
e Rebuiga l'acceptacio o creure e Necessitat d’ “haver d’acceptar-ho” i trobar
e Auto culpabilitzar-se de tenir un nen fortalesa
amb autisme e Dificultat per assimilar el diagnostic
e  Frustracio e  Perqueé jo/nosaltres?
e Aillament e Sentir-se atrapat
e Manca de comprensié per part dels e Increment de tendresa/amor/afecte
altres e  Molest amb el nen
e Incapacitat de assumir-ho e Ansietat per trobar la veritat
e Incapacitat per abordar el futur e  Sentit de injusticia per una senténcia de per vida
d’haver d’atendre el nen

Font: Dades recollides durant un taller organitzat per la National Autistic Society a Anglaterra (NAS, 1989).
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Algunes d’aquestes emocions poden estar causades per problemes especifics de la patologia del
nen, la personalitat del progenitor, el suport de les seves xarxes familiars i socials, la seva salut
fisica, I'actitud cap a la discapacitat i per suposat el grau d’afectacié del nen. Durant els tltims
anys s’han anat publicant en el nostre context i a I'estranger llibres i articles escrits per
familiars de persones amb autisme o per ells mateixos, que ens donen més informacio sobre les
vivencies familiars i les emocions viscudes (Blastland, 2006; Gallardo i Gallardo, 2007;
Grandin, 1998; Hall, Kerr i Rowley, 2003; Higashida, 2014; Kamran, 2008; Karasik i Karasik,
2009; Stanton, 2000).

Moltes d’aquestes families en rebre el diagnostic intentaran buscar alguna metodologia per
“curar” el nen i recuperar aixi el nen “normal” que han perdut. Els efectes del TEA es poden
reduir i podem millorar moltissim la capacitat de funcionar en diferents entorns, pero les
dificultats sociocomunicatives romandran fins a 'edat adulta. Assimilar aquest procés és molt
dur i es pot comparar amb un procés de dol. Els familiars pateixen la “pérdua” del nen que
esperaven i, per tant, viuen les mateixes emocions. Les fases del dol son el “no sentir res”,
negacio, rabia, culpabilitat, tristesa i desesperacio, sentiments de pérdua en un mateix i
finalment de superacié (Dale, Jahoda i Knott, 2006). Tot i aix0 la literatura cientifica més
recent ens parla d’afrontament i de superacié dels reptes i les dificultats diaries, d’aprendre i
preparar-se per “afrontar” les necessitats del dia a dia, i aixi poder autogestionar solucions o
sortides a les dificultats de manera positiva (Fernandez, Pastor i Botella, 2014; Tijeras et al.,

2015).

Es molt important que els professionals intentin entendre els efectes d’aquests sentiments, no
només en els pares sind en tota la familia. Els membres de la familia que no rebin el mateix
nivell d'informacio6 sobre I'autisme que els progenitors poden continuar culpabilitzant-los pels
comportaments que presentin els nens i que, per tant, els pares encara sentin més pressio.
Aix0 també pot passar si es dona el cas que un dels membres de la parella (generalment la
mare), és la que assisteix a les consultes meédiques, reunions i cursets. Quan s’ofereixi
informacio, a través de qualsevol tipus de marc formatiu, és important convidar a la resta de

membres de la familia perque puguin accedir al maxim d’informacio sobre el trastorn.

No ens serveix de res un diagnostic sense un acompanyament psicologic i assessorament técnic
sobre quines vies d’intervencié estan disponibles en la comunitat per poder ajudar a
desenvolupar gran varietat d’habilitats en diferents arees: comunicacid, cognicid, habilitats

socials, motricitat i autonomia. En un primer moment s’hauria d’oferir als pares literatura
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especialitzada actualitzada i assequible per als familiars, suport psicologic i contactes o un

llistat dels serveis més propers en la comunitat.

Segons la National Autistic Society (NAS, 2006b), després del diagnostic algunes de les

preguntes més freqiients de les families son:

o Que vol dir autisme? Qué vol dir TEA?

e Quines son les implicacions per ara i per al futur?
e Que podem fer per ajudar al nostre fill?

e Quin és el tipus d’escola ideal per al meu fill?

¢ Quines metodologies haurien d’utilitzar els professionals?

A T'estudi de Crane et al. (2016) quasi el 40% dels enquestats no van rebre cap tipus de suport
immediatament després del diagnostic. Aixo causa un alt nivell d’insatisfaccié pel que fa al
procés de rebuda d’informacio, ja que les families hauran de buscar els seus propis recursos o
trobar-los perd perdent un temps molt valuds. Algunes families es podran ajustar millor al
diagnostic que altres, com s’ha comentat anteriorment dependra de molts aspectes, perd en
general aquells que tinguin el suport de la familia extensa i una xarxa social adequada es
podran adaptar millor a la situacié que les families monoparentals o les que no poden comptar
amb aquesta xarxa. Totes les families pero, independentment de la seva situacié buscaran el
suport professional, la seguretat i una constant pluja d’idees de com superar totes les
dificultats a casa. Els professionals han de donar respostes positives, perd no haurien de donar
la impressid que tenen resposta a totes les problematiques i, per tant, haurien d’apoderar als
familiars per demostrar-los que ells tenen les habilitats per ajudar els seus fills de manera

adequada.

Diferents estudis han analitzat I'impacte que té un nen amb autisme en la familia (Bristol,
1984; Bromley, Hare, Davison i Emerson, 2004; Gray, 1993). La majoria de recerques ens diuen
que les families de nens amb TEA poden patir grans dosis d’estres familiar, més que qualsevol
altra discapacitat o dificultat d’aprenentatge (Holmes i Carr, 1991; Sanders i Morgan, 1997;
Baker-Ericzén, Brookman-Frazee i Stahmer, 2005) i que aquestes families poden aillar-se
totalment a nivell social. Per posar un exemple, en alguns estudis s’ha trobat que les mares de
nens amb autisme presenten uns nivells més baixos de benestar psicologic i d’afrontament en
comparacié amb mares de nens amb sindrome de Down, X fragil, paralisi cerebral i
discapacitat intel-lectual (Abbeduto et al., 2004; Blacher i McIntyre, 2006; Estes et al., 2009).

Normalment aixo esta causat per les conductes disruptives dels seus fills (Hastings, 2003) i,
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per altra banda, la inflexibilitat dels seus fills pot imposar restriccions en les activitats socials i
de lleure de tota la familia. Les persones amb autisme tendeixen a voler portar a terme de
manera rigida i continuada les mateixes activitats diariament, assistint només a aquells
contextos que coneixen i participant amb persones properes o amb les quals hagin tingut
alguna experiéncia preévia. Aquestes caracteristiques personals acaben transformant les
relacions socials de tota la familia i inevitablement de manera subtil pero inexorable els pares
acaben creant un mon de proteccid i aillament al voltant del nen amb autisme (Koegel, Koegel,

Hurley i Frea, 1992).

3.2.4 Estreés i crisi familiar

Hill (1949) defineix l'estrés familiar com un estat que sorgeix per un desequilibri entre la
percepcio de les demandes i les capacitats per a fer-hi front, i proposa que I'impacte d'un factor
estressant i la seva crisi posterior o adaptacié és producte d’'un conjunt de factors que
interaccionen entre ells. Alguns d’aquests factors son per exemple la simptomatologia de la
discapacitat, les alteracions cognitives i conductuals, les alteracions de la convivencia familiar i
la sensacié de discapacitat que percebin els progenitors. Aixi mateix, el nivell intel-lectual
influeix inevitablement en I'equilibri familiar ja que aquest afecta al grau d’autonomia que pot

arribar a adquirir la persona afectada (Martinez i Cuesta, 2012).

L’edat cronologica és també un factor important en 'analisi de l'estrés familiar. Tot i que
alguns autors afirmen que les families pateixen més angoixa a mesura que el seu fill es va fent
gran, per altra banda també s’evidencia una major tranquil-litat quan aquests nens i nenes
arriben a I'edat adulta, degut a que la familia ja ha apres a afrontar situacions diferents i, a més,
moltes d’aquestes families poden disposar dels suports adequats (Martinez i Cuesta, 2012).
També cal tenir en compte el nivell de suport social - formal o informal - del que disposin les
families. Les investigacions indiquen l'existencia d’'una relacié inversa entre suport social i

nivell d’estrés (Cuxart, 1997).

Un aspecte importantissim a recalcar és la visi6 que tenen i que perceben les families en
relacié amb els suports. Es a dir, en I'éxit de 'adaptacié familiar a la situacié de tenir una
persona amb autisme a casa, és important no només rebre suport sind també la forma en que
les families perceben com se les esta atenent. Si volem que els suports siguin realment efectius,
les families han de percebre que se les vol ajudar i que se les esta ajudant, és a dir, la percepcio
de la utilitat dels suports s’associa directament amb la percepcio de la qualitat de vida familiar
(Pozo, 2010; Pozo, Brioso i Sarria, 2011). Per descomptat que el nivell d’estrés que

experimenten els pares depén, en gran mesura, dels sistemes de suport i dels recursos externs
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als que tinguin accés. Moltes families manifesten que els suports realment valids son aquells
adaptats i especifics per a les necessitats dels seus fills, i no només informacid general sobre els
TEA (Crane et al., 2016). Les especificitats dirigides a les diferents simptomatologies en aquest
cas son molt importants, d’aqui les diferéncies (i per altra banda la complexitat) dintre de tot

el trastorn de 'espectre autista.

En diversos estudis la insatisfaccié pel que fa a aquests suports es posa de manifest de manera
critica. Howlin i Moore (1997) ja descriuen un 35% de les families insatisfetes pel que fa als
suports rebuts, i més actualment Siklos i Kerns (2006) ens parlen d'un 53% de families amb
una sensacié molt pobra pel que fa als suports rebuts. Els professionals ens veiem amb la
necessitat i I'obligacié d’avaluar continuament les necessitats de les families i dels nens, aixi
com de trobar suports que puguin suplir les necessitats canviants d’aquests familiars. S’ha de
poder consultar als pares sobre allo que necessiten i no només treballar i partir del que els
professionals “creuen que els pot anar bé” als familiars (Preece, 2002; Whitaker, 2007). La vida
a casa després de les hores d’escolaritzacid, i sobretot en époques de vacances, pot ser molt
estressant i per aixd6 hem de crear vies de comunicacié entre els membres dels equips

d’atencid, equips psicoeducatius i les families.

3.2.5 Resposta dels professionals a les necessitats de les families després del
diagnostic

Les families amb un nen amb discapacitat han de reconsiderar el seu futur laboral (Davies i
Honeyman, 2013; Saunders et al., 2015), adaptar-se a la nova situacio i trobar suport en tots els
membres de la familia. Normalment les parelles han de canviar el focus d’atencié de la relacio i
centrar-se quasi exclusivament en satisfer les necessitats del nen amb discapacitat. El suport
entre els dos membres de la parella és particularment important quan s’han de prendre
decisions continuament: decisions logistiques, econdomiques i sobretot quan els nens
presenten conductes problematiques com és el cas dels nens amb TEA (Woodgate, Ateah i

Secco, 2008).

La Scottish Society for Autism (Scottish Government, 2011) ha desenvolupat un protocol
anomenat RESPECT per recordar als professionals com s’ha de tractar i assessorar a les families

que tenen fills amb TEA. Aixi:

R Recognising - Reconéixer i valorar els coneixements i 'experiéncia dels pares sobre

els seus propis fills
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E Enabling - Donar coneixements als pares sobre 'autisme i sobre I'impacte en els seus
fills

S Supporting - Suport als familiars i a les seves necessitats emocionals

P Provinding - Proveir als familiars de consells practics, idees i informacid

E Evolving - Fer evolucionar els sistemes de suport segons les necessitats

C Cooperating - Cooperar amb tots aquells que tinguin relacié amb la situacié de la
familia

T Teamwork - Treball en equip, reconéixer les potencialitats i mancances de cada

persona en I'equip, desenvolupant sistemes de coordinacio6 professional

Tots aquests suports son necessaris. Hem de tenir en compte que els progenitors amb un fill
amb discapacitat, donada la pressio assistencial, psicologica i econdomica tenen moltes més
possibilitats que s’arribin a separar i finalment a divorciar (Cohen i Petrescu-Prahova, 2006).
En un estudi realitzat al 2006 als Estats Units, es va comprovar que el 65% de les parelles amb
fills amb Trastorn de Déficit per Atencid i Hiperactivitat (TDAH) s’havien divorciat o estaven
experimentant un procés de trencament familiar (Mangle, 2011). En un altre estudi es va veure
que el 53% de les families amb persones amb discapacitat al seu carrec havien passat per
algunes o grans dificultats en la parella. En aquest sentit les dificultats en la comprensié de la
discapacitat, la manera d’afrontar els reptes diaris, I'aillament per part d'un dels progenitors, la
manca de recursos economics i de xarxa social... Tots aquests aspectes acaben afectant a mig i
llarg termini a les relacions intrafamiliars amb uns resultats desastrosos si no s’aconsegueix

algun tipus de suport, ja sigui professional o familiar (Contact a family, 2004).

Mansfield (2006) assenyala que algunes families cauen en un cicle de negativitat en la relacié
de parella després de tenir un fill, que es magnifica i s’agreuja exponencialment quan el nen
presenta problemes de conducta. A 'adaptacio a la nova persona a casa s’hi afegeixen altres
factors ja anomenats com l'adaptacio a les dificultats sobrevingudes per la discapacitat, la
pressio economica, la manca de temps, el sentiment de culpabilitat, les preocupacions sobre la

salut del nen i la incertesa sobre el seu futur.

Tots aquests estudis, portats a terme a paisos anglosaxons pero extrapolables pel que fa al seu
contingut base al nostre context, reforcen i evidencien la necessitat de donar suport als
familiars des del primer moment, i no només pensant en els mateixos pares sind també perque
s’ha demostrat que es pot donar una retro-alimentacié negativa cap als mateixos nens. Es a dir,

nens amb discapacitat els pares dels quals estan separats o en procés de divorci, acaben rebent
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una pitjor atenci6 educativa, médica i social (Coleman i Glenn, 2009; Dawson, 1991; Mauldon,

1990; Reynolds, Houlston, Coleman i Harold, 2014).

El suport pot arribar per vies molt diferents, des de familia extensa, veins, professionals de la
sanitat o educacio, associacions de pares o altres organitzacions de suport comunitari
(voluntariat i associacions d’iniciatives socials). El suport social, técnic i econdomic millorara la
relacio entre els progenitors i, com a conseqiiéncia, I'atenci6 directa i indirecta al nen amb

TEA.

La primera tasca que haurien de portar a terme els professionals després del diagnostic és
parlar amb els familiars sobre el trastorn i les seves implicacions. Quan es fa el diagnostic és
molt probable que només una part de I'explicacié del diagnostic s’hagi entes. Els familiars
haurien de tenir 'oportunitat de tornar a parlar del diagnostic les vegades que necessitin. El
conjunt de trastorns anomenat TEA és dificil d’entendre per qualsevol persona i passaran
mesos o anys abans no es pugui comprendre exactament les conseqiiéncies en la vida de tot el
conjunt familiar. Els professionals haurien de basar-se en la literatura cientifica actual per
explicar els comportaments del nen. Les families des del primer moment volen saber el perque
dels comportaments del nen, a qué es deuen i amb qué es podran trobar en el futur (FEAPAT,
2011). Donar exemples dels comportaments actuals del nen i basar-los en les arees d’afectacio
de l'autisme (dificultats sociocomunicatives i conductes rigides i repetitives) pot ajudar a

comprendre millor el perqueé de tot plegat.

Moltes families troben dificil I'acceptacié de la gravetat del diagnostic ja que abans de I'estudi
tenien unes expectatives i aspiracions per als seus fills que responien al patré estandard. El
reajustament d’aquestes expectatives es fa més dificil pel fet que les persones amb TEA no
tenen cap tret distintiu fisic i que a més es tendeixen a aillar. En el cas de nens diagnosticats
amb “Asperger” o amb TEA perd amb un nivell d’intel-ligéncia normal pot donar als familiars

una falsa esperang¢a d’'un nen que portara una vida totalment autbnoma.

Una de les tasques més complexes amb la que es troben els professionals en aquests moments
és intentar transmetre a la familia el que podem saber del nen segons les seves conductes i
sobretot que en el futur les conductes aniran canviant i ens haurem d’anar ajustant. Cap
professional no hauria de fer afirmacions contundents sobre el futur del nen, ja siguin
previsions molt positives o molt negatives. Quan els familiars pregunten directament, el

professional hauria de respondre de manera oberta i totalment sincera.
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En iniciar qualsevol tipus d’intervencié s’han de valorar en gran mesura les idees i els
coneixements dels familiars sobre el seu fill. Hem de tenir en compte que moltes de les
families poden arribar a tenir contacte amb una gran quantitat de professionals: pediatre,
neuropediatre, psicoleg, psiquiatre, logopeda, mestre, mestre d’educacidé especial,
educador/vetllador, terapeuta ocupacional, genetista, treballador social, director de centre
educatiu, terapeutes de centres privats, etc. Aixo sovint pot provocar que les families creguin
que les respostes només poden venir de fora i es sentin sense les habilitats necessaries o dit
d’una altra manera “desapoderades”. Es necessari que els professionals tinguin la formacié
necessaria per a treballar en equip i per seguir apoderant a les families, escoltant les seves
necessitats i partint dels coneixements que elles mateixes tenen dels seus fills, perod sobretot
dotant-los de més coneixements, idees i estratégies d’actuacié (Fernandez et al., 2014; Tijeras

et al., 2015).

Moltes associacions de families, aixi com serveis publics i privats han posat en marxa tallers i
cursos per a familiars. Aquesta és una molt bona manera per als professionals de conéixer com
és viure amb un nen amb autisme i en quines situacions es troben els pares. Aquestes
reunions proveeixen a les families d'un punt de trobada formatiu pero també social, per poder
compartir totes les seves experiéncies (Wintgens i Taylor, 2005; Wood i Bromley, 2002).
Algunes arees que es poden incloure en aquests tallers son: entendre el TEA desenvolupant la
comunicacid i alternatives a la parla, comprendre i gestionar les diferents conductes,
metodologies d’intervencio, medicacié i diferents dietes, aspectes escolars, drets dels pares

amb les institucions publiques, les necessitats dels germans, avis i la resta de la familia, etc.

Amb tot, alguns familiars no volen o no poden assistir a aquest tipus de tallers o cursos.
Diversos autors com Mandell i Salzer (2007) han investigat sobre aquest tema i proposen que
els professionals busquin les raons i s'adaptin a les diferents necessitats familiars, amb
I'objectiu d’atraure l'interés cap a aquest tipus de suports formatius. La planificacid, resolucio
de problemes i el suport social son factors imprescindibles perque les families puguin afrontar
la situacio de crisi o d’estrés pel fet de tenir un nen amb autisme a la familia. Si podem
capacitar a les families per poder analitzar i buscar solucions per les situacions diaries amb els
seus fills amb autisme les estarem dotant d’eines per la resolucié de dificultats en el dia a dia.
Estrategies d’afrontament i auto-capacitat de gestio significaran un millor benestar psiquic i
fisic per a les families i per tant també per als nens amb autisme (Fernandez et al., 2014; Tijeras

et al., 2015).
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Per acabar aquest apartat cal recollir que les investigacions ens donen pistes de les possibles
vies de suport que poden rebre les families amb autisme. Un dels aspectes més importants és
que la intervencio i els suports s’han d’adaptar als diferents moments en els quals la familia
percep més estrés, adaptant els ajuts a unes necessitats determinades. En el nostre entorn els
moviments associatius, com a reivindicacié de suports especialitzats i com a proveidors
directes d’intervencio i assessorament, poden ser determinants per la gesti6 de I'estrés familiar.
Es pot observar que en aquelles arees on el moviment associatiu esta més desenvolupat, les
families troben des del primer moment un suport en el procés d’adaptacio a la nova situacio, i

per tant el nivell d’estrés tendeix a disminuir (Merino, Martinez, Cuesta, Garcia i Pérez, 2012).

Com s’ha explicat abans, les relacions socials de les families amb persones amb autisme
queden greument afectades, essent molt evident la diferéncia entre les families afectades pel
TEA i les families amb altres discapacitats. La poca comprensié per part de la societat, els
problemes conductuals i el fet que el fenotip de les persones amb TEA no esta afectat,

produeix un autoaillament immediat per part d’aquestes families.

En conclusié, suport, acolliment, empatia, comprensio, acompanyament, i guiatge son
necessitats imprescindibles després de rebre la noticia sobre la patologia d’un fill. Aquests
aspectes juntament amb uns procediments clars, concrets i amb prou rapidesa per I'arribada
del diagnostic aixi com el facilitar 'accés a una xarxa de suports educatius socials i sanitaris,
reduiran considerablement I'impacte de I'autisme en la familia (Mansell i Morris, 2004; Crane

et al., 2016).

Aixi, finalment, sera interessant i necessari conéixer si en I'estudi desenvolupat en aquesta tesi
(capitols 5 i 6) tots aquests aspectes que acabem de plantejar apareixen també, i en quina

mesura, en el context de les families de Catalunya.
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Capitol 4: Programes d’acollida i suport per a families de nens petits

amb autisme

“Cuando por fin lograba descifrar lo que habia ocurrido y encontraba los medios
para responder, entonces estaba a un dia, una semana e incluso un afio mds alld
del contexto en el que se habia producido dicha experiencia.”

Donna Williams

4.1 Introduccio

En la darrera década s’han portat a terme diverses metanalisis sobre la intervenci6é primerenca
en nens amb autisme, és a dir, analisis sistematiques dels resultats de diferents estudis
relacionats amb el proposit d’arribar a una conclusid especifica. Per exemple Oono, Honey i
McConachie (2013) van realitzar una metanalisi comparant 17 estudis de 6 paisos diferents
(Estats Units, Regne Unit, Australia, Canada, Tailandia i Xina) sumant un total de 919 nens
amb TEA. Les conclusions principals d’aquest estudi assenyalen que hi ha certs indicadors
d’efectivitat en les intervencions, apuntant cap a la idea que una intervenci6 primerenca
adequada millora la comprensié del llenguatge i disminueix la gravetat de l'autisme. No
obstant aixo, segons Oono et al. (2013) la qualitat de I'evidéncia en els diferents estudis és

baixa i indiquen la necessitat de realitzar estudis longitudinals en aquesta area.

Al novembre del 2016 la revista médica Lancet publica un destacat estudi dirigit pel professor
Jonathan Green de la Universitat de Manchester (UK). Per primera vegada es mostren els
efectes positius a llarg termini d'una intervencié primerenca a través de la capacitacio i
apoderament dels familiars de nens petits (de 2 a 4 anys) amb autisme en I’entorn natural, és a
dir, a casa (Pickles et al., 2016). L’estudi presenta una gran validesa interna, ja que és una
recerca aleatoria controlada, amb 152 participants de diferents ciutats angleses i amb bagatges
culturals molt diversos. La troballa principal és que les millores dels nens en les arees de la
comunicacid i en la resta de simptomes de I'autisme s’han mantingut i perllongat en el temps.
A més la millora ha esdevingut autosuficient, és a dir, ha evolucionat positivament més enlla
de la intervenci6 inicial que va modificar la manera d’interaccionar dels pares amb els seus
fills. Molts estudis similars havien demostrat efectes positius en el moment del tractament

inicial, pero aquest estudi va més enlla i déna suport al marc teoric que afirma que les
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intervencions amb participacié familiar tenen efectes sostinguts en el temps, passat fins i tot el

moment de la intervencio inicial.

En aquest capitol s’exposen i descriuen els programes existents a diferents paisos per I'acollida
i apoderament de families amb nens petits amb autisme. La idea inicial era recollir les
propostes d’iniciativa publica, pero en el cas de I'Estat espanyol, s’han descrit alguns
procediments portats a terme per associacions i altres institucions comunitaries, tot i que no
es poden considerar per se programes d’acollida globals. Tot i aix0, es descriu el programa
CONTEA de la comunitat de Madrid que es va portar a terme en forma de projecte pilot. Pel
que fa a Catalunya es descriu el “Pla d’atenci6 integral a les persones amb trastorn de I'espectre
autista (TEA)” que, malgrat que en el moment d’escriure aquesta tesi no s’ha desplegat amb els
recursos necessaris, exposa algunes idees interessants. Cada programa s’ha descrit
metodologicament, a nivell d’objectius i recollint també les possibles avaluacions internes i
externes que s’hagin pogut portar a terme. Per ultim, en I'arxiu 1 adjunt a la tesi es presenta

una taula-resum (taula 7) de tots els programes per facilitar la seva analisi i comparacié.

Pel que fa al procés de recollida de dades, aquest capitol ha estat un dels més dificils i
complexos ja que en la practica l'autor s’ha trobat que a I'Estat espanyol no existeix cap
document on s'indiquin els procediments d’acollida de les families després del diagnostic. En
aquest sentit I'autor de la tesi es va posar en contacte amb el Sr. José Luis Cuesta, expresident
de I'’Associacié Espanyola de professionals de I’Autisme (AETAPI), qui va suggerir que s’establis
comunicacidé amb 20 professionals experts i de reconegut prestigi de 10 comunitats autbnomes

diferents de I'Estat espanyol amb la finalitat d’obtenir informacio.

A nivell internacional 'autor de la tesi es va posar en contacte amb la National Autistic Society
(NAS) d’Anglaterra i amb els responsables de I'EarlyBird Programme, que de fet és el programa
inspirador d’aquesta investigacio. Fins i tot es va sol-licitar I'assisténcia a les jornades de
formacié que organitzen per a professionals, perd no va ser possible ja que només hi tenen
cabuda els professionals que acabaran treballant en la mateixa organitzaci6. També es va
contactar amb els responsables del programa Pathways d’Estats Units, aixi com amb els autors
de diversos articles dels programes d’intervencio australians. En la taula namero 3 presentada

al final d’aquest capitol es detallen els professionals i experts contactats.

4.2 Programes al Regne Unit

4.2.1 EarlyBird Programme

El contingut del programa anomenat EarlyBird Programme de la National Autistic Society
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(NAS) vol reconduir tres arees: la comprensid per part de les families sobre qué és l'autisme,
les dificultats en la comunicacié i les dificultats de comportament. L’objectiu principal és
proporcionar a les families les eines necessaries per entendre els seus fills i aixi potenciar el seu
desenvolupament. Aquest programa el va desenvolupar la NAS al Regne Unit com a projecte
pilot I'any 1997, en una zona del nord del pais anomenada Yorkshire. El projecte, inicialment,
es va posar en marxa com a programa d’atencié primerenca d’'una durada de tres mesos, en el
qual es proporcionava una atencio6 global de qualitat als familiars d’infants de O a 4 anys dintre

de I'espectre autista i es plantejava ser replicat en altres zones geografiques.
4.2.1.1 Descripcio General i Objectius

En un principi, el desenvolupament del programa es va acompanyar d’'un estudi d’eficacia i de
controls de qualitat periodics (Shields, 2000; 2001). Un dels estudis pilot del projecte (Hardy,
1999) va trobar que les families estaven menys estressades després d’entrar en el programa,
havien millorat la interaccié amb el seu fill i percebien les conductes del seu fill de manera més
positiva. Aquests canvis positius es van repetir en un estudi de seguiment sis mesos més tard.
L’éxit d’aquest estudi pilot i dels estudis de seguiment posteriors va donar pas a la
disseminacié del programa a partir de gener de 'any 2000. Es van comencar a oferir cursos
sota el nom d’aquest programa amb els materials de suport corresponents, sempre dirigits per
professionals amb experiéncia en autisme. Els equips de professionals normalment eren
multidisciplinaris i sovint amb el suport economic de diferents departaments. Al setembre del
2013, més de 300 equips de professionals ja s’havien format sota el paraigiies del programa,
més de 12000 families '’havien completat i només 480 families I'havien abandonat (NAS,
2017). En aquell moment el programa ja s’havia establert a Nova Zelanda, Japd, Luxemburg,
Dinamarca, Suécia, Grécia i Malta. A nivell economic a Anglaterra el programa s’inclou dintre
del pla d’accié de la NAS. Aquesta associacio obté els seus recursos financers de donacions,
formacions i altres esdeveniments de caracter public. En el cas de Nova Zelanda, per exemple,
el programa esta subvencionat pels departaments de Sanitat i Educaciéo conjuntament. En
aquest pais s’han portat a terme diversos estudis sobre la seva eficacia (Littek i Withworth,

2002).

Els objectius del programa son:

e Donar suport a les families en el periode compreés entre el diagnostic i l'inici de
I'escolaritzacio
e Dotar d’eines i estratégies a les families perque puguin facilitar el desenvolupament

social, comunicatiu i amb unes conductes adequades dintre de 'entorn natural de
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I'infant
e Ajudar a les families a posar en marxa metodes i accions positives per educar els seus
fills en aquestes edats primerenques, aixi com reconduir possibles dificultats de

comportament
4.2.1.2 Metodologia i desenvolupament del programa

Com s’ha comentat abans, I'objectiu principal del programa EarlyBird és el de dotar d’eines i
estratégies a les families que tenen nens en edats primerenques (0-4 anys d’edat) amb TEA per
afavorir el seu desenvolupament (NAS, 2017). La base del programa esta enfocat a apoderar les
families i, per tant, requereix de professionals que formin als adults en lloc de terapeutes que
només treballin amb nens. El programa té una durada de tres mesos per tal que les families
obtinguin les estratégies i 'autonomia suficient per treballar amb els seus fills amb TEA. La
tasca dels professionals és la de compartir els seus coneixements i experiéncia amb els pares,

facilitar-los recursos i encoratjar-los a resoldre problemes de manera autobnoma.

En el periode posterior al diagnostic d’'un fill amb discapacitat, els pares sovint se senten
desmoralitzats i amb poca confianga (Abidin, 1995). L'enfocament del programa té com a
objectiu augmentar la seguretat de les families, mentre que se’ls facilita informacié sobre
l'autisme i estratégies practiques per ajudar al desenvolupament dels seus fills. Els
professionals tenen com a missio aconseguir que les families adoptin eines i estratégies per tal
de poder analitzar i resoldre els diferents problemes que vagin sorgint. Paral-lelament, I'equip
EarlyBird aixi com altres pares ja formats, faciliten ajuda i suport als familiars que se’ls acaba

de diagnosticar un fill amb TEA (NAS, 2006b).

En el programa hi participen un maxim de sis families i, sempre que sigui possible, s'anima als
dos progenitors a participar conjuntament en les sessions per tal d'aprendre i donar-se suport
mutu. Quan els compromisos no permeten l'assisténcia de tots dos pares, es proposa que un
dels membres participi a totes les vuit sessions i que l'altre hi assisteixi sempre que sigui

possible.

Els professionals del programa EarlyBird han de ser conscients que en cada grup de families es
trobaran amb nivells de coneixements sobre l'autisme molt variats, aixi com diferents
experiencies d’atencio educativa i d’acceptacié del diagnostic. Molts pares de nens en edat
infantil amb autisme encara no han conviscut amb altres persones amb autisme i potser no sén
conscients del que realment significa el TEA. Els professionals, a més de fomentar el

desenvolupament d’'una dinamica de grup, cal que tinguin en compte les necessitats
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individuals dels familiars. Cada sessio esta planificada, pero la seva implementacié pot ser
personalitzada per a les families i aixi incidir en les tasques de la llar. Durant les visites a casa,
els formadors del programa tenen 'oportunitat de centrar-se en les necessitats individuals de
cada familia, concentrant-se en tasques i problemes que posteriorment es poden compartir

amb la resta de participants (NAS, 2006b).

La intervencio que es porta a terme durant el programa és essencial per als nens amb TEA i
ajuda a maximitzar el seu potencial d'aprenentatge. Les dificultats sociocomunicatives i la
rigidesa que pot presentar un nen amb TEA requereixen técniques especialitzades. Cal tenir
present que els problemes de conducta es poden minimitzar o evitar si s'utilitzen les
estratégies o les técniques apropiades. A nivell teoric les families troben la metafora de
I'iceberg del model TEACCH (Schoppler, 1995) i I'aproximacié STAR d’analisi de la conducta

de Zarkowska i Clements (1994) especialment util.

Els grups de suport per a pares també son de gran ajuda, tot i que s’ha de tenir present que és
probable que les families de nens acabats de diagnosticar se sentin reticents a assistir a les
trobades que s'organitzen (NAS, 2006b). A mesura que vagin acceptant el trastorn dels seus
fills, els pares s'adonaran que no sén els tnics que tenen un nen de 0 a 6 anys amb TEA, és a

dir, cal promoure la interaccid entre professionals i familiars, aixi com el seu apoderament.

L'equip EarlyBird fomenta un ambient informal, agradable i de suport continu. Constantment
s'anima els familiars a formular preguntes i fer suggeriments. Tot i que les sessions estan molt
estructurades, hi ha moments de reflexio, debat i resolucié de problemes. A més a més, s’han
de realitzar tasques setmanals a casa per fer-ne un treball posterior durant les sessions. La
dinamica de grup que es desenvolupa entre les families que participen en el programa és tan
important com la que existeix entre els professionals i els familiars. El programa anima a les
families a treballar juntes i a donar-se suport mutu, tant en grups petits com en tot el grup. Els
progenitors tenen l'oportunitat d’aprendre els uns dels altres, factor clau en I'apoderament de

les families i en el desenvolupament de la seguretat en si mateixa.

El programa fa un as extensiu dels videoclips d'altres pares del Regne Unit amb fills amb TEA
per il-lustrar les diferents maneres d’intervenir. També s’utilitzen histories d'altres families i de
la propia experiencia de 1'equip de professionals com a eina didactica. El programa explica als
familiars per que les persones amb TEA experimenten el mén de manera diferent. El rol del
video com a facilitador de coneixements en tot el programa és molt important. A través de

clips introductoris del preprograma de visita a casa, les families poden “conéixer” els fills
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d’altres persones. Els videos fan possible que els familiars puguin aprendre de families que ja
han passat pel programa. Els comentaris que es fan en el video durant les visites a la casa
permet als pares autoavaluar-se i personalitzar les habilitats que han aprés durant les sessions
de grup, per utilitzar-les quan treballen a casa amb els seus fills. Els clips de les visites a casa
son mostrats en les sessions grupals, de manera que els familiars, com a grup, tenen la
possibilitat de compartir el problema i solucionar-lo tots junts. Els progenitors s’ajuden entre
ells durant les sessions i poden celebrar tots junts la seva feina i les fites aconseguides a casa.
Les families han de tenir clar el compromis que implica assistir al programa. Paral-lelament,
EarlyBird ha de ser capa¢ d’abordar i satisfer les necessitats que presenten totes les families

amb un nen en I'etapa infantil amb TEA.

El contingut del programa es divideix en tres capitols o arees. En primer lloc, es prioritza que
els familiars entenguin qué és el TEA. En segon lloc, es posa émfasi tant en la comunicacié com
en la interaccio social. Els nens amb TEA mostren grans dificultats en aquestes dues arees, per
aixo és imprescindible que els familiars en siguin conscients. Si s’aconsegueix que les families
entenguin aquestes dificultats, es podra demostrar que hi ha altres maneres de comunicar-se i
d’interaccionar amb els seus fills, les quals permeten millorar la comprensié receptiva i
expressiva aixi com les seves habilitats socials. Per ultim, es déna suport a I’hora d’analitzar les
conductes dels seus fills. L’objectiu és conéixer quins son els factors desencadenants d’aquestes
conductes inapropiades, i com reconduir-les. D’aquesta manera es podran buscar els recursos

visuals adients per tal de prevenir o minimitzar els problemes de comportament.

La comunicacié s'aborda des de la practica; és a dir, es pretén incidir en el desenvolupament de
la interaccid social, I'atencio, el compartir i saber aprendre del teu entorn, en lloc només d’'una
visié teorica. El programa explica la naturalesa del desenvolupament tipic en la comunicacié
abans de centrar-se en les diferéncies observades en els infants amb TEA. S'informa als
familiars sobre la importancia de modificar la seva propia comunicacid, per tal d'ajudar al seu
fill a desenvolupar la comprensié i 1"ds de la comunicacié social. S'introdueixen recursos
visuals per donar suport a la comunicacio, incloent I'is de técniques com PECS (Frost i Bondy,
2002) per facilitar i ensenyar la comunicacié funcional. En la taula 4 es recullen les diferents

sessions portades a terme dintre del programa aixi com els seus continguts.
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Taula 4. Sessions i continguts del programa EarlyBird

SESSIONS CONTINGUT

Preprograma Visita a casa (A) - video introductori

1-1: Introducci6 al programa EarlyBird
1.Autisme 1-2: Qué és l'autisme?
1-3: Com veuen el mon les persones amb autisme

2-1: Com interpreten el mon les persones amb autisme
2.Autisme i Comunicacio 2-2: Desenvolupament de la comunicacio
2-3: La comunicacio en les persones amb autisme

3-1: Técniques utils per ajudar als aprenentatges

3.Treballar amb el teu fill 3-2: Jocs socials
Visita a Casa (B) Jocs socials a casa
4.Recursos visuals i estructura 4-1:Feedback / Jocs socials

4-2: Donar suport a la comunicacio
4-3: Suports visuals i estructura

5.Prevenir problemes / Rutines de joc 5-1: Hiperléxia i I'Gs de llibres
en el desenvolupament. 5-2: El joc i 'autisme
5-3: Diari i rutines de joc

Visita a Casa (C) Diari i rutines de joc

6.Entendre la conducta 6-1: Compartir rutines de joc
6-2: Utilitzar I'Iceberg per I'analisi de conductes.
6-3: El model STAR

7.Reconduir la conducta (A) 7-1: Conductes repetitives, obsessions i interessos especials
7-2: Reconduir rabietes i agressions
7-3: Pors i fobies

Seguiment Quelcom a celebrar!
8.Reconduir la conducta (B) 8-1: Menjar
8-2: Dormir

8-3: Autonomia i higiene personal
8-4: Conclusions i celebracié

Seguiment Tres mesos després del programa seguiment amb assisténcia a
nivell grupal.

Font: Elaboracié propia. Basada en la informacio proveida per la National Autistic Society (NAS) (2006b) The
NAS EarlyBird Model of early intervention. Internal document.

Algunes de les fortaleses que presenta aquest programa son a) les visites a casa, abans i durant
la implementacié, b) I'as del video com a eina d’avaluacio i d’aprenentatge, c¢) els suports
visuals utilitzats amb els nens, d) I'avaluaci6 continuada i la metodologia variada, e) el foment
de les dinamiques de grup i el format de les sessions. Aquests punts es descriuen amb més

detall a continuacio:

a) Visites a casa
Un dels aspectes a destacar del programa EarlyBird és la constancia i la perseveranga que
mostren els professionals. Aquests, sempre que sigui possible, han de mantenir la continuitat i

anar visitant a les families. Les visites a domicili permeten personalitzar el programa d'acord
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amb les necessitats individuals de la familia i construir una relacié de treball positiva entre el

professional i la familia.

El programa consta de tres tipus de visites a la llar:

e Visita domiciliaria A: se centra en el desenvolupament de l'atencié compartida.
L'objectiu és que les families portin a terme un joc senzill amb el nen, buscant la
interaccio, la comunicacid i la presa de torns. En aquest primer video-feedback, les
families sovint son molt autocritiques, per aixo cal recordar-los els diferents temes
tractats durant el programa i ajudar-los a centrar-se en els aspectes positius de

I'activitat que han realitzat.

e Visita domiciliaria B: se centra en tres vies d’atencié compartida. Generalment, es tracta
d’un debat relacionat amb les rutines diaries, i el video es fa sobre la preparacié de la
rutina en forma de joc. En aquesta etapa del programa es posa especial émfasi en ajudar
les families a identificar els punts forts i les arees per al desenvolupament en la seva

rutina.

e Visita domiciliaria C: els familiars escullen una activitat per explicar o realitzar amb tot
el grup per tancar la sessid 8. L'objectiu és que s’adonin del progrés que hi ha hagut des
que van comengar el programa fins aquell moment. Un exemple pot ser una activitat
préviament gravada o alguna dinamica nova que la familia hagi posat en practica amb

els seus fills.

b) Lsdel video
Els videos so6n un gran recurs tant per les families com pel propi programa. Per aquest motiu,
se'n fa un ampli us durant les dues sessions de grup i les visites a domicili. Part del material
visual és especific del grup en particular i s’ha enregistrat pels professionals durant el

programa.

Clips d'introduccié dels nens

Durant el preprograma de visita a la llar es grava un breu clip de 3 0 4 minuts de durada on es
mostra els pares i els seus fills jugant. Cada vegada que hi hagi una visita a casa s’enregistrara, i
posteriorment la familia obtindra un video amb totes les activitats que s’han anat realitzant a
la llar. Aquests clips s’han d’editar ja que s’utilitzaran al llarg del programa. Aixi, les families
veuran diferents maneres de tractar amb els fills i s’analitzaran els aspectes a millorar. A més,

sempre hi haura espais de debat on es puguin realitzar critiques constructives i d’aquesta
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manera les families se sentin que tenen suport, compreses, identificades, etc. Es tracta d'un

recurs per tal que totes les families puguin presentar els seus fills al grup.

Video-feedback

L’ts de videos i comentaris és una part fonamental del programa EarlyBird. Abans d’introduir-
se en el programa, els familiars han d’autoritzar les gravacions per poder compartir tot el
material amb altres families. Els equips de formacié poden demanar permis per utilitzar els
videos en formacions posteriors. El proposit principal dels videos durant les visites
domiciliaries és procurar que les families aprenguin mitjancant l'autoavaluacié. Durant les
sessions s’aporten eines i estratégies per tal que els progenitors aprenguin a jugar i interactuar
amb els seus fills. Tot i aixi, son ells mateixos els que han de personalitzar les activitats segons
els interessos i les motivacions dels seus fills. A través de les gravacions, les families podran dur
a terme una autoavaluacio. La retroalimentacié de video permet als adults observar de manera
objectiva com interactuen amb els seus fills: accions, reaccions, respostes, el que esta
funcionant, el que es podria millorar, entre altres. En general, les families mostren un gran
entusiasme en les visites domiciliaries durant el transcurs del programa, i especialment es
mostren molt satisfetes del video de retroalimentaci6 com un component important
d’aquestes visites. No obstant aixo, la majoria de families han informat que al principi se
sentien incomodes i fins i tot, els hi provocava una mica d’ansietat el fet de saber que les
estaven gravant. Per aquest motiu, els professionals han de ser conscients d'aquest estat
emocional i ser el maxim d’empatics, sensibles i assertius, tot mostrant una actitud relaxada i

tranquil-litzadora, especialment durant les visites domiciliaries inicials.

L’ts del video en les sessions de grup

En la primera sessié es mostren clips gravats durant el preprograma de visita a la llar. Es pot
veure com els pares es relacionen i treballen amb els seus fills, i viceversa. Després cada video
es comparteix amb tot el grup de families, la qual cosa permet veure el treball de 'altre i el
progrés, compartint idees i celebrant éxits conjuntament. A mesura que el programa avanca,
les families sén capaces de resoldre problemes de manera conjunta, compartir critiques

constructives i suggeriments positius per tal d’actuar de la millor manera possible.

¢) Suports visuals

El programa parteix del fet que les persones amb autisme son aprenents visuals. Els suports
visuals son molt importants per a les persones amb TEA, ja que faciliten la comprensié de les
situacions i saber el queé s’espera d’ells, reduint aixi I'ansietat que els genera alldo nou i

inesperat. Ajuda a guiar la realitzacié de tasques, millorant la seva autonomia i independéncia.
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També permet millorar el seu comportament, mostrant algunes normes de conducta basiques i
ensenyant-los a adaptar el seu comportament a les diferents situacions socials. Els suports
visuals també son una eina per estimular el llenguatge expressiu, millorar la comprensié de
conceptes, desenvolupar habilitats perceptives i estimular el desenvolupament cognitiu. Aixi
doncs, en totes les sessions s’utilitzen seqiiencies i calendaris visuals per tal de mostrar a les

families la importancia d’aquest recurs en qualsevol tipus de context.

d) Avaluacié continuada i metodologia variada

El programa disposa de fulls d'avaluacid, que han de ser completats pels participants al final de
cada sessio. També existeix el qiiestionari post-programa, el qual es déna durant la tercera
visita perque els familiars el contestin durant I'dltima sessid. Un altre recurs que s’utilitza son
els fulls de treball, els quals es fan servir durant les sessions de grup. L'objectiu és mostrar als
familiars que, una vegada entenen perqué el nen amb autisme pot comportar-se de manera
diferent als altres nens, llavors poden comengar a trobar la manera d'ajudar al seu fill. Per
aquest motiu, al llarg del programa s’anima a les families a creure en l'aprenentatge visual, el
qual és essencial per a les persones amb TEA. El contingut del programa s’adrega a les
necessitats de les families que viuen amb un nen en edat infantil amb TEA, perd cobreix els

nens en tot I'espectre autista.

Durant les sessions s'utilitza una gran diversitat de metodes d'aprenentatge. Les families
informen que aprecien aquesta varietat, que inclou I'as de clips de video especifics d'autisme,
exercicis practics, jocs de rol, debats, compartir experiéncies en grup, resolucié de problemes,
trobades amb adults amb autisme; tasques i retroalimentaci6é dels videos, la demostracié de
técniques senzilles i assessorament personalitzat durant les visites domiciliaries, entre altres.
Tot i aix0, el programa es basa, sobretot, en exemples practics, és a dir, experiéncies i vivencies
tant de les families com dels professionals. Els familiars sovint gaudeixen i necessiten
compartir histories reals del seu dia a dia. Per aquest motiu, s’evita, en la mesura del possible,
posar “exemples de llibres de text”, ja que rarament s’adapten a la realitat de les families. Les
unitats del programa graviten al voltant de les tres arees de contingut, autisme, comunicacio i

conducta, per perfilar un programa amb una perspectiva global per¢ individualitzada.

e) El foment de la dinamica de grup

Els tres mesos de treball conjunt amb les sis families és una part vital del programa. Les
diferents families informen sobre I'alleujament de saber que no estan sols, de comptar amb els
suport d’altres families i professionals, de poder explicar sense vergonya situacions inusuals de

la vida quotidiana del seu fill amb TEA. També tenen l'oportunitat d'intercanviar idees i
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experiencies amb altres pares que viuen circumstancies similars. Les families que participen en
la dinamica grupal, coincideixen en la importancia de saber escoltar les altres histories, de

compartir problemes i idees per trobar possibles solucions.

El format de les sessions grupals es basa en un ambient informal i relaxat per tal que els pares
sarribin a conéixer el més rapid possible. Les sis families es divideixen en tres grups cada
sessio. Al llarg del programa, es realitzen tant sessions de petit format com de tot el grup.
L’objectiu és que les families disposin d'un espai on compartir experiéncies, resoldre
problemes de manera conjunta i oferir idees i estratégies per a la resta de grup. Sovint hi ha
families que viuen situacions que altres ja han viscut anteriorment i que no saben com
gestionar-les. El fet de compartir preocupacions, buscar possibles solucions, entre altres, és un
factor en I'augment de confianca de les diferents families. Quan es comparteixen aquestes

experiencies, ambdos grups familiars semblen sentir-se compresos, beneficiats i satisfets.

A més a més, el programa disposa dels Amics de grup EarlyBird, el qual ofereix als familiars
que ja no assisteixen al programa, I'oportunitat de mantenir el contacte amb el seu propi grup i
coneixer a altres families. El fet d’'unir-se als Amics de grup EarlyBird, permet mantenir
contacte i suport per als pares. La majoria de families acaben el programa amb ganes d'ajudar a
altres families, o amb ganes de difondre a altres pares, professionals i/o mitjans de

comunicacid sobre I'experiéncia de participar en el programa.

4.2.1.3 Avaluacio

Stevens i Shields (2013) van portar a terme un estudi on tant els familiars com els professionals
involucrats en la formaci6é del programa subratllaven la valua en el fet que professionals i
familiars es formessin conjuntament i que poguessin adaptar al maxim els recursos i
estratégies aixi com compartir dubtes i solucions sobre els seus fills i alumnes. En un altre
estudi (Halpin, Pitt i Dodd, 2011) es reflecteix la millora en els comportaments dels nens aixi
com en la capacitat de treball conjunt entre families i professionals. Un cop finalitzat el
programa, la mateixa organitzacié demana als familiars completar una avaluacié quantitativa i
qualitativa. A continuacid, es poden veure algunes de les reflexions i/o valoracions expressades

per les families després de la participacio en el programa (NAS, 2006a):

"El trastorn de 1'espectre autista és molt més ampli del que pensavem: no tots els nens
son iguals”
"L'acceptacio del TEA del meu fill és de vital importancia - només puc treballar amb ell

si realment 'entenc”
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“Ara puc entendre I'abast dels seus problemes sensorials”
n .7 . r . Lyl

Comprenem la seva frustracid per la dificultat que té en la comunicacié
n , . -y .

Ara entenc que no és tant entremaliat, siné que hi ha bones raons per al seu
comportament”
"He aprés noves habilitats per recuperar el control i saber fer front a la situacio”
"Tendim a ser una mica més pacients, els intentem entendre i tractem de posar-nos en

o

la seva situacio

4.2.2 EarlyBird Plus programme

Després d’'uns anys de funcionament del programa EarlyBird, els directius de la NAS van
detectar la necessitat de proveir a les families i als professionals amb un programa adaptat per
a nens més grans i que potser havien rebut el diagnostic més tard o que fins i tot encara
estaven en procés d’avaluacié diagnostica (Avon and Wiltshire Mental Health Partnership

NHS Trust, 2017; Cutress i Muncer, 2014; NAS, 2017).
4.2.2.1 Descripcioé General i objectius

El programa té una durada de 3 mesos esta dirigit a nens de 4 a 9 anys d’edat amb diagnostic
d’autisme. Per a poder maximitzar un suport de manera sistematica la NAS proveeix de
formacid als familiars i als professionals de manera conjunta, ja sigui el mestre d’educacié

especial de I'escola o I'educador que déna suport a I'aula.

Els objectius del programa son els segiients (Westfield Arts College, 2017):

e Apoderar familiars i professionals

e Donar suport a la generalitzacié de les metodologies utilitzades entre els professionals i
els familiars tot formant-los conjuntament

e Ajudar a establir unes bones practiques d’intervencié de manera més sistematica en la

vida de la persona amb autisme
4.2.2.2 Metodologia i desenvolupament del programa

Durant els 3 mesos que dura el programa s’ofereixen 8 sessions i 2 visites a casa, per a poder
individualitzar al maxim tot el que s’aprén durant aquest temps. El programa EarlyBird Plus
sacompanya d’'un llibre on s’explica tot el contingut i recomana que els professionals i els
familiars aprenguin conjuntament. En cada curs s’hi poden inscriure un maxim de 6 families,

on s’hi inclou dos adults més un professional relacionat amb el nen amb autisme. Després dels
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3 mesos de formacio els professionals poden obtenir un certificat d’assisténcia que pot ser part
d’un programa de desenvolupament professional. A nivell metodologic s’utilitzen videos i eines
ye I . \ . . ’ . . K .
d’intervencié amb evidéncia cientifica, donant peu a que professionals i familiars aprenguin
paral-lelament com un sol equip. En la taula 5 es presenta un resum de les sessions, les visites i

els continguts.

Taula 5. Sessions i continguts del programa EarlyBird Plus

SESSIONS CONTINGUT

Sessid 1 Entendre I'’Autisme

Sessio 2 Interpretant la Comunicacio
Sessi6 3 Promocionant la interaccio
Visita a la Llar

Sessi6 4 Aprenentatge Estructurat
Sessi6 5 Analisi del Comportament
Sessio 6 Prevenir Problemes

Visita a la Llar

Sessio 7 Donant suport a la socialitzacié
Sessio 8 Mirant cap al futur

Sessi6 de Seguiment 3 mesos després

Font: Elaboracié propia. Basada en la informacio proveida per la National Autistic Society (NAS) (2006b) The
NAS EarlyBird Plus Model. NAS.

El programa és gratuit per a les families, pero en aquest cas els professionals han de pagar 44
euros pel llibre que se’ls proporciona (Avon and Wiltshire Mental Health Partnership NHS
Trust, 2017).

4.2.2.3 Avaluacio

En finalitzar el programa s’ofereix a les families la possibilitat de completar un qiiestionari de
satisfaccié (NAS, 2011) on poden avaluar els diferents components del programa i on també es
recullen opinions directes dels familiars (Westfield Arts College, 2017): “Un programa molt
acollidor... I també et permet parlar amb altres families que estan en el mateix barco i aixi no et
sents tant sol” (Mare). “Un dels millors cursos al que he assistit. Em sento més segura i

equipada per donar suport a les families, als mestres i als nens” (Mestra Educacio Especial).

Diferents estudis com el publicat per Clubb al 2012 ens déna pistes dels avantatges que suposa
el fet que les families i els professionals es formin conjuntament. Aixi els dos programes,
EarlyBird i EarlyBird Plus, es presenten com plans de formacié i d’acollida molt efectius a nivell
economic millorant molts aspectes basics en la qualitat de vida de les families dels nens amb

autisme. En l'estudi portat a terme per Cutress i Muncer (2014), les 120 families participants
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expressen una millora substancial en la seva comprensié de l'autisme i de les diferents
conductes que presenten els seus fills. Per altra banda, els resultats suggereixen que les
practiques basades en I'evidéncia cientifica tenen un efecte positiu en la gestié de conductes,
'estrés i la vida familiar aixi com en la relaci6 amb l'escola. Tot i aixo, també es proposen

futures investigacions amb grups control per assegurar I'efectivitat del programa.

4.2.3 Cygnet programme

Aquest és un programa de suport per a families a Anglaterra que tenen un fill amb autisme de
5 a 17 anys. Tot i que és un programa per nens més grans, s’ha cregut necessari analitzar-lo
especialment pel seguiment a curt i llarg termini que es fa de les families i pel seu contingut

totalment adaptable a families amb fills més petits.
4.2.3.1 Descripcié General i objectius

El programa Cygnet esta basat en el model de suport familiar anomenat Family Partnership
Model (Davis i Day, 2010). Aquest parteix d’'un marc teoric on es potencia la col-laboraci6 entre
les families i els professionals. Es combinen els coneixements i les seves experiéncies per
construir i potenciar un suport familiar més eficag, i aixi es poden identificar estratégies i

suports més efectius i realistes.

Els objectius principals del programa Cygnet son:

e Millorar la comprensié dels CEA® per part dels familiars

e Ajudar els familiars a facilitar la comprensié de com les persones amb autisme veuen el
mon i que produeix que es comportin d'una certa manera

e  Guiar els familiars a través d’estrategies practiques per millorar la comunicacid, el joc i
la conducta

e  Guiar els familiars cap a recursos rellevants sobre autisme

e Donar a les families I'oportunitat de trobar-se amb altres families que hagin tingut la

mateixa experiéncia i aixi crear una xarxa de suport entre elles

8 Cal destacar que en anglés TEA s’'anomena ASD, és a dir, Autism Spectrum Disorders, perd aquest programa
utilitza les sigles ASC, Autism Spectrum Condition. Es a dir, ens parlen de Condicié no de Trastorn. Aquest
canvi conceptual 'ha promogut entre altres Simon Baron-Cohen, director del Autisme Research Centre a
Cambridge i uns dels autors més reconeguts i prolifics de la literatura cientifica en relacié6 amb l'autisme.
Baron-Cohen considera que “El terme condici¢ indica al proveidor dels serveis especialitzats que la etiologia és
biomedica pero evita les connotacions negatives del terme trastorn. La meva preferéncia personal seria que el
DSM-6 substituis — Trastorn de I'Espectre de '’Autisme - per - Condicié de I'Espectre Autista. TEA o CEA
només té una lletra diferent perd implica un gran canvi conceptual”’(Baron-Cohen, 2017).
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4.2.3.2 Metodologia i desenvolupament del programa

Consta de 6 sessions setmanals en total, amb una durada de 3 hores cada sessio. Les sessions
s'inicien amb una part més teorica (amb powerpoint, videos, documents..) i introductoria per
passar després a un debat i discussié entre tot el grup (Barnardos, 2016; Stuttard, Beresford,
Clarke, Beecham i Morris, 2016). Després de cada sessi6 les families han de portar a terme
alguna activitat o tasca a casa abans de la sessio segiient. Al final d’aquestes 6 sessions, s’hi pot
afegir una sessio de seguiment 3 mesos després de I'tiltima trobada. Les sessions estan dirigides
com a minim per dos professionals que tenen experiéncia i la titulacié necessaria. Els
professionals encarregats de portar a terme aquestes sessions de suport i seguiment reben una
formacié estructurada i uns manuals publicats per 'organitzacid. Per altra banda, es realitzen

avaluacions externes del programa de manera periodica (Barnardos, 2016).

El programa constitueix grups de 6 families com a maxim, amb l'objectiu de crear un ambient
de seguiment i confianca entre ells. Per cada familia es convida a dues persones, aquestes
poden ser els progenitors o algun cuidador/educador de confianga. A les families no els hi
suposa cap cost econdomic perd han buscar a través de la pagina web del programa si existeix

algun grup de suport proper al seu domicili.

Continguts del programa:

Introduccio i objectius del programa

e Introduccio6 al CEA

e Que significa ser autista? - Experiéncia amb el diagnostic

e Per qué i com ens comuniquem? - Comunicacié amb CEA - Estratégies per ajudar a la
comunicacié (Suports Visual, Histories Socials, Comic Strips Conversations)

e Que sdn els sentits? - Tipus de dificultats sensorials en els CEA

e Comportaments associats - Estratégies per ajudar - Tipus i funcions dels

comportaments - Comportament i autisme - Dificultats que produeixen

comportaments (Teoria de l'lceberg) - Analisi com reconduir els comportaments

(STAR) (Zarkowska i Clements, 1994)

e Estrategies principals - Com utilitzar les estratégies

4.2.3.3 Avaluacio

L’any 2010 Robson va portar a terme una avaluacié del programa Cygnet comparant diferents

resultats previs i posteriors a la implementacié del programa en 38 families. En global es va
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poder demostrar una millora en la seguretat de les families, tot i que els investigadors eren
conscients de la necessitat de recerques amb una evidéncia més robusta. Més tard, al gener del
2016 es va publicar un estudi pre-experimental on s’avaluava el programa en dues ciutats
diferents del nord d’Anglaterra (Stuttard et al., 2016). Es van avaluar diferents grups dirigits
per diferents professionals. La discussié de 'estudi destaca el fet que la majoria de les families
assistents havien accedit a estudis mitjans o superiors i que la majoria de nens representats en
'estudi havien estat diagnosticats d’autisme durant I'etapa de primaria, aixi mateix la majoria
també assistien a escoles ordinaries, és a dir, possiblement tenien un grau d’autisme mitja o
lleu. Tot i aquests elements que possiblement soén distorsionadors, I'estudi conclou que la
satisfaccio en el coneixement de l'autisme millora i, per tant, la capacitat per a prendre
decisions sobre les actuacions i intervencions dels fills amb autisme. L’estudi també suggereix
una investigacio més amplia i amb una mostra escollida aleatoriament per poder avaluar els

efectes a mig i llarg termini.

4.3 Programes al Japo
4.3.1 Model Discovery

El model Discovery es va implementar a la ciutat de Yokohama, la segona més gran del Japo
després de Tokyo. El nom del programa neix de la definicié en anglés: Detection and
Intervention System in the Community for Very Young children with developmental disorders
(Honda i Shimizu, 2002). El programa s’ha portat a terme en el context natural, facilitant
I'accés a les families, finangat pel govern del Japo i no només pensant en les persones amb TEA

sind per a qualsevol nen amb un Trastorn Generalitzat del Desenvolupament (TGD).
4.3.1.1 Descripcio general i objectius

Un dels primers passos necessaris per implementar el sistema és la deteccio i diagnostic del cas
en concret. Tenint en compte que les persones amb TEA necessiten algun nivell de suport en
els diferents contextos de la seva vida, el programa Discovery parteix d’aquesta idea i adopta
una filosofia comunitaria, intervenint en tota la comunitat on viu i es desenvolupa la persona
amb TEA. Hem de tenir en compte que el sistema de salut japonés és un dels més
desenvolupats del mén (Honda i Shimizu, 2002): tots els infants tenen revisions periodiques
molt freqlients i gratuites, de manera que qualsevol preocupacié de les families o qualsevol
senyal d’alerta és detectada immediatament pels professionals. Les eines utilitzades en tots els
centres per descartar TEA son el YACHT-18 (Young Autism and other developmental disorders
Checkup Tool), un qiiestionari que es passa als 18 mesos i el YACHT-36 que es passa als 36

mesos d’edat. Aquestes només son unes de les eines d’screening utilitzades, pero cal dir que
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totes les infermeres pediatriques de la zona estan formades per utilitzar aquests instruments.
Els centres d’atenci6 primerenca s’han construit per atendre a tota la poblacié infantil, sigui
quina sigui la dificultat o el diagnostic. El més important i caracteristic d’aquests centres és
que la meitat de les sessions estan adrecades als nens i 'altra meitat s’adrecen als progenitors

(Honda i Shimizu, 2002).
4.3.1.2 Metodologia i desenvolupament del programa

Després de seguir les directrius del centre de deteccié precoc, si un infant és valorat amb
alguna dificultat se’l deriva al centre especialitzat per a un primer reconeixement. Aquest
procés pot comengar a partir dels 18 mesos. Immediatament es fa I'estudi per valorar a I'infant.
Mentre dura tot aquest procés una infermera especialitzada porta a terme un seguiment a la
familia. Per altra banda, també s’inclou els pares en un programa de suport per a families i
nens, on també se’ls hi ofereixen més eines. Mensualment, els especialistes d’un cas concret es
troben per oferir suport i donar més estratégies als familiars. En aquesta trobada d’especialistes
hi participen: un psiquiatra, un psicoleg clinic, un treballador social i un infermer especialitzat.

Aquest equip avalua i assessora a la familia proveint-la d’'un pla de treball.

El programa consta de dues parts: 1)Programa introductori; 2)Programa principal.

1. Programa introductori. S’ofereixen classes un cop per setmana durant tres mesos.
Durant aquestes classes es posa émfasi en les ajudes visuals. Aquestes sessions també
ajuden a donar un diagnostic definitiu. Les classes tenen un maxim de 6 alumnes amb
els seus progenitors. Per primera vegada en aquestes sessions molts dels nens poden
seguir instruccions ja que les activitats estan molt estructurades. Per suposat és la
millor oportunitat per mostrar als familiars les caracteristiques de l'autisme i com
poder sobreeixir les dificultats del dia a dia. Totes aquestes trobades serveixen també
per a que els professionals puguin recollir dades que posteriorment es donaran al
psiquiatra especialista, i aixi es podra formular un diagnostic acurat.

2. Programa principal. Després de donar el diagnostic definitiu als pares i d’establir un pla
de treball, els familiars son introduits al programa principal. En aquest programa els
terapeutes son mestres especialitzats i psicolegs clinics. S'implementa amb una
periodicitat d’entre 1 a 5 dies setmanals, tot i que a la majoria de nens se’ls intervé de 3
a 5 dies per setmana, de 3 a 4 hores diaries. També se’ls déna l'oportunitat de
socialitzar-se de manera inclusiva en escoles bressol o de primaria. La caracteristica
principal de les classes és que son molt visuals i estructurades. Els objectius principals

parteixen de la millora en les habilitats de comunicacié, la prevencié del
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desenvolupament de conductes inadequades aixi com el treball en autonomia i de la
vida diaria. Paral-lelament s’'ofereixen sessions més tedriques en aspectes concrets aixi
com suport als familiars de nens més grans. Amb l'objectiu de generalitzar les

habilitats, s’organitzen visites a casa i als centres escolars on assisteixen els nens.

Un dels majors avantatges del programa, a part de la millora en I'evolucio dels nens inclosos en
aquest programa, ha estat la recollida de dades per a possibles investigacions, ja que des d’'un
bon principi els nens estan en contacte amb personal expert i clinic que recull dades de
I'evolucio i millora dels infants. La majoria d’estudis en TEA s’han realitzat a terme de forma
retrospectiva, en aquest cas el fet que es puguin recollir dades des dels 18 mesos d’edat pot

ajudar a aquests possibles estudis.
4.3.1.3 Avaluacié

No s’ha trobat informacié sobre els sistemes d’avaluacié interns o externs del model Discovery.

4.4. Programes als Estats Units

L’autor d’aquesta tesi ha trobat molt complexa la recerca de les diverses metodologies i
programes disponibles en els diferents estats d’aquest pais. El primer que aix0 fa pensar és que
si és dificil per un professional amb experiéncia i formacio especifica més dificil sera per als
familiars que tenen al seu carrec un nen amb TEA. Per altra banda, els programes aqui
exposats son intervencions dissenyades i plantejades per professionals experts individuals o
cliniques privades, que després els governs locals han incorporat en els seus projectes

d’actuacio territorial perd sempre des d’'un vessant privat.

4.4.1 Pathways Early Autism Intervention program

Per trobar informaci6 d’aquest programa, que actualment s’esta implementant a diferents
comptats de I'estat de Texas, I'autor de la tesi s’ha posat en contacte amb Renee Thibodeau
Hoffman, creadora del programa.

El programa Pathways sorgeix com a resultat del treball portat a terme per terapeutes amb
experiéncia que treballen en la intervencio terapéutica primerenca (de O als 3 anys) de nens

amb autisme: logopedes, terapeutes ocupacionals i psicolegs.
4.4.1.1 Descripcid General i Objectius

El programa Pathways té com a base la psicologia del comportament i del desenvolupament.

Per altra banda, segueix els requisits de les guies internacionals en Evidence Based Practice
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(EBP), practiques basades en l'evidéncia cientifica. La principal en aquest cas és Applied
Behaviour Analysis (ABA), coneguda per nosaltres com a Analisi Aplicada de la Conducta.

Els creadors de Pathways parteixen de la premissa que la plasticitat neuronal dels nens petits
ens permet efectuar canvis i millores rapidament. Estudis especialitzats actuals (Schertz,
Odom, Baggett i Sideris, 2013; Schreibman et al., 2015; Wallace i Rogers, 2010) recomanen que
les tecniques plantejades per a nens amb TEA més grans no son apropiades per a nens dels O
als 3 anys. Pathways es considera una metodologia en el marc del que s’anomena Intervencié
Conductual i Evolutiva en el Context Natural (Naturalistic Developmental Behavioural
Intervention, NDBI). L'objectiu principal del programa és la disseminacio de l'expertesa en
aquesta area per aixi compensar les mancances d’aquesta poblaci6 i donar a coneéixer la gran
necessitat d’intervencid a la resta de la poblacié. Com a objectiu tltim es busca que diferents
governs locals incorporin aquesta intervencio primerenca en els seus procediments d’atencio a

nens amb TEA.
4.4.1.2 Metodologia i desenvolupament del programa

El programa es porta a terme a casa, amb els educadors “naturals” del nen, és a dir, la seva
familia. Es marquen objectius especifics i es proveeix als familiars de formacié i d'un manual
sobre la intervencié. A mesura que els objectius es van assolint se’'n plantegen de nous amb la
familia, aixi aquesta cada vegada es va sentint més apoderada per poder treballar totes les arees

del desenvolupament. Els especialistes treballen una hora i mitja amb la familia setmanalment.
4.4.1.3 Avaluacié

En un estudi recent (Rollins, Campbell, Hoffman i Self, 2016) on s’avalua el programa
Pathways, es posa en evidencia les arees més importants en la intervencio, que son la
comunicacié social primerenca (per exemple el contacte ocular), el social engagement i la
reciprocitat verbal, les habilitats precursores de I'atencié conjunta, aixi com els “torns” no-
verbals. Els autors d’aquest estudi refereixen que és un programa efectiu per potenciar la
sociocomunicacié primerenca perd no per millorar els intercanvis comunicatius no verbals.
També posen de relleu que un programa com aquest pot ser un bon tractament subvencionat
per l'estat perd que caldria altres investigacions, ja que en aquest cas les terapeutes eren
persones amb molta experiencia i formacio, i malauradament la majoria de vegades no es déna
aquest fet. Tot i aixd, conclouen que és un bon programa per apoderar les families i per
difondre els coneixements del TEA entre els pares dels nens afectats. Cal remarcar que la
majoria de programes d’intervencié recomanats i amb una bona validesa cientifica en aquest

camp son inaccessibles per la majoria de families i per tant, els governs haurien de trobar
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noves formules de tractament que siguin més eficaces economicament.

4.4.2 P.L.A.Y. Project

Les sigles d’aquest programa signifiquen Play and Language for Autistic Youngsters. Es va
iniciar 'any 2001 amb l'objectiu de formar a professionals, ja siguin psicolegs, educadors,

logopedes o terapeutes ocupacionals.
4.4.2.1 Descripcio General i Objectius

Es un programa de formacié que té I'objectiu de disseminar una metodologia especifica entre
diferents professionals, basada principalment en les metodologies Floortime (Wieder i
Greenspan, 2003) per poder atendre nens petits amb autisme. El programa ha arribat a 27
estats diferents i a més de 1000 usuaris (Solomon, Van Egeren, Mahoney, Quon Huber i

Zimmerman, 2014).
4.4.2.2 Metodologia i Desenvolupament del programa

La intervencidé consisteix en 3 hores de visita mensuals durant 12 mesos. Préviament a la
intervencio directa s’ofereix a les families la possibilitat de visionar un DVD de 2 hores de
durada on s’explica les bases del programa, i algunes activitats i estrateégies concretes. Per altra
banda, també es proporciona un document d’unes 20 pagines on s’expliquen “els 6 Nivells de
Desenvolupament Funcional”. Els consultors, durant les visites, formen al “cuidador” principal
del nen, tot i que també es recomana l'assisténcia de les altres persones de la casa. Aquesta
formacié es fa a través de coaching, supervisio, modelatge i video-feedback. Durant el
coaching, els consultors ajuden els familiars a identificar senyals clars o subtils
d’intencionalitat comunicativa per a respondre de manera sistematica a I'interés del nen i aixi
captar l'atencid per posar en marxa intercanvis comunicatius reciprocs. També s’ensenya a les
families a proporcionar reptes apropiats per incidir en el desenvolupament funcional de
I'infant. Durant el modelatge els consultors juguen d’entre 15 a 30 minuts amb el nen per
demostrar diferents meétodes i técniques. A través del video-feedback el consultor obté 10
minuts representatius de com la familia juga i interacciona amb el nen, i 5 minuts de mostra
representativa de com el consultor interacciona amb el nen a casa. Després de cada visita,
s’envia una analisi per escrit dels videos, revisant les interaccions entre el consultor i el nen,
entre la familia i el nen, es resumeix el perfil de desenvolupament del nen i es recomanen els
meétodes i les técniques necessaries. Durant tot el procés, als consultors se’ls pot demanar
ajuda i fer preguntes via email o per teléfon. La proposta que normalment es fa a les families és

que aquestes interactuin de manera intencionada amb el seu fill en blocs de 15 0 20 minuts, un
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total de 2 hores diaries (Solomon, 2017).

Un dels punts forts d’aquest programa, segons els seus creadors, és la seva eficacia pel cost que
comporta, en comparacié amb la resta d’intervencions efectives portades a terme als Estats
Units. Segons el mateix programa P.L.AY, en general es recomanen unes 25 hores
d’intervenci6 setmanals per als nens amb autisme portades a terme per especialistes, i aix0,
segons indiquen altres programes d’intervencio primerenca, pot tenir un cost d’entre 25.000 i
60.000 dolars americans per any. En canvi, el programa P.L.A.Y té un cost d’'uns 4.000 dolars
per any i familia. Aixi, segons els autors del programa, a part de I’estalvi economic la familia es

converteix en “el millor company de jocs del nen” (Solomon, 2017).
4.4.2 .3 Avaluacié

L’any 2014 es van publicar els resultats d’'un estudi experimental amb grup control, portat a
terme amb l'objectiu d’avaluar l'efectivitat del programa P.L.A.Y en les arees del joc i del
llenguatge (Solomon et al., 2014). La mostra de la recerca va ser de 124 nens amb autisme dels
2 anys i 8 mesos, fins als 5 anys i 11 mesos d’edat. Els resultats indiquen que la intervencio va
millorar el diagnostic segons 'ADOS (Lord et al., 2000) i altres proves estandarditzades.
L'estudi posa emfasi en la millora global de la simptomatologia subratllant que és una

intervencio efica¢ economicament parlant.

4.5 Programes a Australia

4.5.1 Early Intervention Readiness Program (EIRP)

Aquest és un programa de suport familiar desenvolupat en resposta a I’escassa disponibilitat
d’informaci6 amplia i individualitzada pel periode de post-diagnostic en TEA (Tolmie, Bruck i
Kerslake, 2016). El EIRP basicament reconeix la manca de suport professional aixi com el nivell
d’estrés que es viu després de rebre un diagnostic d’autisme per part de la familia. Els
components nuclears de 'EIRP deriven d'un estudi pilot i d’'una revisié de la literatura que
emfatitza la importancia de la disponibilitat d'informacié comprensible i fiable sobre el TEA.
Aixi, el que es va prioritzar durant el desenvolupament del programa va ser l'accés a
informaci6 ajustada a cada persona amb TEA (Tolmie et al., 2016). El govern d’Australia i la
fundacié Greater financen tot el programa. Aquesta fundacié australiana dedica els seus

esforcos a donar suport econdomic i formatiu a families amb persones amb discapacitat.
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4.5.1.1 Descripcio general i objectius

L'objectiu central de I'EIRP és la millora dels coneixements que tenen les families sobre
'autisme, sobre les dificultats de comportament i les estratégies per reconduir-les. El programa
busca millorar I'autoestima i la seguretat en la presa de decisions que han de portar a terme les
families en relacié amb les intervencions. Per altra banda, també facilita les eines necessaries
perqué els diferents professionals es coordinin i puguin desenvolupar un treball més
individualitzat. Diversos estudis han demostrat la valua en la informaci6 de qualitat durant el
periode post-diagnostic, sobretot a '’hora d’accedir als diferents serveis disponibles en zones
geografiques concretes (Mulligan, Steel, MacCulloch i Nicholas, 2010; Russa, Matthews i
Owen-DeSchryver, 2015).

Caracteristiques principals del programa:

e El programa s’ofereix sense cap cost per a les families

e Els nens ja han estat diagnosticats o ja s’han derivat a un especialista clinic amb
sospites importants

o Les families poden ser derivades per un professional especialista o es poden auto-
derivar al mateix programa

e Les sessions del programa les porta a terme un professional: logopeda, terapeuta

ocupacional o psicoleg

Abans que la familia entri en el programa es realitza una trucada telefonica de 30
minuts de durada on es confirma la idoneitat perque la familia entri en el programa.
Durant aquesta conversa es demana de manera explicita:

e Quina comprensio tenen del diagnostic de TEA

¢ Sija han considerat o han comengat algun tipus de terapia o intervencio

e Si coneixen les diferents vies que té la familia per a demanar ajudes economiques del

tipus que siguin

Si després d’aquesta conversa inicial es conclou que la familia necessita suport per conéixer
millor qué és el TEA i per saber els serveis que existeixen en la comunitat, es programa una
reunioé amb la familia. La majoria de trobades tenen lloc a casa de la familia, tot i que si la
familia ho prefereix també es poden fer en altres llocs, com en el centre educatiu del nen. La
trobada inicial és de 2 hores de durada, en la que es crea un Perfil Familiar de Serveis. Aquest

document és una eina d’'una pagina d’extensié dissenyada especificament per aquest programa
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i que s'utilitza per guiar la xerrada amb la familia sobre els serveis i suports als quals ja han

accedit i altres als que poden estar interessats.

El Perfil Familiar de Serveis conté un llistat de serveis especifics per a cada regié estructurats

en 4 arees principals:

e Avaluacio clinica: diagnostic, comunicacio, desenvolupament cognitiu, sensoriomotor i
auditiu

e Intervencio: pediatra, metge de familia, logopeda, terapeuta ocupacional, programa
d’atenci6 primerenca, grup especialitzat d’activitats ladiques i centre educatiu

e Suport Familiar: grup de suport, terapia familiar i serveis de respir

e Suport Econdomic: suport econdomic estatal i suport sanitari per a persones amb TEA

Si durant aquesta primera trobada la familia manifesta la necessitat d’obtenir més informacio i
suport, es pren la decisié consensuada de fer una altra trobada d’una hora i mitja de durada. Si

no es conclou com a necessari rebre més suport, el programa s’acaba aqui.

La freqiiéncia i nombre total de sessions dependra de la necessitat de cada familia. Tot i que
cada sessio es desenvolupa de manera totalment individualitzada, per seguir una mateixa linia
i mantenir un adequat nivell de fidelitat amb el programa, els professionals disposen d’una

borsa d’eines diverses que conté:

e Fulletons, informacié escrita i pagines web fiables on es pot trobar més informacid

e Llista de tipus d’intervencions per a persones amb TEA, amb adreces i contactes

e Informaci6 sobre les diferents beques i ajudes econdomiques per part del govern aixi
com els criteris establerts i els procediments a seguir

e Fulletons i llibrets de lectura facil i basats en I'evidéncia cientifica sobre les estratégies
conductuals per millorar la comunicacid, sobre com utilitzar els suports visuals i
entendre les necessitats sensorials, sobre els suports conductuals positius i com
desenvolupar les habilitats de joc, 'autonomia, sobre com millorar les rutines de son i
suport per la transicié a 'escola

e Tots els professionals segueixen una formacié especifica abans de comencar a

assessorar a les families



Capitol 4. Programes d’acollida i suport per a families de nens petits amb Autisme | 88

4.5.1.2 Metodologia i desenvolupament del programa

Les sessions del programa EIRP a casa es focalitzen en 6 arees que es descriuen a continuacio:

Informacié sobre el TEA: Els casos en els quals el procés d’avaluacié diagnostica encara
no ha tingut lloc, el programa EIRP ddna suport en tot aquest procés. En el cas que la
familia ja hagi completat el procés diagnostic pero que indiqui al professional que
necessita millorar la seva comprensié del que és el TEA, I'especialista revisara I'informe
diagnostic subratllant els aspectes més importants i donant informacié molt més
individualitzada. Si encara no és possible accedir a un informe diagnostic, 'especialista
demanara informacié a la familia sobre les habilitats funcionals en l'area de la
comunicacid, interaccié social, joc, autonomia, motricitat i comportament aixi com les
necessitats i preferéncies sensorials. L'objectiu d’aquesta part és oferir suport a la

familia pel que fa els punts forts aixi com els reptes que planteja el seu fill.

Informacié sobre serveis: El professional donara informacié detallada de totes les
opcions per aconseguir ajudes i suports economics. També quan sigui necessari donara
suport per completar els documents necessaris per sol-licitar aquests recursos. Per altra
banda, s’oferira una explicacio detallada dels rols de cada un dels professionals que
puguin intervenir en el cas: logopedes, terapeutes ocupacionals, psicolegs, etc. Sempre
utilitzant paraules planeres i partint d’intervencions amb evidéncia cientifica. El govern
d’Australia ha creat una pagina web (The Australian Parenting Website) on es pot
trobar informaci¢ fiable i de qualitat acompanyada de molts videos explicatius.

Presa de decisions: Els professionals promouran la presa de decisions sobre quina

intervencio és 'adequada per aquella familia.

Servei de Suport a la transicié: Després que la familia ha decidit quins seran els serveis

pels quals opten, el professional del programa els hi dona suport en tot el procés de
derivacid i adaptacio, fins i tot acompanyant a la familia en les primeres visites als nous
centres.

Suport familiar: Si la familia té la sensacid que existeixen mancances en els serveis
disponibles, el professional del programa EIRP els buscara suport extern en funci6 del
que estigui a I'abast en la seva area geografica. Aixo pot incloure grups de suport per a
families, trobades individuals amb el professional de 'EIRP, trucades telefoniques, etc.

Estratégies de gestio: Mentre les families esperen els serveis que s’han demanat, el

professional de I'EIRP els oferira estratégies que ja es podran implementar a casa.
Algunes d’aquestes s’hauran aportat per escrit, perd s’explicaran i s’exemplificaran.

Partint de les capacitats i dificultats de cada nen, el professional promoura un dialeg
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intern amb la familia per prioritzar objectius comuns. Normalment el suport per part
del professional de I'EIRP s’acaba quan els familiars ja se senten prou segurs amb els

nous serveis adquirits i poden rebre suport per part d’altres professionals especialitzats.
4.5.1.3 Avaluacié

Durant els primers 20 mesos de funcionament del programa EIRP, es van derivar als
professionals del programa 135 families que hi havien arribat per diverses vies. D’aquestes, 114
van seguir el programa en les sessions inicials de suport (Tolmie et al., 2016). Les sessions de
seguiment programades a continuacié van ser seguides per 62 families durant un total de 20
mesos. Aixi mateix es van passar diversos qliestionaris per mesurar els nivells d’estrés de les
families abans i després del programa. La seva avaluacid va indicar una millora en els nivells de
seguretat de les families i una millor capacitat per a prendre decisions (Tolmie, Bruck i

Kerslake, 2015). Tot i aix0 també s’indica la necessitat d’estudis de seguiment més extensos.

4.6 Programes a I'Estat espanyol
4.6.1 Comunitat de Madrid

En la comunitat de Madrid no existeix cap programa general d’acollida o formacioé per a les
families de nens amb TEA. L’any 2015 es va publicar un Decret Llei per regular la coordinacid
en la prestacio de I'atencié primerenca en la comunitat de Madrid (Decreto 46/2015, de 7 de
Mayo). Aquest decret posa en marxa el “Centro Regional de Coordinacion y Valoracion
Infantil” (CRECOVI), encarregat de planificar, valorar, avaluar, organitzar i coordinar
'actuacio integral de I'atencié primerenca en 'ambit de la Comunitat de Madrid. Pel que es
pot deduir del document, aquest organisme es crea amb 'objectiu de millorar la coordinacié
entre els diferents serveis d’atencié primerenca i sobretot amb la intencié que les families no

hagin de fer pelegrinatge entre un i altre servei.

Segons els professionals contactats (Hernandez, comunicacié personal, 19 gener 2017) a través
del CRECOVI s’intenta donar orientacions i suport a les families, perd sempre de manera
informativa. La intencio no és capacitar a les families després del diagnostic. Per altra banda,
també s’especifica que, donat que és el centre de referéncia pel que fa a I'atencié primerenca,
s’ha produit una llista d’espera important per poder atendre a tots els casos. Tot i que no
existeix un programa per tota la Comunitat de Madrid, s’ha cregut necessari recollir aqui el
programa CONTEAY de I'Hospital Puerta de Hierro, ja que ddéna suport i informacid

especialitzada a algunes families que hi s6n derivades.

9 Aquest no és un acronim pero juga amb el significat de “donar suport a les persones amb TEA”
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Programa CONTEA

Un exemple diferent i especific és el que es déna a I'Hospital public Puerta de Hierro de
Madrid. Aquest ha posat en marxa un programa anomenat CONTEA (Bravo i Olza, n.d.). El
programa reuneix a un grup de pares de nens amb TEA. Esta dirigit per la unitat de psiquiatria

infantil de 'Hospital i té els seglients objectius:

e Oferir informacid especialitzada en un format grupal sobre el TEA, per aixi facilitar
I'acceptacié i comprensio del diagnostic

e Afavorir la implementaci6 del millor tractament possible, creant un espai de discussio
sobre les opcions per a nens amb TEA afavorint la implicacié de la familia en les
intervencions

e  Oferir un suport emocional entre les diferents families dels nens afectats.

e Deteccié primerenca de dificultats especifiques en aquesta poblacié mitjancant un
espai de comunicacio entre les families i els professionals de manera quinzenal

e Formacio especialitzada en TEA

La metodologia és a través dels grups de families, generant una xarxa de suport entre els
- ) . - . o

participants. S'intenta crear un espai de confianga que promogui l'intercanvi de vivéncies entre

les families aixi com la resolucié de mites, pors i dubtes. També es capacita i forma a les

families amb l'objectiu de normalitzar les dificultats.

Es posen en marxa cinc sessions psicoeducatives:

e Presentacid i introduccio al grup. Que significa el TEA?

e Models etiologics en TEA

e Revisio i discussio de tractaments basats en 'evidéncia cientifica per a TEA. Terapies
conductuals, integracio sensorial, psicofarmacs, etc.

e Impacte familiar

e Investigacio en TEA, recursos online i recursos fisics en l'area geografica per al

tractament especialitzat en TEA

Previ a la intervencié es passen uns qliestionaris per mesurar 'estres familiar i una enquesta de

satisfaccio.
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4.6.2 Comunitat Andalusa

En la comunitat d’Andalusia el procés de deteccid i assisténcia a nens amb TEA s’havia
concretat en el document anomenat “Trastornos del espectro autista: proceso assistencial
integrado” publicat per la Junta de Andalucia I'any 2010 (Jiménez et al., 2010). En aquest
document es detalla com les Unitats de Salut Mental Infantil (USMI) eren la figura central del
procés de deteccid, que després d'un complicat procediment administratiu i de diverses
derivacions havien de determinar el desti final de la persona afectada. Segons professionals de
la zona (Alvarez, comunicaci6 personal, 21 desembre 2016), aquests processos no van
funcionar mai ja que els pediatres acabaven derivant els casos directament als Centros de
Atencién Infantil Temprana (CAIT), sense tenir en compte cap requisit o procés de cribratge i

segons criteris professionals subjectius.

Aix0 ha portat a la publicacié d’'un nou Decreto de Atencién Temprana (Decreto 85/2016, de 26
de abril). Aquest nou decret crea les Unidades de Atencién Infantil Temprana, amb unes

funcions molt especifiques:

e Explicar a la familia o tutor legal, amb claredat i amb un llenguatge comprensible, el
motiu per el qual ha estat derivat a la Unitat

e Portar a terme un diagnostic funcional en un termini maxim de 30 dies

e Valorar la necessitat d’intervencié primerenca emetent un informe on s’exposen les
necessitats especifiques

e Sollicitar proves complementaries

e Establir pautes i consells generals d’actuacio en cas que no es derivi al CAIT

Segons professionals d’aquesta comunitat (Alvarez, comunicacié personal, 21 desembre 2016),
sembla que aquest nou decret pot ordenar una mica més el procés de derivacio i atencio. Tot i
aixo, els CAIT continuen sent els organismes on es porta a terme la intervencié primerenca per
als nens i la familia. Les funcions respecte a la familia i entorn sén: informacid, orientacio i
suport en tot el procés d’intervencid. Aquestes unitats les gestionen majoritariament entitats
del tercer sector, tot i que també hi estan entrant gabinets privats o complexos hospitalaris
privats. Quan les unitats estan gestionades pel moviment associatiu, normalment també es
porten a terme intervencions en el context familiar. La resta d’entitats privades que hi
participen no executen aquest suport en I'entorn natural, ja sigui per la manca de recursos

financers o per la diferéncia en les prioritats de la organitzacio.
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4.6.3 Comunitat de Murcia

En la comunitat de Murcia no existeix cap protocol o programa d’acollida per a les families de
persones amb autisme (Martinez, comunicacié personal, 30 gener 2017). L’any 2012 la
Consejeria de Sanidad y Politica Social de la Region de Murcia va publicar el “Protocolo de
coordinacién de las actuaciones educativas y sanitarias para la deteccién e intervencion
temprana en los trastornos del espectro autista (TEA)”. En aquest document es donen
orientacions als professionals de 'educacio i de I'entorn sanitari, aixi com a les families. S’ha de
dir que les orientacions son molt interessants i practiques perd no es planteja una actuacio

protocol-litzada per acollir i atendre les families.

Per altra banda, el director técnic de '’Asociacidn para la Atencién de Personas con Trastornos
Generalizados del Desarrollo de la Regién de Murcia (ASTRADE) (Martinez, comunicacio
personal, 30 gener 2017) a través de correus electronics explica els passos en l'acollida que

porta a terme l'associacio:

1. Trucada demanant informacio a I'associacio - s’afegeixen a una llista d’espera

2. Trucada per part del director técnic per concertar primera entrevista

3. Primera entrevista on es donen diferents opcions, sovint és la primera vegada que algu
els parla de TEA

4. Si volen portar a terme la valoracié es posa en marxa les eines diagnostiques: ADI-R i
ADOS

5. Després del procés diagnostic tenen una entrevista amb la treballadora social per
orientar-los en ajuts, peticio de serveis, beques, etc.

6. S’organitzen grups de suport a families on altres pares fan I'acollida cas per cas

4.6.4 Catalunya

L’any 2012 es va publicar a Catalunya el “Pla d’Atenci6 Integral a les Persones amb Trastorn de
I'Espectre Autista (TEA)*”. Aquest pla és interdepartamental i es va signar conjuntament pels
departaments de Salut, Serveis Socials i Ensenyament de la Generalitat de Catalunya. El Pla es
va posar en marxa amb la intencié de millorar la qualitat assistencial de les persones amb TEA
en el territori catala. El document consta de 115 pagines i es desenvolupa seguint |’estructura

recollida en la taula 6.

10 Pla director de salut mental i addiccions. Pla d’atenci6 integral a les persones amb trastorn de l’espectre
autista (TEA). Barcelona: Direcci6 General de Planificacio i Recerca en Salut, Generalitat de Catalunya (2012).
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Taula 6. Continguts del Pla d’Atencid Integral a les Persones amb TEA
CONTINGUT

Introduccid i descripcié del TEA

Descripci6 del pla d’'atencié | 1.Procés de deteccid: senyals d’alarma, ambits de deteccio, procés de
integral deteccid

2.Procés de diagnostic: historia clinica, avaluacio especifica, avaluacio
cognitiva, avaluacio del llenguatge, avaluacio fisica i medica, conducta i
salut mental, avaluaci6 psicopedagogica i funcionament familiar

3.Procés d’intervencio i tractament

4.Unitats Funcionals

5.Sintesi del procés general d’atencié al TEA

6.Indicadors

7.Avaluacié de resultats

8.Recomanacions
9.Annexos

Font: Elaboracio propia. Basada en la informacié obtinguda en el document “Pla d’atenci¢ integral a les
persones amb trastorn de I'espectre autista (TEA)” de la Generalitat de Catalunya, 2012.

Analitzant el document amb deteniment es pot arribar a algunes conclusions interessants:

e El document segueix la nomenclatura i pautes marcades pel DSM-IV-TR publicat 'any
2000, ja que el DSM-5 es va publicar I'any 2013.

e Es el primer document que recomana que en les consultes pediatriques de primaria
s'utilitzin eines de cribratge reconegudes per les guies internacionals com 'M-CHAT-R
(Robins et al., 2014) , un qliestionari que consta de 23 preguntes i que els familiars
poden respondre en 15 minuts en les visites rutinaries. Seria interessant conéixer dades
concretes de la seva utilitzacio en les consultes pediatriques.

e Pel que fa les intervencions, el Pla no recomana cap linia d’intervencié en concret dient

que “no hi ha suficient evidéncia cientifica que demostri la seva efectivitat” (pag. 33).

Tot i aix0 marca uns elements basics de la intervencio:

e Individualitzacio

e Equips professionals multidisciplinaris

e Precog: iniciant en el moment de la deteccio i el diagnostic

e Estructurada: adaptant I'entorn adequadament

e Generalitzada: els objectius del pla individualitzat han de guiar les intervencions en
tots els contextos naturals

¢ Continuada: marcant objectius per a tots professionals que conviuen amb l'infant

e Integral: focalitzada en totes les necessitats evolutives
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e Flexible: segons el moment i situacié de I'entorn
e Coordinaci¢ interdisciplinaria i existéncia d'un professional de referéncia
e Avaluada: avaluacio periodica amb indicadors anteriors i posteriors

e Requisits del procés d’intervencio

El document en cap moment obliga a crear plans individualitzats, siné que recomana que es
concretin les accions en plans individualitzats amb adaptacions en la gestié de l'aula i el
curriculum (pag.38). El Pla obliga a latencié domiciliaria des dels Centres de
Desenvolupament Infantil i Atencié (CDIAP) i els Centres de Salut Mental Infantil i Juvenil
(CSMIJ), amb el personal terapeutic de suport domiciliari. S’estableixen com a minim dues
visites a la llar en rebre el diagnostic, per fer front als simptomes i alteracions de conducta.
També en els casos de nadons o “infants molt petits” (pag.38) i en casos greus d’alteraci6 de la
conducta. Per altra banda, el document proposa que “els infants amb TEA menors de 5 anys
s’eduquin en centres educatius ordinaris” (pag.39) tot i que també recomana que “tenint en
compte la valoracié psicopedagogica, es pot decidir que un infant menor de 5 anys es pugui
escolaritzar en un centre d’educacié especial” (pag.39). Es a dir, el protocol no es decanta per

un model educatiu concret.

El Pla també inclou la creacié de les “unitats funcionals”. Aquestes hauran de proporcionar
programes de tractament individualitzat per aquells infants-adolescents que necessitin un
programa d’estimulacié intensiva (pag.36). Les Unitats Funcionals integraran professionals
dels serveis ja existents. Aquestes Unitats en principi hauran de portar a terme gran quantitat
de tasques, com la creacio i seguiment de Plans d’Atenci6 Integral (PAI), distribuir activitats de
suport a les llars infantils, col-laborar amb els centres d’Educacié Especial, etc. Els
professionals de les unitats funcionals seran especialistes del CDIAP, CSMIJ, Equip

d’Assessorament Psicopedagogic (EAP), Neuropediatria i Pediatria de I'’hospital de referéncia.

Per ultim, els procediments a seguir quan es detecta o hi ha una sospita que un infant o
adolescent pugui presentar un TEA, segons el Pla d’Atencid Integral a les persones amb TEA,

és el que es presenta en la figura 1 (p.46).
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Figura 1. Procediments a seguir quan es sospita d'un cas de TEA

SOSPITA
Pares, llars d'infants, escola primaria, social

3

DETECCIO
ATENCIO PRIMARIA
Pediatres, infermers o infermeres de Pediatria

Ceome ) 7

I
No confirma | Confirma
sospita TEA I sospita TEA

I
) !
DIAGNOSTIC | AVALUACIO DE NECESSITATS

UNITAT FUNCIONAL

!
pla individualitzat d'atencié integra,

AMBITS:
sanitari — educatiu - soclal
laboral - residenclal

Equips | servels assistenclals

R
Seguiment per la

TAULA TERRITORIAL

Font: Esquema obtingut del “Pla d’atenci¢ integral a les persones amb trastorn de

I'espectre autista (TEA)” de la Generalitat de Catalunya (2012).
Segons el document del Pla d’Atencio a les persones amb TEA, anualment s’haura de presentar
una memoria on es reculli tota I'activitat dels diferents recursos. Per altra banda cada 6 mesos
cal constatar el seguiment evolutiu de les persones ateses, avaluant els resultats de les
intervencions realitzades. L'eina utilitzada sera el PAI, ja que aquest document ens haura

marcat objectius especifics utils per aquesta avaluacio.

L’autor d’aquesta tesi no ha pogut determinar la quantitat d’unitats funcionals que en realitat
s’han posat en marxa en el territori de Catalunya. Pel que sembla en la provincia de Girona
s’han posat en marxa dues Unitats, a Girona ciutat i al Baix Emporda. La segona presentada
publicament al febrer del 2017. Segons conversa informal amb la responsable del Centre de
Recursos Educatius per a Alumnes amb Trastorns del Desenvolupament i de la Conducta
(CRETDIC) (Hortal, comunicaci6 personal, gener 2017) no s’ha previst una partida econdmica
per la creacid de les unitats funcionals ni per al desplegament dels recursos proposats en el Pla

Interdepertamental. S’espera que els mateixos professionals puguin dedicar temps de la seva
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jornada laboral a les unitats funcionals i a la resta de propostes especificades anteriorment.

4.7 Analisi comparativa entre programes

En aquest apartat es presenta una analisi dels diferents programes presentats en aquest capitol,
comparant-los a través de la informacio6 trobada en articles, llibres de consulta, a través de la
xarxa i descrita en els subapartats anteriors. Com a punt de partida d’aquesta analisi
comparativa, s’elabora la taula 7, que conté el resum dels principals aspectes que defineixen els

diferents programes. Es presenta la taula 7 en I'arxiu 1 adjunt a la tesi.

De la lectura i analisi detinguda de la taula, el primer que caldria destacar és la manca de
programes d’aquest tipus. Aquest fet posa en evidéncia la falta general de suport a les families
quan se’ls ha diagnosticat un fill amb autisme per part de les institucions publiques. Després
d’una recerca intensiva només s’ha pogut trobar un programa europeu d’acollida i seguiment a
la familia i a l'infant amb autisme després de rebre el diagnostic, aquest és I'EarlyBird
programme del Regne Unit. S’han trobat altres programes en el mateix pais, pero estan pensats
per a families amb fills més grans, tot i aixd s’han volgut recollir en aquesta tesi per mostrar la
valuosa experiéncia que poden proporcionar a nivell metodologic aixi com pel que fa als
procediments d’acollida. En aquesta comparacio els altres projectes anglesos no s’analitzaran
pero les idees i eines d’intervencié que presenten si que es tindran en compte en la creacio del

programa final de la tesi.

Pel que fa als altres paisos, el Japo és un cas puntual amb un programa d’acollida especific per
families amb fills amb TEA, tot i que la informacié que s’ha pogut trobar no és molt extensa.
De la resta de programes internacionals cal destacar I'EIRP d’Australia. Aquest presenta una
estructura molt solida amb uns procediments molt definits i amb una clara intencio
determinant per part del govern perque es generalitzi a tot el territori. Pel que fa al cas nord-
america, ja s’ha comentat abans que ha estat molt dificil trobar programes concrets i sobretot
procediments adoptats per l'administracié publica. Els programes que s’han establert i
generalitzat son privats, tot i que alguns d’ells han estat “adquirits” pels governs locals per
facilitar 'accés a més families. Quant a I'Estat espanyol, com a programa sistematitzat, només
s’ha trobat el programa CONTEA de la comunitat de Madrid. Amb tot, aquest no es pot tenir
en compte ja que va ser un projecte pilot que no ha tingut continuitat i que no s’ha

generalitzat a la resta d’hospitals o serveis sociosanitaris publics d’aquesta comunitat.

Per ultim, a banda del programa esmentat de Madrid, cal recordar que ni a Catalunya ni a la

resta de I'Estat espanyol no s’ha pogut trobar un programa que s’hagi posat en practica on
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realment s’aculli, s'apoderi i s'acompanyi a les families, per aquest motiu no s’han inclos en la
taula resum. La majoria de propostes institucionals, com la de Catalunya o de la comunitat
andalusa tenen molt bones intencions per6 no s’han dotat dels recursos economics necessaris

i, per tant, no s’han desplegat.

4.7.1 Descripcio general i objectius

El programa EarlyBird és el que es presenta detallat de manera més exhaustiva amb tots els
procediments i les activitats a portar a terme en I'acolliment de les families. Aquest programa
acull i forma a la familia i també doéna suport en la intervencié amb el nen a casa. El patré
familia i nen es torna a repetir amb el Discovery Model i el P.L.AY project. La resta de
programes només incideixen en 'apoderament i presa de decisions de la familia. Es necessari
recalcar que el cas australia amb el programa EIRP només proposa donar suport a la familia
perqué de fet en aquell pais, el ventall de serveis per a families amb nens amb autisme és
extens i, per tant, es considera que el nen ja esta atés a nivell comunitari. Llavors el programa
EIRP basicament es concentra a donar suport a les families perqué puguin decidir quina de les
intervencions disponibles és la més adequada per al seu fill i per a les circumstancies

socioeconomiques del nucli familiar.

Aquest aspecte esta totalment relacionat amb els objectius dels diferents programes. Un tret
molt destacable en aquesta comparacio és que tots els programes, ja siguin publics o privats,
per a nens més grans o més petits, consideren que el més important és I'acompanyament,
apoderament, formacio i seguiment de les families després del diagnostic, fet que coincideix
amb les darreres troballes cientifiques sobre intervencié primerenca (Pickles et al., 2016). Tot i
que els programes es consideren post-diagnostic, el Discovery Model del Jap6 també té com a
objectiu la deteccid i el diagnostic primerenc. La resta de programes exigeixen un diagnostic

previ per poder entrar en el programa.

Un altre contrapunt també el presenta el programa EIRP d’Australia ja que un dels seus
objectius principals és el facilitar les eines necessaries perque els diferents professionals es
coordinin i individualitzin la intervencid. Aquest aspecte multidisciplinari només s’explicita en
I'EIRP tot i que es podria inferir de les informacions facilitades per altres programes. Per altra
banda, els programes americans posen I'émfasi en la “disseminaci¢” de I'expertesa en autisme
entre els diferents professionals, partint de metodologies molt especifiques, com ABA o
FloorTime (Wieder i Greenspan, 2003). No queda molt clar com porten a terme aquesta
disseminacié ja que les técniques utilitzades son molt concretes i les treballen de manera

individualitzada amb la familia.
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Per ultim, els programes també coincideixen en queé la comprensio de qué és 'autisme i aixi la
millora en la reconduccié de les conductes problematiques, és un aspecte que demanen les

families i en el qual se’ls ha de donar suport de manera continuada.

4.7.2 Metodologia i desenvolupament dels programes

Una caracteristica molt important a valorar del programa EarlyBird és el fet que acull families i
nen. Es a dir, proporciona una primera intervenci6 a I'infant mentre paral-lelament es forma i
s'apodera a la familia. Aquesta propietat s’ha de potenciar al maxim ja que proporciona una
millora a curt i llarg termini de les conductes que presenta el nen i de la capacitat de manejar-
les per part de la familia, aixi com de la seva comprensio. Altres programes per a nens de més
edat contemplen la possibilitat de formar conjuntament familiars i professionals. Aquesta
possibilitat caldra tenir-la en compte en la creacié del programa d’acollida resultant d’aquest

estudi.

Programes com el Pathways i 'EIRP només contemplen la possibilitat d’intervenir en la
comprensio i coneixements dels familiars, individualitzat per cada cas, perd sense actuar
directament en les habilitats i conductes del nen. Cal destacar que en els contextos on s’han
implantat aquests dos programes el ventall de serveis per a nens amb autisme és ampli, i per
tant el programa busca sobretot assessorar a les families perque tinguin la capacitat de prendre

les decisions adequades en relacié amb la intervencié dels seus fills.

Pel que fa a les metodologies utilitzades, tots els programes exceptuant el P.L.A.Y project,
utilitzen Practiques Basades en I'Evidéncia cientifica (PBE) (Martos-Pérez i Llorente-Comi,
2013; Fuentes-Biggi, et al. 2006). El programa P.L.A.Y es basa en la metodologia Floortime la
qual, segons les ultimes avaluacions actualitzades, no es pot considerar una metodologia
inclosa en les PBE (Research Autism, 2017). Tots els programes d’intervencio parteixen d'una
filosofia metodologica de caire cognitivoconductual. Encara que aquesta caracteristica no
s'expliciti clarament, tot desgranant les metodologies podem comprovar que dintre un
espectre més o menys ampli, totes elles treballen amb una base conductual. Per exemple
I'EarlyBird utilitza PECS i TEACCH, de base conductual. Aquests son programes i técniques

funcionals centrades en aspectes concrets de la comunicacié i de 'autonomia.

El programa australia EIRP parteix de les seves propies investigacions a nivell de suport
familiar i no concreten cap intervencio especifica, tot i que subratllen que la seva intervencio

també presenta evidéncia cientifica i que les técniques aconsellades també posseeixen aquests
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fonaments. L’estil metodologic dels programes és divers, tot i que com ja s’ha dit tots parteixen
de la intervencié amb la familia, només I'EarlyBird i el Discovery programmme plantegen
grups de suport familiar amb altres pares. Aquests dos programes coincideixen a dir que el
nombre ideal és un maxim de 6 families conjuntament. Un aspecte també interessant és 1'us
del video feedback i el video modelatge durant les sessions. L’EarlyBird i el P.L.A.Y project
I'utilitzen com a eines d’avaluacid, formacio i seguiment. Els dos programes busquen que les
families s’autoavaluin en la relaci6 i intervencio amb el nen i que, per altra banda, puguin
veure l'evolucié de linfant. Tot i que el programa australia no ho especifica en la seva
descripci6 metodologica, també utilitza els videos penjats en pagines web especifiques
d’autisme. Un element on tots els programes coincideixen és en la visita per part dels
professionals del programa a casa, ja sigui per conéixer i intervenir amb el nen o per formar i
capacitar als familiars. Alguns dels programes porten a terme visites puntuals a casa, aquests
serien I'EarlyBird amb 3 visites en total o 'EIRP amb una unica visita de 2 hores per crear un
Perfil Familiar de Serveis. La resta de programes visiten a la familia de manera periodica, ja
sigui cada setmana com el Discovery Model o el programa Pathways. El P.L.A.Y project

proposa 3 hores de visita mensuals per a coaching i supervisio.

Finalment, la durada de cada programa varia segons el plantejament metodologic establert.
Aquells programes que volen incidir més en la familia tenen una durada al voltant dels 3
mesos, la resta com els programes americans tenen una durada més llarga, de 12 mesos o sense

un limit especific.

4.7.3 Avaluacio

Tots els programes plantegen avaluacions internes o externes després d'un cert temps
d’'implementacio, amb I'excepcio del programa japones Discovery Model. A destacar I'EarlyBird
programme que es va iniciar amb un estudi pilot I'any 1999, controls periodics de qualitat I'any
2000 i 2001 i avaluacions externes portades a terme per altres experts I'any 2011 i el 2013. El
P.L.AY project va presentar una avaluacio on es planteja una millora en simptomatologica
general, pero s’ha de dir que I'estudi el va portar a terme el mateix creador del programa

(Solomon et al., 2014), i per tant seria interessant una visio externa i objectiva. Pel que fa les
avaluacions el programa australia (EIRP) presenta un estudi de recerca extern molt interessant,
el qual demostra la millora en els nivells de seguretat en la presa de decisions per part de les
families. Aix0 repercuteix favorablement en els seus nivells d’estres i, per tant, en la millora de

I'evolucid dels nens.

Per dltim, pel que fa al financament tots el programes estan subvencionats per entitats
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publiques, ja sigui pel govern central o per entitats locals, ja siguin ajuntaments o entitats
comarcals i provincials. La descripcié de cada un dels programes presentats en aquest capitol, i
sobretot I'analisi comparativa realitzada, son un dels eixos clau que contribueixen a la creacid
del programa d’atencié i acollida post-diagnostic d’aquesta tesi. Tanmateix, 1’elaboracid
d’aquest programa també es nodreix dels resultats i les conclusions trobades en l'estudi

desenvolupat i explicat en el capitol 6, en el qual s6n 30 families les que aporten la seva visi6 i

opinio sobre la realitat i les necessitats viscudes en el moment del diagnostic de TEA del seu

fill.

Taula 3. Contactes amb professionals i institucions a I’Estat espanyol

Professional Carrec / Institucio Resposta Informacié Rebuda
Jose Luis Cuesta Professor Universitat Burgos — Si Derivaci6 a altres professionals
AETAPI
Rosa Alvarez Professora Universitat de Sevilla Si Decret Llei comunitat andalusa
sobre atencid persones amb
autisme; Informacio per email
sobre funcionament institucions;
Document
Juana Ma Hernandez Professora Universitat Autbnoma | Si Varis documents sobre els
Madrid projectes pilots que s’han
Universitat Autbnoma Madrid realitzat a Madrid
Pilar Pozo Professora UNED No -
Maria José Gonzalez Directora Serveis Educatius Si Derivacio a altres professionals
Gautena (Guipuzcoa)
Agustin Illera Responsable Qualitat Gautena Si Derivacio a altres professionals
Inge Lazkoz Gautena No -
Javier Arndiz Técnic Centro Alba Burgos No -
Maria Jiménez Professora Universitat Valladolid | No -
i Técnic Autismo Burgos
Maria Merino Técnic Autismo Burgos No -
Rubén Palomo President AETAPI Si Derivaci6 a altres professionals
Ruth Vidriales Responsable Técnic Autismo Si Informacid sobre contactes amb
Espafia altres professionals
Maribel Morueco Professora Universitat Illes No -
Balears
Carmen Marquez Directora Técnica BATA (Galicia) | Si Derivaci6 altres professionals
Pedro Jiménez Técnic Autisme Sta.Cruz Tenerife | Si Derivaci6 altres professionals
Maria Frontera Professora Universitat Zaragoza No -
Ana Alonso Franco Associacié Apnaba Extremadura | No -
Salvador Martinez Director Técnic ASTRADE Si Decrets de la Comunitat de
Murcia Murcia i altres informacions
sobre el funcionament intern
d’ASTRADE
Carme Hortal Directora CRETDIC Girona Si Varies informacions sobre el
desplegament de recursos a
Catalunya
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Professional Carrec / Institucio Resposta Informacié Rebuda

Berta Salvad6 Directora COADI Barcelona Si Contactes amb altres
professionals aixi com
informacions sobre les diferents
comunitats autonomes

Font: Elaboracié propia.
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Capitol 5. Plantejament metodologic de I'estudi

“La meva experiéncia més recurrent és que quan li dic a la gent que tinc autisme,
em veuen com si no fos capag de fer res i em converteixo en un problema

(i em sento inferior, menyspreada i desplagada, de vegades, fins i tot, fisicament).
Quan no ho he dit, he tingut la sensacié de no poder expressar-me ni mostrar-me
tal com séc (ni “negativament” ni positivament), cosa que,

us puc assegurar, provoca ansietat.”

Raquel Montllor

5.1 Introduccio i enfocament metodologic de 'estudi

L'estudi que es presenta respon a un enfocament qualitatiu ja que l'objectiu especific de
I'estudi era “coneéixer de primera ma les necessitats de les families amb fills amb TEA a
Catalunya durant i després del diagnostic”. Aquest “de primera ma” denota un vessant molt
qualitatiu, experiencial, de “posar-se en la pell de les families”, per poder entendre, captar,
absorbir plenament les sensacions, preocupacions i dificultats viscudes per les families durant
el procés d’arribada al fet que tenen un fill amb autisme. Com a investigador tot aquest procés
només es pot portar a terme a través d’'un enfocament qualitatiu. La paraula “qualitatiu”
significa posar émfasi en les qualitats de les diferents entitats, processos i significats que no
s’examinen de manera experimental ni amb l'objectiu de quantificar la realitat que ens envolta
(Denzin i Lincoln, 2003; Patton, 2002; Strauss i Corbin, 1990). Els investigadors qualitatius
emfatitzen i parteixen de la base que la realitat es construeix socialment i que ens permet
entendre i trobar respostes a aquests processos (Denzin i Lincoln, 2003). Tot i aixo algunes de
les dades recollides s’han agrupat quantitativament per poder examinar l'abast de certa
informaci6 obtinguda, potser no generalitzable a la resta de la poblacio6 pero significativa en la
mostra analitzada. L'autor d’aquesta tesi comparteix el conflicte de molts investigadors entre
les dades i recerques qualitatives, totalment inseparables del fenomen social que s’investiga, és
a dir, les vivencies de les families en rebre un diagnostic i la importancia, resisténcia segons
Denzin i Lincoln (2003), de les dades quantitatives per poder mesurar d’alguna manera, ja

sigui en temps, diners o en nivells categoritzats per exemple I'estres familiar.

Per altra banda, cada vegada és més comu la combinacié de les investigacions quantitatives i

qualitatives, aquests s’'anomenen métodes mixtos d’investigacio, utilitzats en els camps clinics i
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politics (Tashakkori i Creswell, 2007). La combinacié de dades quantitatives i qualitatives
permet aprofundir en la comprensioé dels processos, actituds i motivacions. Els dos conjunts de
dades, quantitatius i qualitatius, s6n importants, s’analitzen de manera diferent, un
estadisticament i l'altre per les vivéncies i experiéncies de les families. Es necessari que en
I'analisi s’integrin els dos tipus de dades, per tal de comparar i contrastar, perqué aixi puguin
sorgir conclusions a partir de les categories plantejades, o a partir de les possibles categories
emergents (Robson, 2002; Tashakkori i Creswell, 2007). Aixo si, partint sempre de la realitat
social i canviant del context on es porta a terme la investigacié (Patton, 2002), “gaudint la
recompensa que suposa treballar amb paraules i amb nameros” (Glesne i Peshkin, 1992, p.8).
En aquest cas les preguntes més obertes i que examinen les experiéncies i sensacions de les
families tenen un vessant totalment qualitatiu. Preguntes com “com es van sentir en rebre el
diagnostic?”, “com es van descobrir els primers simptomes?”, “us sentiu amb el suport des
professionals?”, etc., sén preguntes més obertes i que recullen vivéncies directes de les families.
Altres preguntes de l'estil “quant va durar tot el procés?”, “quins métodes s’utilitzen?”, “cada
quan tenen visita?” sén preguntes més quantificables i per tant organitzables estadisticament.
Els dos tipus de dades van ajudar en la redaccid i elaboracié de conclusions i del programa

d’intervencio.

5.2 Objectius i fases de l'estudi

L’estudi que es descriu en aquest apartat pretén “coneixer de primera ma les necessitats de les
families amb fills amb autisme a Catalunya durant i després del diagnostic”, objectiu 6
d’aquesta tesi. Es va pretendre recollir les experiéncies vitals del procés de diagnostic i
d’atencid posterior de les families catalanes i ens ha de servir per comprendre millor les
necessitats dels pares en el nostre context aixi com per contrastar-ho amb els resultats descrits
en anteriors investigacions en aquest ambit. Per al desenvolupament de I'estudi, un cop es van
prendre les opcions relacionades amb I'enfocament metodologic i la decisi6 d’emprar com a
informant clau a les families, es va recollir la mostra, es va elaborar I'entrevista, es va portar a
terme el judici d’experts i es van tenir en compte tots els aspectes étics pel que fa a un estudi
qualitatiu aixi com de viabilitat, credibilitat i rigor. En el seglient capitol s’analitzaran i
sistematitzaran les dades arribant a conclusions concretes sobre les necessitats de les families

catalanes després de rebre el diagnostic d’autisme.

5.3 Font d’'informacio i instruments de recollida de dades
5.3.1 Font d’informacio: les families

En aquest estudi i d’acord amb l'objectiu 6, els informants clau foren families catalanes amb

fills amb TEA. L’autor va tenir accés a les families per mitja de diverses vies: a través de
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diverses associacions de families de nens amb autisme de la provincia de Girona i del
Maresme, en aquest cas I'associacié Aprenem amb seu a Barcelona, Junts Autisme amb seu a
Arenys de Mar i Viu Autisme amb seu a Platja d’Aro, i també a través de centres d’intervencid
especialitzats com ADN Girona i el centre COADI de Barcelona. L’autor de la tesi és conscient
que els informants no van ser seleccionats a I'atzar ni per cap métode estadistic de seleccié
sistematic. De fet, I'accés a les families va ser complex ja que es van necessitar diverses crides a
través de les associacions per tal que els familiars s’oferissin voluntaris a ser entrevistats.
L'investigador va poder detectar un cert cansament per part de les families a I'hora de parlar de
les dificultats i dels seus recorreguts personals, ja sigui pel mateix procés d’aconseguir el
diagnostic del seu fill o pel fet que arriben moltes demandes a les associacions de pares

d’estudis i recerques en relacié amb 'autisme.

5.3.2 L’entrevista

Es va creure necessari utilitzar una eina de recollida de dades qualitativa, que pogués
empatitzar amb les necessitats i processos familiars, que tingués una estructura cientifica, és a
dir, que les respostes es poguessin categoritzar de manera sistematica, perd que al mateix
temps fos prou flexible com per adaptar-se a les vivéncies i al recorregut de cada unitat
familiar. La forma més utilitzada d’entrevista es porta a terme cara a cara amb l'entrevistat de
forma verbal, pero n’existeixen altres com les entrevistes en grup, per correu electronic o per
teléfon (Denzin i Lincoln, 2003). Existeixen les entrevistes estructurades, semiestructurades i
no estructurades. Les entrevistes es poden utilitzar per estudis de mercat, enquestes d’opinid
politica o estudis académics. Les formes, objectius i durada pot ser molt diversa, aixi els
objectius i I'analisi que es faci de la informacié haura de planificar-se préviament de manera
curosa perque ens faciliti arribar al que realment necessitem (Ruiz Olabuénaga, 2012). Alguns
autors (Atkinson i Silverman, 1997) fins i tot s’han arribat a referir als paisos anglosaxons i
sobretot als Estats Units com una “societat d’entrevista”. Es refereixen al fet que actualment
moltes empreses i organismes publics utilitzen les entrevistes per recollir dades qualitatives i
quantitatives en tots els contextos possibles. Tant per avaluar satisfaccions de diferents serveis,
com per fer un recull més aprofundit de relats de vida. Les entrevistes han passat a formar part
del nostre dia a dia quasi de manera inadvertida (Denzin i Lincoln, 2003), pero aixo en lloc de
facilitar les coses, ha portat a habituar-nos a respondre preguntes perd poques vegades les
persones s'obren i realment ens faciliten la informacié que busquem. Com a investigador és
necessari ser conscient d’aquesta situacio i del fet que no sempre l'entrevistat oferira la
informacié més valuosa, a no ser que I'entrevistador tingui molta experiéncia i que I'entrevistat
estigui emocionalment receptiu. L’autor d’aquest estudi, a més, troba molt interessant la idea

que les entrevistes son interaccions de construccié social, és a dir, aquest aspecte de la
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dinamica social de l'entrevista fa que es pugui construir i donar forma al coneixement de

manera activa a través de les preguntes i respostes.

5.3.2.1 Elaboracio de 'entrevista

Després de valorar les diferents opcions es va prendre la decisio d’utilitzar una entrevista
semiestructurada com a eina de recollida de dades. Les entrevistes semiestructurades
parteixen de preguntes predeterminades, perd es pot modificar 'ordre segons el criteri de
I'entrevistador adaptant-se a les necessitats de l'entrevistat, segons el que es cregui més
adequat en cada moment (Robson, 2002). El protocol seguit ens marca quina informacié hem
d’aconseguir pero realment es pot convertir en una guia que s’adapta a cada cas (Flick, 2002).
Algunes preguntes que es creguin en aquell moment inadequades es poden obviar o afegir-ne
de noves, aprofundint en noves linies d’'informaci6 sorgides a partir de la conversa (DiCicco-
Bloom i Crabtree, 2006). King (1994) també es refereix a aquest tipus de metodologia com
entrevistes de recerca qualitatives. Diversos autors consideren que I'entrevista és una de les
metodologies per excel-léncia de la investigacio qualitativa i que s’utilitzen per entendre els
pensaments i les circumstancies personals d’altres persones (Atkinson i Silverman, 1997;
Fontana i Frey, 1994). Les entrevistes requereixen una planificacié exhaustiva en la seva
elaboracié (Bisquerra, 1989), per aixi recollir el maxim d’informacié possible durant la
interaccio amb l'informant. En el cas de les entrevistes semiestructurades I'investigador ha de
determinar quina és la informacio rellevant que es vol aconseguir amb anterioritat pero sense
establir preguntes tancades. L’entrevistador fa preguntes que donen peu a rebre matisos en la
resposta, permet anar relacionant temes i aprofundir en punts concrets d’interés especial per a
la recerca. Aix0 requereix practica i coneixements sobre el tema del qual s’esta investigant

(Ruiz Olabuénaga, 2012).

Pel que fa a aquesta tesi, s’inicia 'elaboracié de I'entrevista definint 5 objectius especifics que
son els que han d’assegurar 'assoliment de I'objectiu 6 d’aquest estudi. Els diferents objectius
especifics es relacionen posteriorment amb les diferents dimensions d’informacid, els
indicadors i també amb les preguntes a utilitzar durant les entrevistes. Aquest procés
estructurat i sistematic ens ajuda a entendre el procediment seguit i contribueix a la validesa i

rigor en la recollida de dades.

Aquest procés de creacié de 'entrevista queda reflectit en la taula 8 on s’hi poden veure els
objectius, els blocs d’informacid, els indicadors i finalment les preguntes concretes de

I'entrevista a les families.
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Taula 8. Relacio entre els objectius especifics, els indicadors i les preguntes de 'entrevista

sobre les
caracteristiques de la
persona amb autisme

del nen amb
autisme

DRSS e?peciﬁcs ) ploce . Indicadors Entrevista familia
entrevista d’informacio
1. Obtenir informacié | Caracteristiques | Mare/Pare — Quina formacio té?
sobre les personals dels Formacié Primaria, secundaria, estudis universitaris,
caracteristiques del progenitors post-universitaris.
nucli familiar Pare/Mare — Quina formacio té?
Formacio Primaria, secundaria, estudis universitaris,
post-universitaris.
Nombre de Quants fills tenen en total?
germans 1,2,3,+3
Germans amb Tenen algun altre fill amb dificultats
dificultats de d’aprenentatge o algun tipus de
desenvolupament | dificultat?
/ aprenentatge Si, No, No estem segurs
2. Obtenir informacié | Caracteristiques | Edat actual Quina edat té el seu fill/la seva filla?

Interval d’edat: 0-2anys, 2-4anys, 4-6anys, 6-
8anys, +8anys
(Si menys de 2 anys indicar mesos)

Diagnostic

Quin diagnostic té el seu fill?

Autisme, TEA, TGD-NE, Asperger, TGD,
Sindrome desintegratiu de la infancia,
Sindrome Rett, Trastorn de la Relacid i de la
Comunicacio

Comorbiditat

Presenta el seu fill algun antecedent
medic d’'interes?

Hipoacusia, sindrome genétic, epilepsia,
dificultat visual, hipoxia, retard mental,
retard desenvolupament motriu, pica,
TDHA, altres.

Dificultats
d’integracio

El seu fill presenta alguna dificultat
d’integracio sensorial?

sensorial Acustica, visual, auditiva, tactil,
propioceptiva, vestibular, temperatura,
olfactiva.

Tipus A quin tipus de centre assisteix el seu fill?

d’escolaritzacid

Especial/Ordinaria/Compartida,

vivencies i necessitats
de les families durant
el procés de diagnostic
del seu fill.

necessitats
durant el procés
diagnostic

descobreixen els

actual Publica/Privada, centre ordinari fent us de la
USEE
3. Conéixer les Vivéncies i Com es Com es van descobrir els primers

simptomes?

simptomes En quin moment, qui mostra preocupacio..
Recorregut Ens poden explicar el recorregut que van
familiar per fer abans de rebre el diagnostic.

diferents Els diferents especialistes, etc. Exemple:
professionals Primer el pediatra ens va derivar al neuroleg

de 'Hospital que ens va

Professionals que
diagnostiquen

Quin professional o equip de
professionals van intervenir en el
diagnostic? Ex. Psicoleg, Logopeda,
Psiquiatra, Neuroleg, Metge, Expert
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Objectius especifics
entrevista

Blocs
d’'informacio

Indicadors

Entrevista familia

Instrument de

Saben quins instruments de diagnostic

diagnostic han utilitzat?
O quin tipus de qiiestionari o proves es van
utilitzar?
Durada del Quant va durar tot el procés des dels
procés de primers simptomes al diagnostic
diagnostic definitiu?
0-2anys, 2-4anys, 4-6anys, 6-8anys, +8anys
(Si és menys de 2 anys, cal indicar mesos)
4. Coneixer les Vivéncies i Primeres Com es van sentir en rebre el diagnostic?

vivéncies i les
necessitats de les
families després de
rebre el diagnostic del
seu fill

necessitats
després del
diagnostic

reaccions i suport
percebut

Ex. Rabia, frustracid, confusid.

Queé pensen que els hagués ajudat els
dies o setmanes després del diagnostic?
Més informacid, seguiment, suport
emocional...

Vivéncia familiar
del moment del
diagnostic i
suport rebut

Qui i com els hi van donar el diagnostic?
En quin context i amb quin suport? Ex: De
paraula en un passadis, per escrit i en un
despatx...

Necessitats de

Quan van rebre el diagnostic, qué van fer

suport a continuacio: el dia segiient, les
segiients setmanes. On van buscar
informacio?

Suport Se’ls ha ofert algun tipus de suport

professional familiar professional? De quina

procedéncia?

Suport altres

Coneixen altres families que tinguin fills

entitats amb autisme? Pertanyen a alguna associacio
de pares de persones amb autisme?

Impacte Com els ha afectat a nivell

econdmic laboral/economic/professional? Han

deixat de treballar, suport economic altres
familiars, hipotecat, etc.

Impacte en la

Els ha arribat a afectar a nivell de parella?

familia I en les relacions familiars?
5. Obtenir informacié | Accionsi/o Programes Quin professional o equip de
sobre accions i/o programes de d’intervencid per | professionals atén el seu fill?
programes de suport suport al nen amb
per les families autisme Quin tipus de programa esta seguint el

seu fil? Utilitza algun tipus de SAAC
(Sistema Alternatiu Augmentatiu de
Comunicacid)?

S’utilitza algun metode concret
d’intervenci6?
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Objectius especifics
entrevista

Blocs
d’'informacio

Indicadors

Entrevista familia

Informacié i
formacio
(apoderament)
dels programes
d’'intervencio

especifics

Quin seguiment tenen per part dels
professionals? Cada quan té visita el seu
fill/? Té el professional uns objectius
psicoeducatius / terapeéutics concrets?

Se’ls ha format en aspectes concrets
sobre I’evolucio del seu fill? Ex: control
esfinters, dificultats relacio amb altres,
comportament, comunicacio...

Nivell de suport a
la familia

Amb qui parlenquan tenen alguna
dificultat concreta amb el seu fill?

Suport percebut
per la familia

Senten que tenen el suport dels
professionals? Per que?

Quin nivell de implicacid trobarien
just/adequat? Cal aclarir si els professionals
son proveits per 'administracid o contractats

de manera privada

Font: Elaboracio propia
5.3.2.2 Judici d’experts

Per tal d’establir la validesa de l'instrument de recollida de dades es va utilitzar el judici
d’experts. Aquest procediment es defineix com una opini6 informada de persones amb
trajectoria provada en aquesta area de coneixement i que estan reconeguts per altres experts
qualificats en aquest ambit. Aquests experts poden donar informacid, evidéncia, judicis i
valoracions apropiades en relacié amb la pregunta o eina en qliestié (Escobar-Pérez i Cuervo-
Martinez, 2008). Aquesta validesa es refereix al grau en que I'instrument realment mesura allo
que es vol mesurar (Herndndez et al., 2005). La validesa de contingut generalment no s’avalua
a través de dades empiriques, ni per cap coeficient de correlacid, sin6 que s’extreu de I'opinio
d’'un panel d’experts que analitzen la idoneitat dels items proposats amb la rellevancia dels
objectius a mesurar (Arnal, del Rincon i La Torre, 1992). Aquesta técnica s’utilitza no només en
investigacid educativa i en psicologia sin6 en molts altres camps, sobretot quan les

observacions experimentals estan limitades a un nombre restringit (Utkin, 2006).

Autors com Skjong i Wentworth (2001) identifiquen diverses passes a seguir en el procés de
realitzacio del judici d’experts: a) preparar instruccions i taules per recollir dades, b)
seleccionar els experts i fer-los un briefing sobre els objectius de la inve stigacid, c) explicar el
context, d) possibilitar el feedback i discussio, i e) establir un acord o consens entre els
comentaris proposats pels experts. Com ja s’ha especificat és necessari establir els objectius de

la investigaci6 i que se’'n fara de la informacié obtinguda, aix0 esta estretament lligat amb la
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validesa del contingut, és a dir, la utilitzacié diferent de la informacio fara que varii la
pertinéncia i suficiéncia dels items en I'eina de recollida de dades proposada. Seguint aquestes
passes el primer que es va portar a terme va ser dissenyar diverses plantilles perqueé els experts
poguessin valorar i comentar la idoneitat entre els objectius, els indicadors i les preguntes
proposades. Es van dissenyar dues taules per als dos nivells de validacio. La primera, de qual
se’'n pot veure una mostra en I'exemple parcial de la taula 9, qliestiona als experts sobre la
idoneitat dels objectius en relacié amb els indicadors. Els experts han d’indicar si hi estan
d’acord o no, i explicar el perque en I'apartat d’observacions. En I'annex 1 es pot trobar la taula

en la seva totalitat.

Taula 9. Validacid per experts entre els objectius i els indicadors proposats

Objectius Indicadors SI | NO OBSERVACIONS

3. Coneixer les vivéncies | Moment descobriment dels simptomes

i necessitats de les Recorregut familiar per diferents

famili rant el procé .
amilies durant el proces professionals

de diagnostic del seu
fill/a

Font: Elaboracié propia

En la taula 10 es demana als experts que avaluin la idoneitat de les preguntes de I’entrevista en
relacié amb els indicadors que s’han després préviament dels objectius. De la mateixa manera
aqui els experts han d’expressar la idoneitat o no de les preguntes i complementar-ho amb
observacions més qualitatives que donen a I'investigador eines per millorar tot I'instrument de

recollida de dades. La taula completa es pot veure a 'annex 2.

Taula 10. Validacio per experts entre els indicadors i les preguntes proposades

Indicadors Preguntes SI | NO OBSERVACIONS

Moment descobriment | 10. Qui va descobrir els primers

dels simptomes simptomes?

Progenitors, familiars, metge, mestra, amic,
altres.

10b. Quan es varen descobrir aquests
primers simptomes?

Recorregut familiar per | 11. Ens poden explicar el recorregut que
diferents professionals | van fer abans de rebre el diagnostic.

Els diferents especialistes, etc.

Exemple: Primer el pediatra ens va derivar

al neuroleg de 'hospital...

Font: Elaboracid propia

El segon pas a seguir va ser efectivament seleccionar els experts adequats i fer-los una
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explicacio sobre el tema i objectius de la tesi. Seguint el que recomanen autors com Skjong i
Wentworht (2000), es van escollir experts que tinguessin experiéncia en la realitzacié de
judicis d’aquest tipus, és a dir, que haguessin publicat en revistes cientifiques i que tinguessin
relaci6 amb el mén de la investigacié académica. També han de ser experts amb certa
reputacio en el seu camp, disponibles, imparcials i amb motivacié per participar. Per aquest
estudi es van escollir 6 investigadors, 2 d’ells experts en metodologies d’investigacio educativa,
3 experts en el camp de la discapacitat i les investigacions en relacié6 amb la inclusié de
persones amb diversitat funcional i I'altim un professor de pedagogia general de gran prestigi
amb publicacions en revistes d’alt impacte académic. El procés de validacid es va iniciar fent
arribar als experts seleccionats un escrit on es demanava la col-laboraci6 per validar
I'instrument de recollida de dades per aquesta tesi (annex 3). Quan aquests experts van donar
la seva autoritzacio, I'investigador es va reunir amb els experts per explicar els objectius de la
investigacid aixi com el context de la recerca, la seva importancia a nivell social i com a
element de suport familiar. A continuacié se’ls va fer arribar les taules amb els dos nivells de
validacio (Taula 9 i 10) i més tard, ja sigui en persona o via telematica, es van discutir els
comentaris i critiques en relacio amb els objectius, indicadors i preguntes de ’eina de recollida
de dades. En total els experts van fer un total de 81 aportacions, millorant, aclarint o
modificant algunes de les preguntes o items proposats. De totes aquestes aportacions els
experts van demanar un total de 22 aclariments d’alguna de les preguntes o dels indicadors.
Durant aquest procés va ser necessari aclarir que les possibles respostes proposades en lletra
petita en I'entrevista eren tinicament idees que havien d’ajudar a I'entrevistador a recollir més
informacio. Aquestes, de fet, no son les tniques respostes esperades sind que es posen per
escrit per utilitzar-les com a probing en cas que les families no acabessin de donar una resposta
concreta. Per altra banda, els experts van aportar 34 suggeriments o correccions que es van
acceptar i que van modificar tant la redaccié d’alguns indicadors com l'organitzacio i
plantejament d’algunes preguntes. Per ultim, els experts també van suggerir o corregir 25

items que no es van acceptar de manera justificada.

Sobre aquestes consideracions i suggeriments dels experts caldria destacar alguns punts
importants. En primer lloc, es va detectar un important desacord entre els experts pel que fa a
una de les primeres preguntes sobre I'estatus economic de les families. Alguns d’ells suggerien
esbrinar més en la posicié economica i social de les families, proposant demanar ingressos
anuals o responsabilitats en els llocs de treball. Altres experts proposaven no investigar
obertament sobre aquest aspecte perd deduir-lo partint de les respostes generals de I'entrevista
aixi com de l'escolaritzacié i intervencié especialitzada plantejada per al nen amb autisme.

Davant aquesta gran diferéncia i el fet que no és un dels objectius principals de 'estudi,
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I'investigador va decidir prescindir d’aquesta informacié. Un altre aspecte que també van
suggerir els experts i que es va tenir en compte és que I’eina de recollida de dades tingués més
el format i el feeling d'una entrevista i no d’'un qiiestionari. Aquest punt també va sorgir en un
dels feedbacks del judici d’experts. De fet, tot i que I'entrevista es va plantejar amb unes
preguntes determinades, en realitat a mesura que l'entrevistador va tenir més practica amb
Ieina, la xerrada amb les families es va desenvolupar de manera molt més natural i espontania
perd sempre amb la intencionalitat d’aconseguir una informacié molt concreta, per poder
completar la informacid de les diferents families en els diferents ambits. En algunes arees de
descripcio de la familia o del nen, no va ser necessari fer algunes de les preguntes ja que la
unitat familiar ja era coneguda per l'investigador. Alguns dels experts en el judici de I'eina de
recollida de dades van suggerir la dificultat a comengar I'entrevista per aquestes dades més
descriptives i efectivament moltes de les entrevistes es van comencar parlant de temes més

generals i poc transcendentals per afavorir un context tranquil i comode.

Per ultim, un dels experts va proposar incloure a I’entrevista una pregunta oberta sobre la
“percepcio de les necessitats” durant i després del procés diagnostic. L'entrevistador va afegir
aquesta pregunta en el cas que les families no haguessin donat prou informacié o no

s’haguessin obert prou durant la trobada.

5.4 Desenvolupament de I'estudi: I'aplicacié de I'entrevista

Les entrevistes es van gravar utilitzant meétodes digitals d’enregistrament de la veu. La meitat
de les entrevistes es van portar a terme en el centre de terapia o en el local de I'associacié de
families a la qual pertanyien i I'altre meitat a casa del nen. Abans de concertar la trobada
s'informava telefonicament o personalment a la familia dels objectius de I'estudi i s’explicava a
grans trets de queé es parlaria. Com s’ha detallat amb anterioritat, préviament a I'entrevista es
va demanar a les families la la firma d’'un consentiment informat (annex 4), en el qual
s'especificava de nou pero per escrit els objectius de I'estudi, la possibilitat d’enregistrar
I'entrevista i el fet que totes les dades serien confidencials i que cap nom real es plasmaria per
escrit al llarg de la investigacio. Aquest document també explicava que al final de la
investigacid es faria arribar un resum dels resultats i de les conclusions de la tesi. Les families

van manifestar molt d’interés en els resultats de la recerca.

Es necessari assenyalar que l'autor de la tesi té experiéncia a portar a terme entrevistes
estructurades i semiestrucutrades. Durant un any i mig va treballar Anglaterra en un centre
d’investigacié d’estudis de mercat medics, entrevistant tant a personal sanitari com a pacients,

per teléfon o en persona. Les entrevistes ja estaven establertes per I'equip investigador amb les



Capitol 5. Plantejament metodologic de I'estudi | 115

pautes tecniques tipiques dels estudis de mercat. Aquestes vivéncies i coneixements han estat
molt utils durant les trobades amb les families. També cal dir que tot i la gran quantitat
d’hores invertides en I'execucié i transcripcié de les entrevistes, s’ha de ressaltar el gran
aprenentatge que per l'autor d’aquest estudi han suposat aquestes sessions amb les families,
tant a nivell académic com personal. Per absolutament totes les families, el fet de recordar a
través de les preguntes els moments de descobriment dels primers simptomes i sobretot de
rebre la noticia per part d’algun professional, va ser molt emotiu. La transcripcié posterior
també va ajudar a estructurar millor les dades facilitades i els punts on les families van posar
més émfasi. Aquesta analisi s'utilitzara per revelar quines son les necessitats de les families
catalanes durant i després del diagnostic aixi com per la confeccio del programa d’acolliment

que es presenta en el capitol 7 d’aquesta tesi.

Situats en aquesta fase d’aplicacié de les entrevistes, és important reflexionar sobre alguns dels
aprenentatges fets en aquest procés. En aquest sentit, alguns autors subratllen la importancia
de la relacié entre I'entrevistador i 'entrevistat en un estudi qualitatiu on s’hi recullen aspectes
tant transcendentals per a la vida de les persones (Knox i Burkard, 2009). Fins i tot s’especifica
que aquesta relacié millora i ddna més solidesa a la recollida de dades i a la seva validesa
interna (Adler i Adler, 2002). L’autor de la recerca ha d’admetre que quan la familia era
coneguda per l'entrevistador tot el procés era molt més facil i els pares s’obrien a la seva
realitat particular molt més rapidament i es podia aprofundir més en les seves vivéncies
personals. L'experiéncia per I'investigador durant les entrevistes va ser molt enriquidora tant a
nivell personal com professional. En molts moments, la sensacié va ser de sentir-se com un
antropoleg en un estudi de camp on cada unitat familiar esdevenia un grup cultural diferent i
I'entrevistador havia d’arribar a les vivéncies i sensacions de cada un d’ells. Per descomptat que
la dificultat després va ser plasmar tot aix0 en l'analisi de dades i en la sintesi de cada una de

les entrevistes.

5.5. Procés d’organitzacio i analisi de les dades

Les dades recollides mitjancant les entrevistes d’aquesta tesi varen produir un volum
important d’informacié que calia estructurar de manera sistematica i facil d’analitzar. Aixi pel
que fa a la codificacié de les dades recollides es varen utilitzar dues metodologies diferents.
Una de les metodologies és la “Magnitude Coding” (Tashakkori i Teddlie, 2003) en la qual
s'utilitzen simbols o categories que quantifiquen les dades. Aquest tipus de codificacio
s'utilitza en estudis qualitatius de disciplines socials perd que també basen part dels seus
resultats en mesures quantitatives. Aquesta metodologia incorpora codis i dimensions molt

concretes als comentaris més qualitatius (Saldafa, 2013). Durant la transcripciéo de les
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entrevistes es varen agrupar diferents comentaris o paragrafs que recollien aspectes
interessants per l'analisi posterior, que en alguns casos va ser quantitatius i en altres
qualitatius. Per altra banda, també es va utilitzar una “codificacio descriptiva” (Saldaiia, 2013),
tipicament utilitzada en l'analisi d’estudis com aquest, on les eines son entrevistes o altres
eines qualitatives. Els codis i subcodis assignats durant I’analisi varen ajudar a la categoritzacié
i posterior estudi de les dades obtingudes durant les trobades amb les families. Aquestes dues
metodologies varen permetre agrupar la informaci6 obtinguda durant les entrevistes en forma
de respostes especifiques, seguint els indicadors concretats a I'inici de la tesi. Aixi, encara que
algunes preguntes fossin obertes, la informacié es va estructurar posteriorment en una taula
que es presenta en l'arxiu 2 adjunt a la tesi (taula 11). Per exemple quan es preguntava

’

“Expliqueu qui va descobrir els primers simptomes...” moltes families donen dades
quantitatives “quan el nen tenia 1 any i mig...” i també qualitatives “I'especialista mai va
utilitzar la paraula autisme, només un dia en una reunié informal...” L'estudi i categoritzacio
posterior de la taula 11 va poder concretar els diferents resultats obtinguts, tant en xifres com
en dades qualitatives. Paral-lelament varen sorgir blocs d’informacié que no estaven previstos i

que s’expliquen a continuacio.

Categories emergents

Per acabar el capitol de resultats volem introduir i descriure les categories que van sorgir a
partir de I'analisi de les dades provinents de les 30 entrevistes realitzades en aquest estudi.
Inicialment no es tenia previst examinar aquestes arees de contingut perd va ser molt
interessant descobrir-les després de buidar, d’analitzar i sistematitzar totes les respostes de les

families participants.

Les categories que van sorgir foren:

e Recercai us de terapies alternatives

e Reconeixement en public i en societat per part de les families de la discapacitat del seu
fill

e Perfils clinics i evolutius que no coincideixen amb el descrit pels professionals ni per les

dades generals de les persones amb TEA

5.6 Aspectes eétics, viabilitat, credibilitat, rigor i limitacions de 'estudi

Tradicionalment els investigadors que utilitzen les entrevistes com a eina de recollida de dades
han de tenir en compte a nivell étic principalment tres arees importants (Fontana i Frey,

2003). La primera és el consentiment informat. Amb aquest document es rep el consentiment
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per part de la persona o unitat familiar investigada després d’haver rebut de manera curosa i

real tota la informacid necessaria sobre la recerca. Com s’ha indicat anteriorment, abans de

portar a terme les entrevistes 'autor va explicar amb deteniment i per escrit 'objectiu principal

d’aquest estudi a cada una de les families. El consentiment informat (annex 4) es va presentar

com a un document molt atil i practic en aquest sentit. Totes les families van presentar un
. . , . , . . -

gran interés en l'estudi i, llevat d’'una unitat familiar en concret, totes les families proposades

per les diverses associacions van voler col-laborar.

La segona area és el dret a la privacitat, és a dir, a protegir la identitat de totes les persones
involucrades en la investigacio. El primer dubte que algunes families van manifestar va ser
sobre el nivell de confidencialitat que tindrien, ja que es volien sentir lliures per parlar
obertament sobre les seves experiéncies. Es va assegurar als entrevistats que cap nom real, ni
dels seus fills ni dels professionals o centres anomenats, es plasmarien en la investigacio. Amb
I'objectiu de preservar 'anonimat de les families, a cada una d’elles se li va donar un codi
seguint les lletres de I'abecedari. Aquesta codificacié s’ha utilitzat en les cites textuals de les

seves experiencies.

El tercer i ultim aspecte a tenir en compte és el dret a ser protegits contra qualsevol perjudici
fisic, emocional o de qualsevol altre tipus que pugui causar les dades incloses en la
investigacid. Diversos autors assenyalen la importancia de tenir totes aquestes qiiestions en
compte sobretot quan estem tractant amb informacié relacionada amb menors o amb
persones amb diversitat funcional (Belinchén-Carmona, et al., 2005; Fontana i Frey, 2003;
Robson, 2002). La seguretat i la confianca que han de sentir els entrevistats és clau per arribar
a la informacié desitjada sense perjudici per a ningu (Adler i Adler, 2002). En aquesta tesi es
van complir els tres factors i per tant es van seguir al maxim els criteris étics en la recerca i en
el tractament de les dades. A aquests tres punts, la Guia de buena prdctica para la investigacién
de los trastornos del espectro autista (Belinchon-Carmona, et al., 2005, p.375) hi afegeix la

“justificacid de la rellevancia i la viabilitat de la investigacio”. Alguns dels indicadors per valorar

la qualitat i la viabilitat dels projectes d’investigaci6 en les persones amb autisme son:

e L'estudi inclou un apartat dels antecedents teorics i de referéncies bibliografiques
actualitzades

e El projecte planteja problemes i preguntes ben definides

o Esdetalla el métode d’investigacié que s’ha seguit

e Esjustifica la utilitat teorica i/o practica esperada dels resultats obtinguts

e L’autor pot acreditar la suficiéncia investigadora
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e El projecte entra en els plans de formacio o investigacié d'un centre universitari

e El projecte inclou un cronograma assolible

e Lautor informa als participants de les contrapartides que s’ofereixen per la seva
col-laboracid, per exemple 'accés al programa d’acollida final

e El projecte hauria de comptar amb el vist i plau d'un comité que hagi revisat els
aspectes etics de la investigacio, pero actualment en la Universitat de Girona aquesta

revisié no és prescriptiva

Llevat del darrer, tots i cada un d’aquests aspectes es van valorar, discutir i finalment tenir

compte durant tot el procés de recollida de dades, analisi i redaccio final d’aquest estudi.

En les investigacions quantitatives parlar de fiabilitat i validesa interna sén termes
metodologics essencials donat que el seu objectiu principal és la generalitzacio dels resultats
obtinguts en l'analisi estadistica. De fet, diversos autors consideren que el concepte de
fiabilitat és un concepte inapropiat per una recerca qualitativa (Davies i Dodd, 2002; Lincoln i
Guba, 1985; Seale, 1999). En les investigacions qualitatives, com la que tenim entre mans, els
criteris que es segueixen per poder valorar la investigacié com a una recerca de qualitat és amb
conceptes com la credibilitat, el rigor, la transferibilitat i la confianga (Lincoln i Guba, 1985).
La credibilitat, neutralitat, aplicabilitat i transferibilitat de les dades, per tant, es poden
evidenciar de diferents maneres: a) mostrant la consisténcia de les dades de manera
transversal, al llarg per exemple de totes les unitats familiars analitzades b) utilitzant eines per
sistematitzar, resumir i categoritzar les dades recollides i c) explicitant escrupolosament tots
els passos seguits en la investigacio (Campbell, 1996). Partint de la base que la validesa interna
és un concepte propi de les investigacions quantitatives i que, a més, la nocidé que en les
investigacions d’aquest tipus el mateix investigador és part dels instruments de recerca
(Robson, 2002), a continuacié es descriuen diferents estratégies recomanades per autors
especialitzats (Padgett, 1998; Patton, 2002; Robson, 2002) i utilitzades en aquesta recerca per
reduir al maxim les amenaces a aquesta validesa, millorant aixi el rigor i la credibilitat de

lestudi:

o Descripcié detallada: es recomana la descripci6 minuciosa de tot el procés
d’investigaci6 aixi com I'enregistrament de les respostes dels participants per possibles
avaluacions posteriors. Els dos punts es porten a terme en aquest estudi i ajuden tant a
I'analisi com a optimitzar el rigor de I'estudi (Maxwell, 1992).

e Interpretacio: altres autors recomanen als investigadors qualitatius estar preparats per

justificar totes les interpretacions de les dades analitzades i per poder retre comptes de
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cada un dels passos seguits en la investigacié (Mason, 1996).

e Implicacio6 perllongada: la participacio dels investigadors durant mesos o fins i tot anys
és caracteristic d’aquest tipus d’investigacions. Aquest aspecte pot ajudar a reduir el
biaix en les interpretacions ja que I'investigador pot confirmar amb un treball a mig o
llarg termini que els resultats no son la conseqiiéncia d’'una observacié puntual en un
moment reduit en el temps de 'experiéncia vital del participant (Padgett, 1998; Robson,
2002), com podria passar en una analisi només quantitativa. Les primeres entrevistes
per aquest estudi es van portar a terme a finals de I’any 2013 i les tltimes durant el mes
de maig del 2017. Les dades mostren que les experiéncies de les families, tot i el pas del
temps, van ser semblants en molts aspectes, fet que es plasmara amb detall en I'apartat
d’analisi de les dades.

e Triangulacid: aquesta estratégia s’ha utilitzat extensament en les investigacions
qualitatives i implica I'tis de diferents eines i recursos per millorar el rigor en la recerca
(Denzin, 1988). En aquest estudi la triangulacié s’ha portat a terme en el judici
d’experts durant el disseny de l'instrument de recollida de dades. Per altra banda, s’ha
portat a terme una triangulacié metodologica, combinant dades qualitatives (la
majoria) amb algunes quantitatives (edat de diagnostic, nivell de formaci6 dels
progenitors, quantitat de nens diagnosticats amb les eines adequades, etc), que
confirmen sensacions o afirmacions més subjectives per part de les families. Pel que fa a
la triangulacid en la recollida de dades, s’han contrastat els resultats de les entrevistes
amb la investigacio paral-lela sobre els programes d’acollida a 'estranger i sobretot a
nivell local.

e Revisio dels participants: es tracta de proveir als participants, en aquest cas a les

families, amb el resultat de la transcripci6 i/o de I'analisi de les entrevistes. Aquesta
revisio es pot portar a terme per escrit, correu electronic o per telefon. La inspeccid
d’aquestes dades millora considerablement el rigor i la fiabilitat de les dades i per altra
banda demostra als entrevistats la importancia de la seva participacié (Robson, 2002).
De les 30 entrevistes portades a terme, 22 es varen revisar amb les families verbalment,
per teleéfon o en persona. Cinc families no es van poder contactar i les 3 restants van
revisar tota 'entrevista per escrit. Aquesta revisio va ser de gran ajuda per completar
algunes dades i per arrodonir alguns comentaris. En alguns casos el pares van voler
afegir-hi més informacié i vivéncies viscudes i només en dos casos els familiars van
preferir no deixar palés per escrit alguns comentaris que havien fet anteriorment, fet

que es va respectar totalment.

L'investigador vol reflectir també en aquest apartat algunes de les les limitacions de I'estudi. La
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primera limitacié ve donada per les caracteristiques de la poblacié estudiada. Anteriorment
s’ha comentat que l'accés a les families no ha estat facil i, per altra banda, no s’ha portat a
terme una seleccio aleatoria sin6 que s’ha entrevistat a tots aquells nuclis familiars que s’han
presentat voluntaris per parlar de la seva experiencia. L’autor d’aquesta tesi és conscient que
possiblement moltes d’aquestes families tenen ganes de parlar ja que no han viscut una
experiéncia satisfactoria de suport i de seguiment per part dels professionals disponibles en els
serveis publics més propers. Probablement s’han perdut opinions de families que si que estan
satisfetes amb les ajudes rebudes. Lindsay (2009) ens recorda la necessitat de ser activament
conscient i d'informar al lector de tots aquests aspectes que poden provocar un biaix en la

generalitzacio dels resultats (Bates i Appelbaum, 1994).

Una altra limitacié que presenta aquest estudi és la replicabilitat de les dades recollides. Cada
experiencia personal és Unica i tenint en compte que partim d’una visio d’estudi molt
qualitativa, si es volgués replicar aquest estudi seria necessari primerament utilitzar una
mostra de families diferent. Ja hem assenyalat abans que les families amb aquest perfil
tendeixen a mostrar un greu desgast emocional. Per tant, les dades serien diferents, pero
s’haurien d’analitzar globalment per veure comparativa amb les dades d’altres estudis cientifics
anteriors. Pel que fa a la seleccié de les families participants un dels requisits imprescindibles
ha estat el fet que el nen tingués un diagnostic fiable d’autisme. Aixo que ens pot semblar una
obvietat i que hauria de ser una caracteristica sine qua non per incloure’l en aquest estudi, ha
estat complex de valorar. Belinchon-Carmona, et al. (2005) recomanen seguir els criteris
internacionals de classificacié diagnostica que s’han detallat en el punt 1.4 d’aquesta tesi.
Aquestes guies actualment inclouen com a minim I'is de les dues eines especifiques: 'ADI-R i
I’ADOS de forma paral-lela i ambdues necessaries. L'investigador s’ha trobat que tots els nens
tenien un diagnostic de TEA pero la majoria de vegades els professionals de referéncia només
havien utilitzat una de les eines o cap d’elles. Per altra banda, alguna de les institucions que
acullen i intervenen amb aquesta poblacid, en lloc de posar per escrit “Trastorn de I'Espectre
Autista” o “Autisme” utilitzen el concepte clinic de “Trastorn de la relacié i la comunicacié”.
Aquesta definici6 no esta recollida per el DSM-5 ni per el CIE-10, les dues guies internacionals
amb prestigi utilitzades en la practica clinica i en la investigacio. Tot i aix0, aquests casos
també s’han tingut en compte ja que les families han viscut el diagnostic i tot el procés
posterior com el d’'una persona amb autisme, encara que 'arribada a la conclusié clinica no fos
del tot fiable. L’autor de I'estudi és conscient, tal i com proposa la Guia de buena prdctica para
la investigacién de los trastornos del espectro autista (Belinchon-Carmona, et al., 2005) que si
aquesta investigacié fos epidemiologica, tractés sobre els factors clinics del diagnostic o

simplement sobre la intervencié especifica en autisme i els seus beneficis, seria totalment
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necessari seguir uns criteris d’avaluacié pre i post intervencié amb una fiabilitat clinica
quantificable i mesurable. En aquest estudi s’arriba a la generalitzacié a través del contrast
entre la revisio bibliografica de la literatura cientifica portada a terme en els primers capitols
d’aquesta recerca i els resultats obtinguts després d’analitzar les 30 entrevistes a les families.
Tot i que, com s’ha comentat anteriorment, la seleccié dels participants no ha estat aleatoria,
les dades acaben mostrant que realment les vivéncies i dificultats d’aquestes families

coincideixen amb les dades d’investigacions anteriors.

L’autor de la tesi, tal com s’acaba d’especificar, ha complert amb allo essencial amb les
estrategies disponibles per assegurar la credibilitat i el rigor de 'estudi. La validesa en els
estudis qualitatius aporta consisténcia i fiabilitat a la recerca en el camp on s’emmarca
mostrant més transparéncia i assegurant unes conclusions més generalitzables i aplicables a
altres entorns, mantenint la neutralitat i reduint la possibilitat d’'un biaix interpretatiu

(Robson, 2002; Konradsen, Kirkevold i Olson, 2013).
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Capitol 6. Resultats de I'estudi: descripcio, analisi i discussio

“Un autisme lleu et pot donar un geni com UEinstein. Si tens autisme sever

pot ser que no desenvolupis la parla. Millor no estar en la franja de severitat

de l'autisme. Pero si eliminem tots els gens autistes dels humans ens quedariem
sense ciéncia ni art. Només tindriem un grup de cotorres socials.”

Temple Grandin

6.1 Introduccio

En aquest capitol s’analitzen els resultats obtinguts a partir de 'aplicacié de I'eina de recollida
de dades de l'estudi realitzat, és a dir, 'entrevista a 30 families amb nens amb autisme. En la
descripcio detallada d’aquestes dades se segueix majoritariament I'ordre dels objectius i dels
blocs d'informacié que han definit I'entrevista, tot i que en ocasions determinada informacid
pot ser utilitzada en diferents moments per tal de millorar i emfatitzar les realitats viscudes per
les families. Cal comentar que la descripci6 i I'analisi dels resultats parteix de I'estructura
interna de I'entrevista, és a dir, dels blocs d’informacié que es van concretar en indicadors i en
preguntes especifiques. Aquests blocs d’informacié donen nom i contingut a cada un dels
apartats d’aquest capitol de resultats. S’hi afegeix també un apartat que inclou la descripci6 i
I'analisi de la informacié relacionada amb certes categories que han emergit en I'aplicacié de

I'entrevista (vegi’s explicacié més detallada d’aquest aspecte al capitol 5).

Tanmateix, en I'arxiu 2 adjunt a la tesi, es presenta la taula 11 on s’hi resumeixen totes les dades
obtingudes, tant a nivell quantitatiu com qualitatiu. Aquesta taula, tot i que per les seves
dimensions pot semblar poc practica, resulta imprescindible per a la lectura dels resultats i per
l'accés a posteriori a les dades qualitatives d'una manera rapida i agil. Per altra banda, també
s’ha utilitzat perqueé les families poguessin tenir feedback de les seves propies dades i aixi
millorar la fiabilitat de I'estudi tal com s’ha explicat en el capitol 5 d’aquesta tesi. Per tltim, en
aquest apartat hi trobarem les categories emergents de l'analisi sistematica de les dades
obtingudes, aixi com la discussio que ens contrasta els resultats de la mostra estudiada amb la

literatura cientifica referenciada en el tercer capitol.
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6.2.1 Caracteristiques personals dels pares

La primera informacioé que es va rebre dels entrevistats fou el nivell de formacid. La taula 12

mostra els indicadors de I'entrevista per I'obtencio d’'informaci6 sobre el nucli familiar.

Taula 12. Indicadors sobre les caracteristiques del nucli familiar

Objectius especifics entrevista Blocs d’informacio Indicadors
1. Obtenir informacié sobre les Caracteristiques personals dels  Mare/Pare - Formacié
caracteristiques del nucli familiar progenitors

Pare/Mare - Formacié

Nombre de germans

Germans amb dificultats de
desenvolupament/ aprenentatge

Per aquest apartat es va prendre com a referent el nivell més alt de formacié de les persones
que componen el nucli familiar. Es a dir, si un dels components del nucli familiar tenia estudis
universitaris i 'altre havia acabat la secundaria obligatoria, aquella unitat es va comptar com a
familia amb estudis universitaris. Tenint en compte aquesta premissa podem constatar en la
taula 13 i la figura 2 que el 60% de les families entrevistades tenien estudis universitaris, és a
dir 18 dels 30 entrevistats. La resta, 10 families que corresponien al 33%, havien cursat moduls
professionals de cicle mitja o superior, i només 2 families, el 6,6%, havien acabat

l'escolaritzacié obligatoria.

Taula 13. Nivell de formacié de les families

Formacio Nombre de Families Percentatge
Esc. Obligatoria 2 6,6%

FP - Modul Professional 10 33,3%
Estudis Universitaris 18 60%

Total 30 100%
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Esc.Obligatoria

6%
Modul
Profgzos/lonal Estudis
0 Universitaris
61%

Figura 2. Formacio de les families

En l'anterior capitol ja es va parlar de la dificultat a I'hora de conéixer I'estatus economic de les
families, ja que en el nostre pais hi ha poca tradici6 a parlar obertament, en una entrevista
personal, sobre els ingressos personals o de la unitat familiar. Tanmateix, la dada del nivell
d’estudis ens pot oferir pistes també del nivell socioeconomic dels entrevistats. També cal tenir
en compte que, tot i que algunes families es van sentir més comodes responent en castella
durant I'entrevista, la majoria de les families son catalanes d’origen” i catalanoparlants. Aquest
fou probablement un punt feble de I'estudi, en el sentit que no es va tenir en compte la
diversitat social i cultural del nostre entorn, perd per altra banda el conjunt de dades
socioeconomiques magnifiquen encara més els resultats obtinguts si pensem que aquesta és la
part de la societat més acomodada, amb suficient recursos per arribar a tot tipus d’informacio i
probablement amb més xarxa social.

Seguint amb les caracteristiques dels informants cal indicar que 20 de les families
entrevistades, el 66,6%, només tenien un fill, les altres 10 restants tenien 2 o 3 nens, i només

en 1 cas el nucli familiar tenia un altre fill amb una discapacitat (taula 14 i figura 3).

Taula 14. Nombre de fills

Nombre de fills Nombre de Families Percentatge
1 20 66,6%

2 6 20%

3 4 13,3%

Total 30 100%

1 Del total de 30 families entrevistades, només 3 mares son de fora de Catalunya: una d’elles de Madrid, una de
Russia i una altra del Brasil. Les tres mares entenen perfectament el catala.
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Aquestes dades ens suggereixen que probablement una de les causes d’aquest alt nombre de
families amb un fill sigui que el fet de tenir un fill amb TEA ha fet ajornar als pares la
possibilitat d'un segon fill. Per altra banda, també hem de destacar, com veurem en el proper
apartat, que la majoria de nens tenen menys de 5 anys i, per tant, les families son molt joves i

potser que encara no hagin tingut 'oportunitat de tenir un segon fill.

3 fills
13%

2 fills
20%

1fill
67%

Figura 3. Nombre de fills

L’autor de la tesi reconeix el dilema amb el que s’ha trobat més d’'una vegada com a
professional quan les families demanen consell a ’hora de proposar-se augmentar la familia.
Seria interessant analitzar quines son les dades d’altres investigacions en relacié amb el
nombre de germans dels nens amb autisme, aixi com la quantitat de families amb altres fills

amb discapacitat.

6.2.2 Caracteristiques del nen amb autisme

A continuacié es recullen les dades referents a les caracteristiques del nen amb autisme i els

seus indicadors (taula 15).

Taula 15. Indicadors sobre les caracteristiques del nen amb autisme

Objectius especifics entrevista Blocs d’informacio Indicadors
1. Obtenir informacié sobre les Caracteristiques del nen amb Edat actual
caracteristiques de la persona amb autisme S
autisme Diagnostic
Comorbiditat

Dificultats Sensorials

Tipus Escolaritzaci6 actual
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Pel que fa les edats dels nens de les 30 families entrevistades, tots els nens tenien entre 2 i 10
anys d’edat. L'objectiu era obtenir informacié de families que havien viscut I'experiéncia del
procés diagnostic de TEA en temps relativament recents. En la taula 16 i la figura 4 es pot
comprovar que la majoria de casos, un 60%, tenien menys de 5 anys i la resta es van distribuir

equitativament en nens de 5 a 7 anys i nens de 7 a 10 anys d’edat.

Taula 16. Edats dels nens

Edats Nombre de Families Percentatge
2 a3 anys 3 10%

3 a4anys 9 20%

4 a5 anys 6 13,3%
Subtotal 18 60%
5a7anys 6 20%

7 a10 anys 6 20%

Total 30 100%

7al0

2ab

5a7 60%

20%

Figura 4. Edats dels nens

Llevat d’'un cas, totes les families entrevistades tenien un fill amb diagnostic explicit de TEA.
Tot i aix0 cal recordar un aspecte important, al qual ja s’hi va fer esment en el capitol anterior:
moltes de les families entrevistades no havien passat pels processos diagnostics que
recomanen les guies internacionals, és a dir, partint de l'aplicaci6 de les dues eines
diagnostiques amb més fiabilitat (I'entrevista estructurada ADI-R i 'observacio estructurada
ADOS®). De fet, 5 d’'aquestes families tenien el doble diagnostic de TEA i Trastorn Generalitzat
del Desenvolupament (TGD). El TGD és una categoria diagnostica que actualment, seguint els

criteris marcats pel DSM-5, no s’utilitza conjuntament amb el diagnostic de TEA. Volem

2 En el capitol 1 d’aquesta tesi es descriuen amb detall ambdues eines diagnostiques.
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insistir que aquesta confusio en el diagnostic parteix de la base que els procediments utilitzats
no havien estat els adequats en la majoria de casos. Com podem comprovar en la taula 17 i
figura 5, només en el 33,3% dels casos estudiats havien utilitzat eines diagnostiques amb
fiabilitat clinica, en la resta de casos, és a dir, en el 66,6% dels nens, 20 d’un total de 30, s’havia

utilitzat la simple observacio i una entrevista informal amb els familiars.

Taula 17. Eines diagnostiques utilitzades

Eines utilitzades Nombre de Families Percentatge

Observacié llarga 10 33,3%

Observacié curta 10 33,3%

Subtotal Observacio 20 66,6%

ADOS+ADIR 18 33,3%

Total 30 100%
ADIR+ADOS

33%

Observacio
67%

Figura 5. Eines diagnostiques

Convé ressaltar que tal i com ens hi hem referit en el capitol anterior, si a través d’aquest
estudi es volgués investigar sobre la prevalenca o la variabilitat de simptomatologia clinica de
la poblacid, aquests casos avaluats de manera informal no es podrien tenir en compte. Pero, de
fet, aquesta és la realitat del nostre context actual, si ens fixem en la mostra recollida la majoria
de families de casa nostra reben el diagnostic sense 1'is d’eines fiables, aixo és aixi en un 66,6%

per ser més exactes.

Pel que fa al procés de diagnostic amb eines diagnostiques fiables, cal insistir que per portar a
terme I'entrevista estructurada ADI-R es necessiten com a minim dues hores, ja que s’han de
recollir totes les dades en relacié amb el desenvolupament del nen des del naixement. Es fan
preguntes sobre les diferents arees, des de la comunicacio i la socialitzacio fins la motricitat i el

joc. Altrament, 'ADOS és una observacio que I'ha d’efectuar un professional capacitat i amb
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experiencia clinica i que com a minim implica una hora i mitja d’interaccié amb el nen. A més,
tal com s’explica en el primer capitol d’aquesta tesi, s’hi podran incorporar altres proves
complementaries relacionades amb la llengua i la comunicacio, la intel-ligéncia, 'autonomia,
etc. Posteriorment s’hauran d’analitzar i puntuar totes aquestes dades i escriure 'informe
diagnostic i presentar-lo a la familia. En contrast amb tot aquest laborids procés, el més
alarmant és que una quarta part de les families, 10 exactament que representen el 33,3% del
total, van rebre el diagnostic del seu fill després d’'una observacié molt curta, és a dir, de 20 a
40 minuts d'interaccié amb el nen i la familia i sense I'is de cap instrument estandarditzat per
al diagnostic d’autisme. I a més, en aquell mateix moment, sovint davant del nen, es va portar
a terme la devolucid clinica i 'exposicio de les conclusions sobre la patologia. Per contra, altres
families van rebre el diagnostic després de ser atesos setmanalment durant més d’un any, pero

sense seguir cap mena de procediment d’avaluacioé diagnostica de fiabilitat clinica.

Al CDIAP concretament et diuen que més que qliestionaris, el que fan és fer-se una idea
en base al contacte que tenen amb el nen, el que viu al dia a dia, al conéixer-lo, al veure els
seus punts forts, les seves mancances, etc. Es a partir d’aqui d’on treuen conclusions, ja
que cada nen és un mon. Ells treuen conclusions a les visites (...)Es una neurdloga que ve
de lhospital i veu al nen 10 minutets...st, només 10 minuts! I amb aquest poc temps ho
corrobora. (FA-A)3

La neuropediatra ens va fer sortir de la sala i el nen va plorar, ens va fer entrar i ens va dir
que “el nostre fill no havia plorat prou i per tant aix6 no era una cosa normal”. I em va
quedar, perqué el criteri no ha plorat prou, en el meu criteri, no respon a cap metodologia
prou seriosa. Es com si et digués que avui no ha plogut prou, pero segons qué? (FA-])

El neuropediatra privat ens va dir..."no cal ser metge per dir que el nen és autista”. Va ser
molt fort, perqué ja estavem a la porta i no ens deia res, ja s’estava aixecant i li vam
preguntar si ho tenia clar perqué no havia mirat els papers. (FA-P)

(...) Nos decia que tenia que ver al nifio, que era muy pronto, que no podia dar un
diagnéstico. No daban un diagnéstico asi como asi. Nos lo dijo casi al afio entero de
ir...(FA-Y)

L’investigador sospita que en alguns d’aquests casos on l'avaluaci6é es va portar a terme de
manera més precipitada, potser s’havien pogut utilitzar algunes eines validades per I'estudi
clinic, pero tot i aix0 no es va informar adequadament als pares i per tant les families ho van
viure amb desconfianca i inseguretat. De tots aquests aspectes en parlarem amb més detall en

I'apartat d’analisi de les vivéncies quan es rep el diagnostic.

3 Com s’ha explicat en el capitol 5 per preservar I'anonimat de les families participants, en I'analisi de les dades
s’han codificat amb una lletra de I'alfabet a cada familia. Aquesta codificacio s’ha utilitzat en les cites textuals
de les seves experiéncies.
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Pel que fa a la comorbiditat, o aparicié d’altres patologies que acompanyin a I'autisme, com
podem constatar en la taula 18 i figura 6, el 73,3% dels casos no van presentar altres patologies
importants. Dos casos van mostrar hipotonia muscular durant el desenvolupament motriu,
altres dos casos van presentar cardiopaties importants en el naixement, a més es va descriure
un cas amb epilépsia, un altre amb trastorn del son, un cas d’una patologia renal al néixer i per
ultim un gran prematur. Els casos de malalties mentals sovint comorbides amb l'autisme com
I'ansietat o la depressio encara no es van poder detectar ja que tots els nens eren menors de 10
anys. Seria molt interessant portar a terme un estudi de seguiment d’aquests nens per conéixer
quines malalties mentals es desenvoluparan en I'adolescéncia i en I'edat adulta, o simplement

estudiar en profunditat altres patologies que no es van poder detectar abans.

Taula 18. Comorbiditat

Altres patologies comorbides Nombre de Families Percentatge

Cap 22 73.3%

Hipotonia muscular 2 6,6%

Trastorn del son 1 3,3

Epilepsia 1 3,3

Cardiopatia 2 6,6%

Disfuncio Renal 1 3,3%

Gran prematur 1 3,3%

Total 30 100%
Variades

27%

Figura 6. Comorbiditat

Les dificultats d’integracié sensorial, tal i com es descriu en el primer capitol d’aquesta tesi,
sinclouen en els criteris diagnostics. Les dades de la poblacié estudiada ens confirmen la

cohabitacié de problemes sensorials amb els sociocomunicatius tipics de les persones amb
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TEA. Aixi, com podem veure reflectit en la taula 19 i en la figura 7, el 70% dels casos (21) van
presentar algun tipus de dificultat sensorial o motora. En molts d’aquests casos, exactament en

el 53% (16), les dificultats van ser combinades, és a dir, no només d’un tipus exclusivament.

Taula 19. Dificultats d’integraci6 sensorial

Dificultats sensorials Nombre de Families Percentatge
Motores 1 3,3%
Tactil/propioceptives 1 3,3%
Auditiu 2 6,6%

Visual 1 3,3%

Varies combinades 16 53%
Subtotal amb dificultats 21 70%
Cap/No ho sap 9 30%

Total 30 100%

Multiples
70%

Figura 7. Dificultats Sensorials

En aquest sentit, ens trobem amb hiper i hipo sensibilitats, necessitats d’inputs sensorials
intensos i continus, aixi com dificultats motrius que acaben afectant tots ells a 'autonomia, a
les conductes socialment acceptables i a la capacitat d’aprenentatge dels nens. L'area vestibular
(de l'equilibri) no es manifesta com a area sensorial problematica per part de les families,
probablement per manca de coneixements o conscienciacié en aquesta area. Aquest
subapartat, dificultats sensorials, també és poc conegut i reconegut pels professionals, fins i tot
pels experts en TEA. Fins la publicacié6 del DSM-5 (APA, 2013) la literatura cientifica no
reconeixia aquestes problematiques sensorials com a tipiques de 'autisme i en conseqiiéncia
encara estan insuficientment tractades. Els terapeutes ocupacionals (especialitzats en autisme)

son els professionals experts en aquesta area i actualment es considera optim i necessari el
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treball en coordinacié amb aquests professionals conjuntament amb la resta de terapeutes i

educadors dels nens amb autisme.

Les caracteristiques de la modalitat d’escolaritzacié dels nens que formen part de 'estudi van
ser variades. Com es pot constatar en la taula 20 i en la figura 8, el 33,3% dels nens, és a dir 10,
assistien a una escola ordinaria sense cap suport especific i, en canvi, el 66,6% dels nens, que
n'eren 20, o bé van assistir a una escola ordinaria amb suport (18), o bé van seguir una

escolaritzacio compartida (1), o bé van assistir a una escola d’educacié especial (1).

Ens vam trobar amb nens escolaritzats en escoles publiques i privades sense la necessitat de
suports especifics, arribant a 10 nens amb aquesta situacio (33%). Aix0 podria explicar-se per
dues raons diferents: la primera té a veure amb qué els nens presentaven un nivell alt
d’autonomia i, a més, 'escola va incorporar suports metodologics i organitzatius adequats per
a la seva inclusid, és a dir, no només per al nen amb TEA sin6 per a tota la diversitat d’alumnes
de l'aula; el segon motiu podria ser perque el nen encara era molt petit i, per tant, no es va
considerar necessari un suport especific per ajudar-lo en les rutines del dia a dia o en els

aprenentatges més instrumentals.

Taula 20. Escolaritzacié

Modalitats d’escolaritzacio Nombre de Families Percentatge
Ordinaria sense suport (publica) 7 23,3%
Ordinaria sense suport (privada) 3 10%
Subtotal sense suport 10 33,3%
Ordinaria amb vetlladora (ptblica) 12 40%
Ordinaria amb suport (concertada) 4 13,3%

USEE 2 6,6%
Compartida Especial/Ordinaria 1 3,3%

Escola Especial 1 3,3%
Subtotal amb suport 20 66,6%

Total 30 100%
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Sense
suport
33%

Amb
suport
67%

Figura 8. Escolaritzacio

Pel que fa l'escolaritzacié amb algun tipus de suport (20 nens), fins a un 40% d’aquests (12
nens) assistien a una escola ordinaria amb vetlladora. La figura de la vetlladora es considera un
tipus de suport en principi pensat per a nens amb discapacitat fisica que tenen necessitats de
suport en 'autonomia i en el desplacament™. En realitat aquest suport en el nostre context s’ha
fet extensiu a la resta de nens sigui quina sigui la seva discapacitat o dificultat d’aprenentatge.
Aixi mateix, aquest suport es dona en una quantitat d’hores sempre indeterminada, que depén
sobretot de la capacitat de negociacio de I'equip directiu de les escoles i que no pot garantir
cap mena de formacio especifica per part dels educadors per portar a terme un suport adequat

a les necessitats de cada infant.

L’opcid que seguia a continuacié per importancia en nombre de nens (4), era ’escola ordinaria
concertada amb suport. Aquesta modalitat normalment significa que el nen té el suport d’'una
mestra d’educacio especial durant un cert nombre d’hores o que una educadora de suport
I'atén individualment certes hores a la setmana. Del total d’entrevistats només vam trobar el
cas d’'un nen que assistia a I'escola especial. Pel que fa a aquest punt s’ha de tornar a tenir en
compte I'edat dels nens, el 60% tenien de 2 a 5 anys i per tant aquest fet té logica, tot i que
probablement alguns d’aquests podria ser que acabessin a l'escola especial en un futur.
Aquesta podria ser una altra linia d’estudi interessant: conéixer els factors que influeixen en la
presa de decisions sobre I'escolaritzacié dels nens amb TEA, tant en el seu inici com en d’altres
moments de canvi. Un dels casos estudiats va portar a terme una escolaritzacié compartida,

combinant un centre d’educaci6 especial i un centre ordinari.

4 Generalitat de Catalunya, 2013. Tasques a desenvolupar pel personal vetllador (segons el plec de
prescripcions técniques Departament d’Ensenyament)



Capitol 6. Resultats de I'estudi: descripcio, analisis i discussi6 | 134

Per ultim ens vam trobar amb dos casos per als quals es va optar per un centre ordinari amb
una Unitat de Suport a I'Educacié Especial (USEE). No es va poder determinar si a través
d’aquests serveis especifics es va disposar de professionals o altres experts especialitzats en els
TEA. Una de les dades que van cridar més I'atencié va ser que 20 d’aquests nens (67%), tot i
que estaven encara en edats molt primerenques, utilitzaven serveis amb suports, ja siguin
especifics o serveis compartits. Caldria veure també en el futur com evoluciona aquest
percentatge, correlacionant I'edat del nen amb el percentatge de nivell de suport en

I'escolaritzacio.

Recapitulant aquests dos primers apartats, podriem dir que la foto de la familia tipica d’aquest
estudi és una familia amb estudis universitaris o amb un nivell de formacié professional
avangat i no és una familia immigrant. Aquesta familia només té un fill sense altres germans
amb discapacitat fisica o intel-lectual. El nen té majoritariament menys de 5 anys, amb un
diagnostic de TEA, sense presentar altres comorbiditats actuals greus, amb algunes dificultats

d’integracio sensorial i esta escolaritzat en un centre no especific perd amb suport individual.

6.2.3 Vivencies i necessitats durant el procés d’estudi diagnostic

En aquest apartat s'utilitzen algunes dades quantitatives pero sobretot s’'empren els comentaris
i les vivencies de les families pel que fa al descobriment de les primeres dificultats i de com van
buscar respostes a les seves sensacions que “alguna cosa no anava bé”. En la taula 21 podem

veure la relacid entre I'objectiu especific i els indicadors d’aquest apartat.

Taula 21. Indicadors sobre les vivéncies i necessitats durant el procés de diagnostic

Objectius especifics entrevista Blocs d'informacio Indicadors

Descobriment primers simptomes

Recorregut familiar per diferents

3. Coneéixer les vivéncies i S . professionals
. \ Vivéncies i necessitats durant
necessitats durant el procés

¢ ! el procés de diagnostic Professionals que diagnostiquen
diagnostic

Instruments de diagnostic

Durada del procés de diagnostic

Com es pot constatar en la taula 22 i la figura 9 la gran majoria de pares (22, que representen
un 74%) van ser els que van descobrir o van pensar per primera vegada que “alguna cosa no és
normal o no va bé”. En aquest estudi els progenitors, normalment la mare, és la que es va

adonar que alguna area del desenvolupament del nen no era com “hauria de ser”.
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Taula 22. Descobriment dels primers simptomes

Qui descobreix els lers simptomes Nombre de Families Percentatge
Pares 22 73,3%
Pediatre 4 13,3%
Mestres 3 10%
Resta de familia 1 3,3%
Total 30 100%
Familia
Mestres

Pediatre

Pares

Figura 9. Descobriment dels primers simptomes

Aquest descobriment va sorgir ja sigui per comparacio amb altres nens o simplement per
sensacions estranyes que moltes vegades no es poden descriure en relaciéo amb 'evolucié del

seu fill.

El Baby Einstein, aix¢ li encantava. Pero clar, et posaves a davant i eres com un objecte, ni
et mirava, ni un no em molestis, ni plorava, s’apartava i siné ho buscava; i tu el buscaves.
Transparent totalment, eres un objecte que havia caigut alla ... (FA-P)

Jo notava que passava alguna cosa, perd ningu em feia cas. Jo deia: “és massa
independent”. I em responien que millor. Per6 no. (FA-M)

Altres families van expressar les comparacions constants que feien amb nens de la mateixa
edat i el fet que aix0 els va ajudar a entendre que el nen presentava certes dificultats

evolutives.

Jo anava amb el meu nebot i li donava una joguina de plastic, i l'agafava i em mirava. I jo
veia que al meu fill li donaves la joguina i no mirava. A vegades es posava en un racé amb
les figures que boten, el cridaves pel seu nom i ell no te les tirava. En canvi el meu nebot,
amb un any menys, si que ho feia! (FA-L)
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...Yo tenia una amiga que tenia un bebé mds o menos de la misma edad y mds o menos te
fijas, quieras o no quieras te fijas. Dices tarda un poco mds en algunas cosas pero ya veia
cosas que el sefialar no sefialaba, ni mama, ni papa. Entonces habia cosas, como que no
te mantenia la mirada aunque le llamaras la atencién. (FA-V)

Era una cosa...una obsessié horrible perqué jo veia moltes diferéncies en relacié amb el
seu germa. Recordo videos del meu fill gran que gesticulava, que t’'agafava, que et
responia... aquest estava a anys llum del que feia el meu fill gran. (FA-AC)

S’ha de tenir en compte que només el 13,3% dels casos (4) van ser descoberts pel pediatre o pel
professional sanitari que fa el seguiment del nen, i que en la majoria de les vegades, aquest fet
va coincidir amb les preocupacions expressades per moltes families. El principal senyal

d’alarma ve donat pel retard en el desenvolupament de la parla.

Va ser la pediatra, en una visita rutindria. Crec recordar que va ser la dels 18 mesos. La
pediatra va considerar que per la seva edat, tenia poc vocabulari, poc repertori. (FA-A)

En una revisi6 rutinaria, em va demanar ‘ja diu papa i mama?” I vaig dir, no, no ho diu, i
aqui va saltar Ualarma. A part, ja Uhavia visitat abans i havia vist que era molt mogut i
obsessiu amb el tema dels llums. (FA-D)

Les revisions amb la pediatra, quan et fan les preguntes tipiques de fa aixo, fa allo, quasi
tot era que no... (FA-Z)

Es important destacar que diferents families van insistir sovint als pediatres sobre les seves

preocupacions, perd que van ser ignorades sistematicament.

Vaig anar a cinc pediatres i els cinc em van dir que era perqué el nen no anava a la llar,
que era perqué estava a casa, i que necessitava més estimuls... (FA-F)

Vam anar 5 o 6 vegades. Es que passa aixo, ha passat “lo” altre, mira el que fa (...) Al final
de tantes visites, vaig anar a la pediatra, i ens quadrem i insisteixes que no és normal, que
no ens pot dir simplement que sigui paradet. (FA-P)

L’escola ens va comengar a dir que hi havia coses que a classe no anava bé. I ens vam
esperar uns 2-3 mesos perqué vam parlar amb el pediatre, qui ens va dir que el veia bé, res
d’estrany, pero clar era una visita médica de 20 minuts al mes. Aixi que ens va dir que ens
calméssim, que li donéssim temps, com que fins l'any passat no havia anat a l'escola
bressol, que no fos un tema d’adaptacid, de canvi d’habits, d’'ambient. Llavors van passar
dos mesos i la cosa no anava a més ni millorava, i al final ens vam decidir, jo per
insisténcia, li vaig dir al pediatre que potser millor que ens ho miréssim per una altra
banda. I va ser llavors quan ens van parlar per primera vegada del CDIAP. (FA-])
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A lany i mig la vaig portar al pediatre i em va dir que “bueno”, primer que era vaga, que li
posava molta tele (...) Em diu: vine als dos anys si sequeix igual. Als dos anys i pico la
porto i em diu: no, no, espera't fins els dos anys i mig. Perdona? Hasta que no me la envies
dénde me la tengas que enviar yo no me salgo de aqui. (FA-AB)

En un dels casos la pediatra va derivar la familia al servei d’atencié publica primerenca per les
dificultats motrius, tot i que després en van sorgir d’altres relacionades amb el seu

neurodesenvolupament.

Va ser la pediatra a la que anavem la que ens va derivar al CDIAP, per alentiment motriu.
Sempre estava als limits. Va gatejar als 11 mesos, va caminar als 18 mesos, o sigui, sempre
al limit, i va ser aixo el que va crear alarma. (FA-R)

Els educadors i mestres de les escoles i llars d’infants també tenen un rol important a I’hora
d’adonar-se de les dificultats que presenten els nens, sovint en I'area motora i en l'area

sociocomunicativa.

Els va descobrir una professora de l'escola, quan ell anava a la guarderia. Ella va veure
que hi havia alguna cosa que no acabava d’anar bé (...)Totes les diferents coses que els hi
fan fer a tots els “bebés’, ell les feia amb molta més dificultat. (FA-H)

La mestra ens va dir al cap d’'un mes i mig, el teu fill s’esta comportant d’'una forma que
no és molt habitual. I m’estranya... Feia estereotipies amb els peus, no mirava els altres
nens, ni s hi relacionava i es tocava molt els cabells. (FA-S)

En tots aquests comentaris podem extreure les causes principals que varen provocar la
preocupacié de les families. Es necessari destacar que la informaci6 descrita a continuacié es va
obtenir de I'analisi acurat de les entrevistes, ja que no era inicialment un aspecte rellevant per
aquesta investigacié pero que s’ha volgut tenir en compte i plasmar de manera grafica. En la
taula 23 i la figura 10 podem comprovar que més de la meitat de les families (un total de 16, el

53%) s’angoixen per 'endarreriment en la parla i la comunicacié de manera molt explicita.

Taula 23. Preocupacions de les families
Arees de preocupacié Nombre de Families Percentatge

Llenguatge i comunicacio 16 53,3%

Socialitzacid i relacio amb altres - -

Conductes problematiques 3 10%

Dificultats sensorials - -

Varietat simptomatologia 1 36,6%

Total 30 100%
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Algunes de les families (10%) concretament van descriure les conductes estranyes o
problematiques dels seus fills i que aquestes van ser les que van despertar les sospites més
importants. Tot i que sovint fou un sol aspecte el que acaba desencadenant la visita al pediatre,
moltes families no van poder discernir qué era exactament el que no van veure “normal” en
I'evolucid del seu fill. De fet, aixo és degut a que en realitat no és només un aspecte evolutiu el
que no funciona, sin6 una varietat de simptomes. Per aquest motiu una quantitat important de
casos (36,6%) va comentar que eren diferents aspectes el que els va preocupar, no només un

en concret.

Simptomes Varis

Llenguatge/Comunicacié

Conductes Prob.

Figura 10. Preocupacions de les families

Una altra dada que va resultar molt interessant fou el moment en el que es van descobrir els
primers simptomes o que alguy, ja sigui la familia o algun professional, va intuir que el nen
presentava dificultats en alguna area o que algun aspecte del seu desenvolupament no
encaixava amb la norma. Com es pot comprovar en la taula 24 i en la figura 11, el 60% dels
casos (18) son descoberts entre els 12 i els 18 mesos, o exactament en el moment de fer I'any i

mig.
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Taula 24. Edat del nen en el moment del descobriment dels primers simptomes

Edat descobriment Nombre de Families Percentatge
Menys de 12 mesos 1 3,3%
12 a 18 mesos 18 60%
18 a 24 mesos 9 30%
Més de 24 mesos 1 3,3%
Total 30 100%
* 2;212503 - 12 mesos

3.3%

18 a 24 mesos
30%

12 a 18 mesos
60%

Figura 11. Edat del nen en el moment del descobriment dels primers simptomes

Aquest rang d’edat (12-18 mesos) és el moment evolutiu en el qual els nens haurien de poder
utilitzar paraules del seu entorn més proper per fer demandes simples i per comentar allo que
veuen i els interessa. En ser aquest un comportament visible i mesurable sorgeixen inquietuds
per part dels adults que conviuen amb el nen, ja siguin els familiars o els professionals, quan
aquest comportament no apareix en el moment evolutiu adequat. També ens trobem amb
alguns casos de nens que comencen a dir paraules, tenen un repertori variat i ampli, pero al
voltant dels 18-20 mesos d’edat de sobte les deixen de dir. Algunes families ens expliquen

aquest fet.

Llavors algunes paraules que tenia totalment assimilades, no repeticions, siné amb
significat com transports o animals les va deixar de dir fins arribar a zero vocabulari.
Primer la meva dona estava més preocupada pensant que alguna cosa passava, pero vam
pensar que potser ara no volia parlar perd que poc a poc aniria dient altres paraules. No
va ser aixi, no va introduir més paraules. (FA-C)

A nivell també de les paraules, poques paraules que deia, de cop i volta les deixava de dir i
només feia sons. (FA-AC)



Capitol 6. Resultats de I'estudi: descripcio, analisis i discussi6 | 140

A lany i mig va fer el “parén”. Ella parlava i tal...per6 va fer el “parén”. Va ser com si
tornés a tenir set mesos o aixi... (FA-AB)

Jo penso que el detonant va ser que el nen va fer, per mi, una evolucié normal. Va
comengar a dir les primeres paraules, fins els 19 mesos quan tenia pipi deia pipi, etc... I de
cop i volta va deixar de dir tot, tot i tot; en un periode de temps reduit. (FA-O)

A partir del descobriment d’aquests primers simptomes poden passar mesos o fins i tot anys
abans no es consulti amb un professional, depenent en molts casos de la gravetat de la
simptomatologia, de la insisténcia de la familia, de I'experiéncia amb nens petits, la xarxa
social i familiar disponible i els recursos economics per poder recorrer a un professional o un
equip de professionals a nivell privat. El recorregut no és mai el mateix ni se segueix un
procediment clar i estructurat, tot el contrari, el caos i la confusié podrien ser les dues
caracteristiques més habituals que descriuen aquest procés. Després que algu, ja sigui la
familia o els professionals han disparat el senyal d’alarma, les vies i recorreguts sén molt

diversos.

El cami més logic i senzill podria ser que la familia o el professional que detecta certes
dificultats, es posa en contacte amb el pediatre, que el deriva al servei public d’atencio
primerenca, és a dir, al CDIAP, es porta a terme l'estudi diagnostic i comenga el tractament. En
realitat, segons les dades analitzades, aquest procés tant simple es dona poques vegades.
Solament en el cas de 2 families el procés va ser prou rapid, d'uns mesos, i en el qual del
pediatre o des de l'escola es va anar directament al CDIAP, per rebre el diagnostic i

paral-lelament comencar a treballar amb el nen.

La meva dona deia que alguna cosa passava perd tots ho negavem. Un mes més tard o
aixi vam comparar amb altres nens i ja vam veure que el comportament no era el que li
tocava per la seva edat. El vam portar al pediatre i ens va parlar del CDIAP. (FA-C)

La segona setmana d’adaptacid, la professora ens va dir que hi havia alguna cosa que no
quadrava del nen. Ens va dir que no sabia si el nen no l’entenia o hi havia algun problema
d’oida, pero... bueno, hi havia cosetes (..)Li vam dir al nostre pediatre, que té
coneixements de TEA i em va fer un test de 24 preguntes i van sortir 12 alterades i
d’'aquestes 4 una miqueta aixi critiques. I em van derivar al CDIAP, i quan vam anar al
CDIAP, ens va tocar una psicopedagoga i li vaig explicar com era el meu fill i em va dir
que li estava descrivint un nen autista. Després van veure el nen, el van venir a veure al
cole i després em van donar el diagnostic. (FA-Q)

Es dificil de determinar si aquests dos casos van seguir un procés rapid i ordenat gracies als

coneixements i conscienciacié del pediatre o perque en els dos casos la diferéncia d’habilitats
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d’aquests nens amb el seus iguals era molt més evident que amb la resta nens de la mateixa
edat. El que ens va cridar més I'atenci6 de l'analisi de les 30 entrevistes va ser la diversitat de
recorreguts que poden seguir les families abans de rebre una resposta. Es va fer complex
agrupar les families per poder entendre les diverses opcions, ja que cada cas és tinic. Per poder
adonar-nos de la complexitat amb la que es van trobar les families s’ha volgut plasmar

graficament els diversos recorreguts en la figura 12.

Figura 12. Possibles recorreguts de les families de nens amb autisme durant el procés de diagnostic
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Observant la figura 12 podem comprovar que, a partir del descobriment d’aquests primers
simptomes, els recorreguts de les families poden ser molt diversos. El recorregut marcat de
color blau hauria de ser el cami que realment s’hauria de seguir si totes les eines i
procediments adequats s’executessin. Es a dir, descobriment-pediatre-CDIAP-diagnostic. El
final d’aquesta cursa d’obstacles és aconseguir el diagnostic per poder comengar a treballar i
implementar les ajudes i suports necessaris. La realitat és que en 'analisi de les entrevistes es

van trobar més de 20 recorreguts diferents, arribant tard sempre I'accés a les ajudes i a la
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comprensio del trastorn. Ens vam trobar des del desconeixement per part dels professionals
sanitaris, per tant les families acaben buscant incansablement algu que els escolti, fins aquelles
families que es van derivant d’'un servei a 'altre per6 sense cap mena de planificacio i sense
seguir un procediment estandard. Es necessari destacar els casos més greus, els quals no reben
mai el diagnostic o bé el reben a I'edat adulta. Aixo significa anys d’incomprensid, trobant-se
constantment amb barreres per accedir als serveis especialitzats que serien necessaris. A
continuacid es descriuen 4 casos per a il-lustrar 4 recorreguts ben diferents. En el primer
exemple el pediatre va derivar els pares a I'otorinolaringoleg i aquest va detectar alguna cosa

meés.

Fuimos al otorrino porque pensdbamos que el nifio no hablaba porque no escuchaba. Que
aqut el que es para matarlo es el pediatra. Y el otorrino le hizo una prueba y nos dijo que
este nifio oia pero que tenia problemas muy graves. (...) y es cuando fuimos a los
psicélogos y le hicieron un test (...) a un sitio privado de aqui. (...)Bueno si, ella me hizo un
escrito que ponia que tenia un posible Trastorno del Espectro Autista. Entonces me
mandé al CDIAP. I en el CDIAP lo vio la neuréloga. (FA-T)

El segon cas es tracta d’'un nen que al néixer havia patit una cardiopatia, pero els pares feia
temps que veien alguna cosa més i el pediatre va ignorar les preocupacions de la familia
respecte al seu desenvolupament. Finalment la mateixa familia, seguint els consells d'un
familiar, va trucar al CDIAP explicant que estava passant amb 1’evoluci6 del nen. En el servei
public d’atenci6 primerenca, tot i que van comengar a intervenir no els hi va proporcionar un

diagnostic i la familia va acabar en un servei privat que els hi va fer I'avaluacié diagnostica.

Nosaltres anavem el metge de capgalera, el pediatra que li tocava en aquell moment.
Llavors el metge no li trobava res d'important, excepte el tema del coll (...)Doncs a partir
d’anar a un fisio, on haviem d’esperar una mica perqué s’acabés de recuperar, vam anar a
un metge privat (... )tampoc va detectar res, ell no veia res realment estrany (...) vaig mirar
internet i el que m’encaixava més, a partir de fer tests, era el tema de 'autisme. I com que
la meva germana és educadora (...)doncs ella em va dir que no pintava bé i que
truquéssim a CDIAP que ens tocava. Vam trucar al mateix juny i de sequida els hi vam dir
que no parlava, que deia paraules sense gaire sentit... I ens van dir que el volien veure el
mateix agost. I va entrar al CDIAP, pero tampoc ens deien massa cosa qué podria ser allo.
La paraula autisme mai va sortir. Problemes de comunicacié i de relacié i de llenguatge, i
para de comptar. No sortiem pas d’aqui (...) I el pediatre continuava amb la seva, que té
logica, que aixo li venia arran de l'operacié que havia tingut, d’aqui no es movia (...) no
sabia identificar si era autisme o no. (...) Llavors va ser quan la meva germana ens va
recomanar que anéssim a una fundacié privada de psicologia de Barcelona. (FA-L)

En el cas segilient les educadores de I'escola van culpabilitzar la mare pel comportament del

nen i simplement li van dir que ella anés a un psiquiatre perqué I'ajudessin amb I'educacio del
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seu fill. La mare va buscar ajuda privadament i finalment la van derivar al CDIAP. En aquest
servei van atendre al nen perd tampoc li van donar un diagnostic segur, finalment la mare va

buscar diagnostic per escrit anys després per la via privada.

El problema que tenia és que jo deia que li passava alguna cosa. Pero la guarderia deien
que era jo que el tenia mimat, que anés al psiquiatre, que anés al psicoleg a que m’ajudés.
I li vaig explicar a un company de feina, a un metge amb el que jo treballava (...) per la
cara que em va fer, vaig veure que es preocupava molt. La seva dona és psicologa i em va
dir que l'anés a veure. (...) Va ser com un procés molt llarg. La dona em va veure a mi, va
veure el nen, després de 4 mesos ens vam tornar a veure (...) jo li vaig dir si el nen tenia
autisme, perqué jo me'n recordava de coses d’un reportatge que vaig veure a la tele. I ella
em va dir que no em volia dir res i em va enviar al CDIAP. (...) I al CDIAP vam tornar a
passar pel mateix rotllo. O sigui, entrevista als pares, exploracié al nen. I ens van dir que
possiblement el nen tenia trets autistes. (FA-O)

El segiient cas és similar, perd aquesta vegada la resta de la familia va ser la que va culpabilitzar
la mare per les conductes i la manca d’aprenentatges del nen. Finalment la mare buscant a
internet va deduir que totes les conductes que presentava el seu fill coincidien amb la
simptomatologia del TEA. Ella mateixa va ser la que va pressionar al pediatre perque la derivés

a l'equip especialitzat.

Yo era madre primeriza, asi que ademds me lo achacaban a “es que es el primer nifio, es
que estds muy susceptible, es que tu no sales de casa’, o sea, todas las culpas eran hacia
mi (...) Busqué informacién por internet y al final chocas con el diagnostico: con el TEA,
con el TGD, con todas estas cosas y tu vas al pediatra y le dices “el nifio tiene esto” por
“esto, esto, esto y esto”y dice “si, si”y te deriva al CDIAP. Y esto que era privado (...) tuve
que decirle yo que el nifio no va bien, el nifio no sefiala, no responde a su nombre, aleteos,
que anda de puntillas, que pega saltitos y estas cosas. (...) La otra cosa es que el nifio no
hablaba, el nifio no hablé nada, no decia ni “papa” ni “mama” (...) Le hicieron la prueba
mds sencilla, aquella de seis puntos, la hizo la neuropediatra del CDIAP. De hecho,
recuerdo que fue muy breve (...) no era de observacién, me estaban preguntando a mi y el
nifio estaba alli. La misma media hora (...) para mi fue excesivamente breve. Yo no sé, a lo
mejor era super descarado que mi hijo fuera autista, no lo sé. (FA-E)

D’altra banda cal tenir en compte en tot aquest procés I'efecte diferencial del génere respecte a
la dificultat del diagnostic. De les 30 families informants, els seus fills majoritariament eren del
sexe masculi, concretament eren 25 nens i 5 nenes. Tot i que com s’ha explicat en el capitol 5
les families es van seleccionar de cap manera especifica siné que es van presentar voluntaries,
en certa manera el nombre de nenes s’ha acostat a la prevalenca per génere de TEA. La
bibliografia ens diu que de cada 4 casos 1 hauria de ser una nena (Agnieszka Rynkiewicz et al.,

2016). Per altra banda, els professionals clinics es troben que detectar i diagnosticar a les nenes
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és més complex ja que els seus perfils evolutius s’allunyen dels masculins. Aquests 3 exemples

de recorreguts de les families amb nenes il-lustren perfectament aquesta idea.

La veies infeli¢ i molt inquieta. Llavors costava molt interaccionar amb ella també (...)
Aixo doncs als catorze mesos. Llavors vam anar amb una psicologa de la universitat que
esta com molt especialitzada amb el vincle (...) ella es va alarmar una mica pel que li
explicavem i tal, pero llavors la va veure i no va veure cap simptoma, no li va donar cap
signe d’alarma (... )als 19 mesos durant l'adaptacié a l'escola (...) a la que vam allargar una
mica i la vam deixar a dinar s’aixecava de la trona, molt nerviosa, estirava els cabells dels
nens (...)Tot va ser bastant fatal. (...) I llavors vam demanar al CDIAP (...) El CDIAP que
ens toca a nosaltres ens veu el psicoleg, no vam poder acabar de fer la primera visita, el
meu home se la va haver d'emportar perqué ja l'estava liant. (...) ella ja tenia dos anys i
quatre mesos (...) com que va veure que tenien una fireta alla per jugar i ella jugava a la
fireta i que venia com a interaccionar amb nosaltres (...) ja va decidir que n’hi havia prou i
llavors em feia anar a mi a les sessions. I la mestra de la guarderia li va dir “és que estaria
bé que veiessis a la nena” (... )i encara és hora de que ell vegi que hi ha algun problema (...)
Llavors jo no veia gens clar que fes P3. Vam anar a una altra psicologa privada (...) Ella
ens va donar un bon consell que va ser que anéssim a I'EAP, tampoc ens va dir res de
passar proves ni res. (...) El pediatre l'anavem informant pero ell tampoc mai... (...) com
que tampoc lhavia vist cap neuropediatre i jo tenia molts dubtes de que pogués fer P3,
vam demanar una consulta a un neuropediatre de l'hospital (...) ens va dir que podia ser
com varies coses. Jo crec que TEA no ho va arribar a mencionar mai, com TEL, com no sé,
com TDH... (FA-W)

I llavors va ser quan més insistentment li deia a la pediatra que aquesta nena no té pinta
de anar bé... i la pediatra doncs encara no, i al final a la revisi6 del segon any ja ens veia
tan neguitosos perqué probablement un mes i mig abans i tres mesos abans i sis mesos
abans ho tenia en el seu historial, ja ho haviem comentat altres vegades, que la pediatra
va dir, doncs si un quedeu més tranquils, si voleu, tranquil-lament aneu a un centre privat
(...)La nena sempre ha anat de puntetes. Cosa que el pediatra, vaig anar fins i tot a un
altre pediatre a preguntar-li si aixd era normal i em va dir que si (...)Vam anar per una
banda al neurdleg i per altra banda els del centre privat ens van dir: si us plau dema
mateix aneu al pediatre que us ha derivat aqui amb nosaltres i que us derivi al CDIAP
(...)El neuroleg diu no, aquesta nena té alguna cosa, no sé que és, anem a fer proves.
Encara estem fent proves. (FA-AA)

Vam anar al CDIAP pel tema mobilitat perqué no seia. Després perqué no caminava. Pero
a mi ja em preocupava “lo altre’...I llavors mirant aixo6 del que tenia...o sigui vam anar a
un pediatre que té molt de renom i també un altre que estd molt especialitzat amb el tema
gastric, el tema digestiu. I clar, ell ens va dir que anéssim a un especialista del CDIAP que
ens podria ajudar i tot plegat (...) Al CDIAP veiem que les ajudes que ens donaven no eren
utils (...) vam anar a un pediatra de renom privat i clar, ens va dir coses importants i ens
va tractar bé pero clar, ell només la va veure una vegada i... (...) va dir que li semblava que
tenia trets d’autisme o de sindrome de Asperger (...) ell perd no volia confirmar-ho ni res,
sin6 que semblava (...) Després vam anar a un altra neuropediatre que entrava per la
miuitua (...) aquesta si que ens ho va dir molt clar (...) només de veure-la com caminava la
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nena, com es bellugava, el que feia, es veia molt clar que era un espectre autista (...)
Llavors el que vam fer va ser col-locar-la en un centre de psicologia privat i alla st que ens
va fer un diagnostic que l'estudi va durar quatre mesos. (FA-G)

Les nenes amb TEA segueixen uns patrons de desenvolupament diferent dels neurotipics pero
clinicament no s6n prou clars pels professionals i aix0 provoca molta confusié en els
procediments que s’haurien de portar a terme. Dona la sensacié que amb les nenes el desgavell
encara es magnifica i es fa més evident. En els casos anteriors ja hem pogut observar que la
familia comenta amb el pediatre les dificultats del seu fill perd que el pediatre no li dona
importancia. El seglient fragment és un altre exemple clar que, tot i lalt nivell de
simptomatologia que presentava el nen, finalment va ser la propia familia la que es va acabar

autoderivant al CDIAP.

Era un nen que li agradava estar sol. Li agradava molt mirar comics i llibrets de contes.
Pero si algu s’apropava a ell i li deia per exemple “vols que et llegeixi el conte?”, ell tancava
el conte i sortia corrents (...) Tampoc feia contacte ocular, no mirava... El vam portar al
pediatre. Bé, és un metge de familia que fa de pediatre aqui al poble. I no en tenia ni idea.
Va dir: “no, no, no, no passa res, el nen esta normal”. Es va fixar només en allo fisic, pero
nosaltres estavem amoinats perqué el nano no parlava. I ens va dir que ja parlaria que hi
havia nens que tardaven a parlar. (FA-T)

Com hem pogut constatar fins ara els camins que van haver de recorrer les families abans de
poder posar un nom a les dificultats dels seus fills van ser llargs. La intervencié primerenca en
trastorns del neurodesenvolupament és vital per una millor prognosi a curt i llarg termini, per
aixo és interessant conéixer quina va ser la durada dels diferents recorreguts i a quina edat es

va poder confirmar el diagnostic de TEA.

Continuant amb l'analisi de les vivencies durant el procés diagnostic, en la taula 25 i la figura
13 podem observar que un gran nombre de nens van ser diagnosticats abans dels 3 anys: més
de la meitat del total de la poblacié estudiada (21 nens, 69,90%). Tenint en compte que la
simptomatologia de I'autisme, en la majoria de casos, no es mostra clarament abans dels 18
mesos, podem dir que aquestes dades son relativament positives. Sorprén també que del total,

7 nens (23,30%) de la mostra de l'estudi, van ser diagnosticats abans dels 2 anys.



Capitol 6. Resultats de I'estudi: descripcié, analisis i discussio | 146

Taula 25. Edat de la rebuda del diagnostic

Edat rebuda diagnostic Nombre de Families Percentatge
Menys de 2 anys 7 23,30%
2 a3 anys 14 46,60%
3 a4anys 6 20%
4 a 6 anys 2 6,60%
Més de 6 anys 1 3,30%
Total 30 100%
+de 6 anys

4 a6 anys

3a4danys -de 2 anys

R

2 a3anys

Figura 13. Edat rebuda del diagnostic

Sera molt interessant contrastar aquestes dades amb les que ens ofereix la literatura cientifica
en aquest sentit. Ens vam trobar també amb un numero prou important de casos, el 10% del
total, que van rebre el diagnostic amb més de 4 anys. En una analisi clinica més aprofundida
seria necessari correlacionar les dades per poder veure si aquests darrers nens han hagut de
tardar més temps pel fet que la simptomatologia és més lleu, és a dir, nens que seguint les
pautes diagnostiques del DSM-IV s’haguessin classificat com a Sindrome d’Asperger (APA,

2000).

Observant les dades de la taula 26 i la figura 14 vam poder constatar també que el periode
d’espera de les families abans d’aconseguir el diagnostic va variar entre el voltant dels 6 mesos i
fins a més de 4 anys. Es necessari puntualitzar que aquestes dades es refereixen al periode
entre el moment que la familia sospita que alguna cosa no va bé, fins que es rep el diagnostic.
Com s’ha comentat abans, sovint les families esperen, per diferents motius, abans d’explicitar-

ho a algun dels professionals disponibles, ja siguin del sector educatiu, social o sanitari.
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Taula 26. Durada del procés diagnostic

Temps per obtenir el diagnostic Nombre de Families Percentatge
Menys de 6 mesos 1 3,30%
6 a 12 mesos 14 46,60%
12 a 18 mesos 5 16,60%
18 a 24 mesos 5 16,60%
2 a4 anys 4 13,30%
Més de 4 anys 1 3,30%
Total 30 100%
- de 6 mesos

2 a4 anys

18 a 24 mesos

6 a 12 mesos

Figura 14. Durada del procés diagnostic

La franja més negativa de la figura 14 és quan ens mostra l'espera a partir dels 12 mesos. Es a
dir, segons les dades obtingudes, un 50% de les families (15) van esperar més d’'un any per
aconseguir un diagnostic. Aquesta espera es cristal-litza en I'embull de professionals i d’esperes
entre professionals que han de seguir les families. Del total de families, un 16,60% (5) van
esperar més de dos anys des del moment que van sospitar fins que van aconseguir el
diagnostic. Els diferents circuits que es poden sentir obligades a seguir les families dificulten
I'obtencio d’'informacié rapida i fiable, incrementant considerablement els nivells d’estrés de
tot el conjunt familiar. Hagués estat interessant obtenir la dada del temps d’espera des del
moment que la familia contacta algun professional fins que es pot obtenir el diagnostic.
Durant les entrevistes I'autor de I'estudi ho va preguntar a algunes families, tot i que aquestes
no ho van tenir del tot clar. Els pares recordaven a quin professional ho van comentar per

primera vegada pero no el moment exacte.

En el proper apartat es parlara de les reaccions al diagnostic i de les vivencies després del
diagnostic. L'investigador vol remarcar que és dificil separar aquesta primera part “durant el

diagnostic” de “després del diagnostic” ja que l'espera, les inseguretats, el desgavell d’aquest
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primer apartat repercuteix directament en el segon. Es a dir, la manca de direccié, suports i
ajudes incrementa la inseguretat familiar posterior i per tant empobreix les vivencies pel que fa
a la rebuda del diagnostic i de la seva acceptacio. Aquests aspectes son la justificacié del fet
que l'autor de la tesi hagi volgut recollir informacié no només dels moments posteriors al
diagnostic, sin6 de tot el procés. Aixi el programa de suport resultant de I'estudi haura de

contemplar aspectes d’acollida i seguiment durant tot el recorregut familiar.

6.5 Vivencies i necessitats després del diagnostic

Aquest apartat se centra en com van viure la rebuda del diagnostic les families, qui els hi va
dir, en quin context, quina informacid van rebre, quin suport immediat se’ls va oferir i sobretot
i com a conseqiiéncia de tot el procés, com es van sentir, no només a nivell emocional, sind

també quin nivell d’acolliment i professionalitat van percebre que rebien.

Taula 27. Indicadors sobre les vivéncies i necessitats després del diagnostic

Objectius especifics entrevista Blocs d’informacié Indicadors

Primeres reaccions i suport percebut

Vivéncia familiar del moment del
diagnostic i suport rebut

Necessitats de suport
3. Coneixer les vivéncies i

necessitats durant el procés
diagnostic

Vivéncies i necessitats

després del diagnostic Suport professional

Suport altres entitats

Impacte economic

Impacte en la familia

En la taula 27 recordem l'objectiu especific en aquesta area, que correspon al bloc d’'informacio
de les vivencies després del diagnostic i a tots els seus indicadors. Aqui les paraules i
afirmacions de les families, és a dir les dades qualitatives, son insubstituibles. Aquestes ens van
fer reviure uns moments crucials per a les seves vides i per a les vides dels seus fills. La majoria
de families es van emocionar en recordar aquests moments, en alguns casos es va haver
d’aturar la gravacio per poder donar un descans als pares. Com diuen algunes families, son
moments que els van afectar molt i que no oblidaran mai. D’aqui la importancia d’aquesta

investigacio i del programa que en resulta.



Capitol 6. Resultats de I'estudi: descripcié, analisis i discussié | 149

En primer lloc, ens vam trobar amb les families’> que van rebre el diagnostic de manera
positiva i que ho van viure com a un primer pas per poder treballar i trobar solucions a les
dificultats dels seus fills. En aquests dos casos coincideixen families que van passar el procés

diagnostic de manera molt rapida.

Bueno, jo em vaig sentir alleujada (...) el posar un nom a les petites coses que veia que no
eren normals, entre cometes. Saps? (...) A mi quan m’ho varen dir, va ser, molt bé i ara
qué és el que hem de fer? A on hem d’anar? Ni negacid, ni.... (FA-Q)

Realment, si et s6c sincera, no ho vaig passar malament. Tens un sentiment de sentir
curiositat pel que et diuen, voler interessar-te, voler conéixer, saber qué pots fer per
aportar i per ajudar al nen en el seu desenvolupament (FA-A)

Altres families també van expressar la rebuda del diagnostic com un alleujament, més
tranquil-les, que es van treure un pes de sobre i reconfortades, sobretot perqué pensaven que
podia ser alguna malaltia greu i perqué ara sabien qué fer i que anar a buscar per comengar
algun tipus d’intervencid. Es a dir, s’havia acabat la incertesa de no saber contra qué estaven

[luitant.

Quan em van donar el diagndstic li vaig dir a la psicologa: m’he tret un pes de sobre. I és
que a més jo em pensava que ho estava fent malament, l'educacié de la nena, que l'estava
malcriant... Perqué tothom t’ho diu eh? Surts al carrer i hi ha una ignorancia tremenda...
(FA-AB)

Saps qué passa, la veritat és que nosaltres ja varem assumir des del comengament que el
nen tenia alguna cosa, pero portavem anys que no sabiem el qué i nosaltres ens va
reconfortar molt (...) Pero jo no sé si és la paraula tranquil-litzadora, clar, perqué és
autisme, pero jo tenia ganes que en el nen li diguessin aixo6 per poder-lo tractar (...) no és
que et posis content, perd no passa res perqué el que voliem era tenir aquesta informacio
per saber el que té en nen i aixi anar a on sigui perqué li puguin donar la terapia més
apropiada per ell (FA-K)

Les seves mancances ja les estavem atacant des de feia temps, uns mesos, pero
alleujament en el sentit de que “vale”, ara demanem hora aqui, comencem una terdapia
alla, si. Una mica més enfocats. (FA-W)

5 Les dades que es presenten en aquesta categoria son de caire qualitatiu i no s’han quantificat ja que totes les
families han passat per diferents estadis i han expressat les vivéncies amb estats d’anims molts diferents. Es a
dir, una familia pot haver expressat frustracio, alleujament i tristesa i per tant és molt complex de categoritzar
separadament.
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En segon lloc, ens vam trobar amb un grup de families que, tot i sospitar que estava passant
alguna cosa greu, s’ho havien autonegat o no s’ho acabaven de creure, per tant la confirmacié

els va entristir i a continuacio es van preguntar “I ara qué fem?”

Fatal. Tot i que estava cantat, perqué ja ho sabiem, perd no deixa de ser la confirmacié
d'allo que en el fons de tot vols negar o pensar que potser no...et fas la il-lusié. Va sortir
un grau sis...pot millorar, de fet esta millorant, no se si baixara o no pero...va ser dur i
ens vam sentir sols, desatesos, bé, desatesos no perqué estem anant a terdapia, pero
tristos, petits... (FA-C)

Molt malament. Bueno, ja m’ho esperava sincerament perqué aviam... Jo realment anava
que em diguessin que m’equivocava (...) quan et diuen “mira si, és aixo”, penses “bueno i
ara qué?’, clar, “qué en saps tu de l'autisme?” (FA-F)

No va ser un cop fort, perqué tant ell com jo ja ho haviem mirat. Perd bueno, ja t’ho esta
dient un especialista (...) Es que no ho varem pair. Allo que dius, i ara qué hem de fer?
(FA-P)

Ens trobem amb un grup de families per a les quals el resultat del diagnostic va ser una
sorpresa absoluta, no s’esperaven trobar-se amb aquestes noticies. Alguns d’aquests casos es
donen perque el procés diagnostic no ha estat d’acompanyament per entendre les dificultats
del nen i finalment, de manera conjunta professionals i pares, poder posar un nom a aquestes
diferéncies. El resultat de no esperar aquestes conclusions va ser sobretot sentiments

d’incomprensio, frustracio i tristesa.

Jo em quedo indiferent, perqué jo no sé qué vol dir, o sigui, no sé qué és. (...) El meu home
era més de llegir i llegir informacié a linternet, i un cop va tenir tota la informacid, va
comencar a anar de capa caiguda. Totes les expectatives, tot el que esperes, tots els teus
projectes (...) jo de mica en mica he anat caient. El meu home ha caigut en picat i jo a poc
a poc. Molt frustrada. (...) si que penses, per dintre, “quina merda, quina putada”. (FA-D)

Molt malament, i més que t’ho diguin aixi de cop; tampoc no.... Bueno et sobta, perqué
només amb una visita al metge, ja pot ser molta eminéncia (...) Primer que no saps qué
vol dir, perqué quan t’ho diuen poder no ho has pensat mai. (FA-N)

Perqué quan ens ho van dir, ens ho van dir en plan “esta bé, son bones noticies dins de tot”
i nosaltres ens varem posar a plorar a la consulta, i la noia, la professional, es va
estranyar, i ens deia, “pero si és molt lleu”. (FA-R)

Desesperats. Una mica si. Sobretot a les nits... No dormiem. Esperavem que el nen dormis
per mirar nosaltres. Ens varem enfonsar una mica...(FA-S)
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Per la majoria de families arribar a la conclusié que el seu fill té autisme és un procés dolords,
desconcertant i frustrant entre altres. En la taula 28 es fa un recull de les diferents sensacions i
sentiments que van viure les families d’aquest estudi en el moment de sentir per primera
vegada que el diagnostic d’autisme es confirmava. Aquestes vivencies ens donen informacié
molt valuosa de com les families van viure el procés d’estudi i el resultat final. Encara els
quedara molt cami per recorrer i probablement el podem considerar com l'inici d’aquesta
trajectoria, pero escoltant els pares queda ben clar que és un moment critic en la vida dels seus

fills i de tota la familia.

La taula 28 s’ha organitzat al voltant de diferents sentiments i estats d’anim: incomprensio,
negacio, frustracio, solitud, culpabilitat, tristesa, alliberament i inici d'una nova etapa. La fletxa
de la taula ens indica d’on podrien partir les families, amb vivéncies més negatives
d’'incomprensi6 i negacio, passant a les vivéncies durant les quals tots aquests sentiments
s'estan elaborant, és a dir, frustracid, solitud, culpabilitat i tristesa. I finalment les experiéncies

més positives d’alliberament i d’afrontament cap a I'inici d’'una nova etapa com a familia.
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Taula 28. Vivéncies i nivells d’afrontament de les families en rebre el diagnostic d’autisme.
Inici d'una nova

Incomprensid Negacio Frustracié Cupabilitat Tristesa Alliberament .
etapa

Bloquejat Com si el meu fill Desesperats Sols Potser no m'he Fatal Un descans Amb molta feina per
Sense respostes no hi fos Impotents Desatesos cuidat prou? Tristos Alliberament endavant

Desconcert Negacié Molt dificil Perduts Culpabilitat Petits Reconfortant Curlqsltat per. .

No creure-s'ho buscar informacio
Desconeixement No esperat Desemparats Qué he fet Espantats Tranquil-litzat E da fot ver f
. o ) ns queda tot per fer
Voler saber el perqué Posar excuses Rabia malament? Malament Alleujat
Estas fora de lloc No assimilacié Frustracié Qusﬂ ha zassa:; Enfonsats Em vaig treure
no t'has adonat?
Aclaparats EiPzra?Qa qute Perque m'ha No voler disfrutar de res un pes de sobre
surti de l'espectre i .
Estupefaccié No pot st tocat a mi Com si fos una mort Més enfocats
o pot ser s'esta T com a pares
Per que li passa? equivocant Per qué ell? Un dol
Esperant
Malhumor D . .
eSapareixen expeCtatheS reaﬁrmar el que
Angustiados com a pare sabia
Canvi Depressid
Terrible

d'expectatives
Un desastre

Sense forces per tenir cura
del nen

Tot va perdre sentit

No pots menjar ni dormir

[I—

Font: Elaboracié Propia
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Tot i que 'autor ho ha volgut estructurar en una taula per facilitar I'analisi i la seva comprensio,
les families en els seus discursos parlen de diferents vivencies i de diversos nivells d’afectacio
durant el mateix discurs. Es a dir, una mateixa familia pot explicar durant I'entrevista que la seva
vivéncia en un moment determinat va ser de incomprensid, frustracio, tristesa, i potser fins i tot
alliberament. Aquests pensaments i vivéncies no tenen perqué donar-se de manera lineal. Els
diversos estats d’anim es fusionen i donen pas a una manera de viure i entendre I'autisme del seu
fill en aquell moment. Diferents factors, que no s’analitzen en aquesta recerca, donen peu a
aquestes vivencies, des del nivell de simptomatologia del nen, fins els recursos i estratégies
intrinseques en les families. Pero el que si queda palés és que el suport, durant i en el moment de

rebre el diagnostic, pot facilitar i alleujar considerablement tot aquest procés.

Les families ens mostren exemples de totes aquestes fases i nivells d’estat d’anim. Els dos casos
que apareixen tot seguit van expressar frustracio i una gran inquietud emocional, es pregunten

constantment el perque.

Yo empecé a comerme mucho el coco del “porqué’, necesitaba saber un porqué y buscaba
una razon, echdndome la culpa de si no me habria cuidado lo suficiente durante el embarazo
y yo pensaba que no, porque habia seguido todas las recomendaciones. ;Habrd sido por
problemas que yo también tengo de depresién? Bueno, intentar buscar una razén. (FA-I)

Nos quedamos mudos. No pudimos hablar durante ese dia (...) no sabia el problema que
tenia mi hijo. Una vez nos lo dijo, si que nos metimos en internet. Y nos volvimos locos (...)
eso ya fue llorar todos los dias. Y tuvimos un aiio, yo, pues casi dia si y dia no. Asi como te lo
cuento (...) Bueno no és plorar, és mala llet una mica, i una mica de no saber (...) Tu no, pero
yo st. Yo lloraba un montén. jQué quieres que te diga, es la verdad, porque como puede ser!
¢;Cémo puede ser, con lo que yo me he cuidado... Cémo puede ser? Y te culpas, ;Porque serd?
Y buscas en tu familia a ver quien puede tener algo asi, sabes?. No das crédito! (FA-Y)

Altres casos, de molta duresa, van evidenciar una profunda tristesa i signes de depressio en els

comentaris dels pares.

Ja em vaig comengar a sentir desemparat en el procés. Doncs és clar, quan et donen el
diagnostic ja et sents directament que tot és un desastre (...) el que vaig sentir més va ser
estar molt sol; perqué la meva dona es va enfonsar del tot, com un pes mort. Es va enfonsar,
com un plom en un got d’aigua que aixo no sura ni a la de tres (...) A mi em van passar
moltes bestieses pel cap (...) no es veia en cor d’afrontar una situacié daquell tipus (...)
evidentment totes les preguntes que es feien els pares. Perqué m’ha tocat a mi? Evidentment
coses que no pots explicar. La meva dona va tocar molt fons, fins el punt que no se sentia
amb forces de cuidar el nen. Va perdre sentit tot, la nostra relacié com a parella va perdre el
sentit, jo vaig perdre el sentit, el fet de voler tenir un fill per tenir un projecte en comt... Tot
es va desmuntar, és a dir, tot semblava que era molt fragil i es va trencar tot (...) Jo ho
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recordo com una de les époques, siné I'época més dura de la meva vida, i no fa tants mesos, i
sembla com si fes anys. (FA-])

(La mare) Yo estuve muchisimo tiempo fatal, no queria comer, no queria hacer nada, si yo
disfrutaba, si yo hacia algo que me sentara bien, es como que me sentia mal (...) Era llorar
todas las noches y fatal. No quieres ir al parque porque tu hijo no hace como otros... Yo lo
recuerdo muy mal (...). (El pare) Yo mds tarde fue donde de verdad lo comencé a pasar mal,
pero yo la vi que lo estaba pasando mal, todas las noches llorando, se quedaba mirando al
nifio, pasaban las horas mirando al nifio y como que qué he hecho mal... ;Por que a mi?; Por
que me tiene que pasar esto a mi? Mi vida va bien, tengo trabajo, tengo una casa... ; Por qué?
Si es lo que mds quiero. Cdmbiamelo todo, quitame el trabajo, quitamelo todo, pero ;Por que
tiene que pasarle esto a mi hijo y mds un problema de cabeza? (FA-V)

Altres families van expressar culpabilitat, rabia i desesperacio

Es un blogueig mental, molt béstia i dius no pot ser, s’esta equivocant. No pot ser, pero clar
que pot ser, per mi era molt evident... Era, aixo no li pot estar passant al meu fill. Un
bloqueig d’aquells de dir: (...) lo saco yo de ahi. El vaig a desbloquejar. I de fet ho vaig
intentar(...) és molt fort que ho expliqui, costa molt d’explicar. Jo torno a casa i el meu home
no hi era i jo tinc un sobre amb un diagnostic. El nen arriba com si res, entra a [’habitacié
(...) jo vaig comengar a cridar-lo i ell ni em mirava. Li vaig fer un crit, perqué vaig dir haig de
despertar, l’haig de treure d’aqui. Ell es va espantar tant, va comengar a plorar d’una
manera... el vaig espantar molt i el vaig abragcar. Només vaig plorar, plorar, plorar i abragar-
lo. I dic... Qué estic fent? Va ser terrible. (FA-AC)

El primer dia que m’ho van dir és com que no t’ho creus, ho saps pero no t’ho creus. Pero
despreés el sentiment és com d’'una mort. Jo la veritat, jo em mirava el nen i pensava que era el
meu fill, pero no era realment ell, perqué el nen que jo coneixia no hiera (...) jo plorava tot el
dia, plorava escombrant, plorava a la feina. (...) “Lo” tipic: I per qué ell? I per qué li passa? O
tot el dia et menges el cap, en quin moment tu t’has perdut, en quin moment has fet alguna
cosa, en quin moment ha passat aixo i que no te n’has adonat? (...) el sentiment és també,
com en castella “estupefaccion”. Dius, no sé, aixo pot passar? Perqué aixo ningu t’ho havia
explicat mai? Tu saps que hi ha nens que tenen problemes amb Sindrome de Down, paralisi
cerebral, etc. Pero no t'imagines un nen amb un procés normal i que de cop i volta faci aixo
(FA-O)

Finalment, algunes families van expressar superacio i afrontament davant les circumstancies.

El sentiment va ser dur, molt. S6n coses en qué intento no pensar pero es reviu. Es reviu
perqué va ser dur. Va ser dur com a pare. Que després ja esta, per mi el meu fill és igual i ho
he superat. Bueno hem apres a viure amb aixo i hem passat moltes coses, pero vulguis o no...
(FA-H)

A continuacio es tracta d’'on busquen suport les families, qué fan els dies segiients a la rebuda del

diagnostic, amb qui parlen, on busquen informacié i de quina institucié reben suport. Tots aquests
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aspectes sén clau per entendre quin tipus de necessitats tenen les families de manera immediata,

a curt i mig termini.

Per comencar, és inevitable relacionar les families que han passat per un procés de diagnostic
clinicament adequat, és a dir, quan s’han portat a terme les proves ADOS i ADI-R per un
professional amb experiéncia, amb el fet que es rebi o no un diagnostic per escrit serenament, en
una sessié dedicada i planificada per a la devoluci6 als familiars. Recordem perd, com hem

analitzat anteriorment, que aquests van ser només un 33% de tots els casos explorats.

Aquestes son families que van rebre un informe del diagnostic per escrit i se’ls va donar alguna

pauta o consell a seguir.

A mi em va ajudar molt el llistat de coses que ens va dir la psicologa que podiem fer (...) la
prova de la son que ens va dir, que jo no sabia que existis (...) recomanar-nos a un
neuropediatre. Després anar amb un especialista en tractament. O sigui, tot un llistat de
coses que podiem fer. Perqué et trobes que quan tu tens un problema de cor saps clarissim
que has d’anar al cardioleg, perd quan et trobes amb un nen amb autisme, no saps a quina
porta has de trucar (...) Trobar-te a una persona que et diu clarament que té aixo, aixo ho
agreixes moltissim perqué llavors saps per on vas; (...) que t’expliquin tot el ventall de
possibilitats que hi ha, que com a pare no saps, ni tens perqué saber-ho, perqué és la primera
vegada que tu escoltes aquella paraula. (FA-L)

...Vam llegir molt, vam llegir originals en autisme, vam llegir sobre el Kanner, sobre les
mares nevera... molts documents d’Estats Units, que sén molt més de terapia conductual,
també veniem molt influenciats per lhospital que fan molt TEACCH (...) També vam
comencar a buscar gent que es trobessin amb la mateixa situacidé, vam buscar pares i vam
comencar per l'associacié de pares. Vaig anar a unes jornades... I aixo per qué t’ho explicava?
Bueno si, perqué vaig aprendre molt de l'autisme de moure’m amb altres pares, que potser és
el que serveix més. (FA-U)

» o«

Li varem demanar... i ara qué hem de fer? I ens va dir “no hi ha res”, “us aconsello que us
poseu en contacte amb una associacié de pares (...) Li varem preguntar “si fos el seu fill,
vosté qué faria?” I ens va dir d’anar a Gautena®. (...) Que agaféssim una persona, per veure
com ho fan alla, i que treballés amb el nen. (FA-S)

Altres families es van mostrar frustrades per la manca d'informacid. Van rebre el diagnostic, ja
sigui verbalment o per escrit pero sense cap mena de suport o seguiment. Son les families que es

van sentir pitjor, més desemparades i perdudes ja que els van anomenar una paraula

16 Associacio sense anim de lucre de Guiplzcoa que informa i déna serveis a les persones i families amb
autisme.
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desconeguda, autisme, i en alguns casos TEA, per després abandonar-los sense cap mena de

seguiment.

El metge ens va dir que tornéssim al cap de 3 mesos. Si que li varem comentar que estdvem
en procés de treballar amb el CDIAP. I que de moment continuéssim aixi, que anés a la
guarderia perqué encara no havia entrat a la guarderia; o sigui imagina’t! (...)Ens hauria
d’haver donat eines per saber on s’ha d’anar. O sigui, en cap moment no ens va donar una
mica “d’alé” de qué hem de treballar i qué s’ha de fer. (FA-P)

Jo crec que fallen dues grans coses. Un és l'acompanyament i laltre és la dosificacié de la
informacio necessaria perqué els pares tinguéssim alguna cosa. Jo vaig sortir d’alla amb dues
pagines. I tot el que sabia i sé i he buscat d’autisme és perqué més endavant m’he trobat amb
altra gent, com alguns professionals, que m’han explicat. Pero jo per ells, m’ho vaig buscar
tot per linia, i és molt perillds, tot i que tinc cert criteri i puc filtrar (...) pero no séc un entés
del tema i puc saber si la pagina web és més o menys fiable, puc mirar si la font esta
contrastada en algun altre lloc, pero més enlla d’aixd no tinc manera de saber si vaig bé.
Clar, a mi em diuen el teu fill té aixo i bona nit i tapa’t. Val gracies. Pero, qué faig jo ara? Res.
Ni un triptic, una recomanacié que a Catalunya, en el teu territori hi ha aquestes
associacions de persones que t’hi pots dirigir si necessites ajuda (...) Perd que et dirigeixin
una mica i tacompanyin, (...) que no em diguin que aixo no es coneix. (FA-])

Si alg et digués “no, no, mira sera aixi només que el seu pensament, el seu raonament del
dia dia, el cervell funciona diferent”. I que t’ho haguessin explicat “mira aixo i aixo ell ho
percep aixi, aixo ho percep aixi”. Doncs hagués estat fantastic perqué llavors, com a familia,
haguéssim sabut com treballar (...) almenys dir-te “aixd funciona d’aquesta manera, no ve
amb manual, peré mireu que aquestes arees poden tenir dificultats, treballeu-les a casa” (...)
per internet vaig trobar moltes coses sobre alimentaci6: sobre el gluten, sobre no sé que...

(FA-])

No nos dieron ninguna directriz, absolutamente ninguna a seguir. Solamente, que lo
siguiéramos llevando (...) nadie nos decia nada y teniamos que tomar una decisién muy
importante y si no te pones de acuerdo... porque no sabes lo que es lo mejor (...) Si lo
hubiesen querido hacer peor, no lo hubiesen podido hacer peor. Y cuando mi marido pidié el
informe, cuando llevaba, dos afios alli, todavia se tuvo que enfadar, porque lo necesitdbamos
para pedir la discapacidad, nada mds por eso, sino, no nos lo da. (...) Si, em vaig haver d’anar
a plantar allg, ivaig dir: perdona, jo m’espero. Quan el tinguis fet, estic aqui. (FA-Y)

Alguna de les families es van sentir satisfetes amb la informacié rebuda i sobretot amb la sensacié

d’acompanyament.

Informacié la vam tenir, la veritat és que si, perqué jo estic molt contenta amb tothom, tota
levolucié del meu fill fins ara és el conjunt de tots plegats. A I'escola mateix (...) al meu fill li
va molt bé, s’han bolcat al 100% en el meu fill. Vull dir, ens van ajudar amb tot i ens han
ajudat amb tot sempre. Vulguis o no, mai t’has sentit sol i sempre t’has sentit acompanyat. |
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com que t’has sentit acompanyat de bons professionals que el meu fill sempre ha sigut ell i
mai ha sigut un numero, doncs, vulguis o no, no et senties sol. (FA-H)

Com es recull en aquestes darreres cites textuals de les families, el suport i comprensié que els va
arribar a través de les associacions de pares va ser extraordinariament ben valorada. Trobar-se
amb altres families que tenen fills en la mateixa situacio és insubstituible. Els professionals poden
aportar aspectes tecnics, poden ser més objectius, poden avaluar i aportar informacio des de la
distancia, pero I'escolta que pot proporcionar una altra mare o pare que estigui vivint o hagi viscut

aquella situacio o problema pot canviar la vida del conjunt familiar.

Algunes families coincideixen de manera espontania en les visites als serveis publics, altres
segueixen grups de pares organitzats per institucions privades o també publiques i alguns, els que
menys, acaben coneixent altres families a través d’amics de la mateixa poblacié. Durant les
entrevistes 'investigador també es va trobar amb families que activament rebutgen trobar-se amb
altres pares en la mateixa situacid, ja sigui perqué encara estan en etapes primerenques de
comprensio i afrontament de la nova situacié o perqué simplement no ho creuen necessari.
Aquesta segona opcié normalment es dona quan no han tingut cap experiéncia amb altres
families i per tant no creuen que altres adults en la mateixa situacio els puguin aportar res, o que
ells puguin aportar alguna cosa a altres families en circumstancies similars. Com a part de
I'entrevista també es va demanar als participants si pertanyien a una associacié de families de
persones amb autisme. Convé ressaltar que aquesta dada pot estar molt alterada en contrast amb
el que passa amb la poblacié en general, ja que la crida principal de les families a participar en
I'estudi es va portar a terme a través de les mateixes associacions de pares i d’alguns serveis
privats. Aixi i tot, es va creure necessari mostrar la quantitat de families de la mostra que

pertanyen a una associacio de persones amb TEA.

En la taula 29 la figura 15 que es presenta a continuacié podem constatar que més de la meitat de

families pertanyen a una associacié, concretament el 63.3% del total (19).

Taula 29. Pertinenga a associacié de families de nens amb TEA

Associats Nombre de Families Percentatge
St 19 63,30%
NO u 36,60%

Total 30 100%
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NO

SI

Figura 15. Pertinenca a associaci6 de families de nens amb TEA

Aquestes associacions generalment sén d’ambit local o provincial. En alguns casos ens trobem a
families que pertanyen a més d’'una associacié simultaniament. Com s’ha esmentat anteriorment
en les altres arees analitzades, I'edat dels nens d’aquesta mostra influencia en gran mesura els seus
resultats. Seria necessari investigar com canviarien els resultats si la mostra hagués estat

representada per nens adolescents o per adults.

A tall de conclusid es va voler recollir de manera estructurada les dades referents al concepte
global “qué ha ajudat a les families” i la informacié obtinguda amb una pregunta formulada de
manera informal als entrevistats, pero amb la intencid especifica de recollir idees sobre eines i
estratégies que haguessin valorat positivament en el moment del diagnostic i durant les setmanes
posteriors. La informaci6 recopilada és de gran valor per la creacio del programa de suport,
objectiu d’aquesta tesi i contingut del capitol 7. El recull es va portar a terme amb dades
qualitatives pero estructurades en la taules 30a/b/c/d/e. Aquestes necessitats s’han organitzat en
cinc categories diferents de suports familiars: informacio, suport per a les families, intervencio6 per

al nen, formaci6 a professionals i canvis en el procés diagnostic.
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Taula 30a. Suports Familiars

Categories Necessitats manifestades per les families

L.Informacié ., . . L . . ..
Informacié sobre qué significa TEA, perd no técnica, sind clara, directa i sincera

Fonts d’informacio fiables

Quins suports visuals necessita el meu fill?

Quins SAAC necessita el meu fill?

Ajudes economiques disponibles

Diccionari de conceptes i sigles (CDIAP, CSMIJ, EAP...)

Llista de procediments a seguir

Triptic amb informacié per escrit

Informacio sobre les dificultats sensorials

Pautes concretes i orientacio a nivell conductual

Acompanyament a ’hora d’escollir escola

Informacid sobre programes de lleure

Drets i obligacions de les families amb nens amb discapacitat

Taula 30b. Suports Familiars

Categories Necessitats manifestades per les families

2.Suport a les families Suport emocional i psicologic

Trobades organitzades amb altres families

Informacié especifica per a germans i altres familiars

Families amb formacio especifica per a donar suport

Apoderament familiar

Empatia i sensibilitat per part dels professionals

Suport amb la burocracia

Taula 30c. Suports Familiars

Categories Necessitats manifestades per les families

3.Intervencio per al nen . . . ) o .
p Guia per les diferents opcions d’intervencié disponibles

Intervencid terapeutica amb objectius i temporalitzacio

Algt concret que conegui el nen

Seguiment a casa

Guia per a les diferents opcions d’escolaritzacié disponibles

Ajustar els suports al perfil especific del nen
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Taula 30d. Suports Familiars

Categories Necessitats manifestades per les families

4.Formacio a

fessional Formacié per als professionals sanitaris: pediatres i infermeres pediatriques
professionals

Formacié a les escoles

Coordinacié multidisciplinaria

Professionals d’atencié primerenca actualitzats

Taula 30e. Suports Familiars

Categories Necessitats manifestades per les families

5.Canvis en el procés

. . Rapidesa en tot el procés
diagnostic p P

Diagnostic acurat i utilitzant eines adequades

Protocol de deteccid

Proves médiques recomanables per protocol

Protocol a seguir posteriorment

Font: Elaboracid propia

Com es pot constatar en aquest recull, la informacio, tant general sobre els TEA com especifica
sobre el nen en concret i les seves dificultats, és el que més es repeteix i destaca per damunt de les
altres preocupacions. La manca d’informaci6 provoca inseguretat i molta angoixa en les families ja
que no entenen el perque dels comportaments diferents dels seus fills. També es demana millorar

la informacié i formacié cap als professionals en tots els ambits, perd sobretot en educacio i salut.

De entrada que fueran sinceros y me dijeran que es lo que este nifio necesita (...) una
informacion de los recursos existentes (...) nosotros estamos bombardeados y nosotros no
somos psicélogos, ni médicos, ni bidlogos, y claro es saber qué hay de verdad de lo que nos da
la administracién, y decirnos de las terapias alternativas qué hay de verdad (...) sino somos
un montén de gente pululando y haciendo cada una la batalla y perdiendo tiempo y dinero
(FA-I)

Estuvimos un tiempo muy perdidos también porque primero el tema de Internet, escuchas
cosas que no tienen ni pies ni cabeza y esas cosas a veces las encuentras repetidas por el
tema de las lagunas. Tu hijo tiene autismo porque las lagunas, porque tienen mercurio y
porque no sé que... eso lo he leido en un montaon de sitios. O que se te va a curar, hay paginas
web donde te dicen “contacte con nosotros que lo curamos” o videos que dicen “yo era autista
y ahora soy normal."(FA-V)

Jo la paraula autisme ja Uhavia sentit dir, pero sempre la relaciones amb nens parats, quiets,
que estan absents del mén. I clar, jo me’l mirava i pensava, perd6 com em poden estar dient
aixo? Si aquest nen m’esta mirant, em riu, m'abraga (FA-D)
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Tenir algt que et vagi dient per on has d’anar, és fonamental per no fer bestieses, per no
esgotar-te, per no perdre els diners, la salut, la parella, és que ho perdries tot! (FA-L)

Primer que expliquin el que significa aixo, perqué dir-te TEA o autisme tu tens una imatge
estereotipada que té tothom. Qué significa i quin tipus d’evolucié pot fer? Tothom es nega a
dir quin tipus d’evolucié pot fer, perd tu pots entrar en uns parametres i dir qué significa, i
deixar clar que si no es fa res, cap a on el pot portar a tot plegat. I tot aixd t’ho han
d’explicar, i aixo no t’ho diuen per por de fer-te mal. Per mi, et fa més mal no saber, perqué
com que no saps tens altres expectatives que no sén realistes. (FA-O)

La categoria “canvis en el diagnostic” hauria de tenir una repercussio directa en els canvis que es
demanen en els processos d’avaluacié. Com s’ha apuntat abans, més rapidesa i suport durant el
procés de diagnostic, té una conseqiiéncia directa en la millora de la comprensio i els suports
oferts per la familia. De fet, I'acolliment i seguiment s’ha de proporcionar des del moment que la
familia sospita que el nen té algunes dificultats. El protocol o programa d’acollida s’hauria de
posar en marxa des del moment que les families, el pediatre o els educadors detecten difereéncies

evolutives a nivell de neurodesenvolupament.

6.6 Accions i/o programes de suport per a les families

A través de les entrevistes es va poder constatar que, llevat de tres casos, la resta de nens estan o
han estat atesos pels serveis publics d’atencié primerenca de la localitat on resideix la familia. A
banda d’aixo, moltes de les families segueixen terapies i tractaments fora dels serveis publics. En
la taula 31 es mostra l'objectiu especific en aquesta area, que correspon al bloc d’informacio de les

accions i/o programes de suport i els seus indicadors.

Taula 31. Indicadors sobre accions i/o programes de suport

Objectius especifics entrevista Blocs d'informacio Indicadors

5. Obtenir informacio sobre Accions i/o programes de Programes d’intervencid per al nen amb
accions i/o programes de suport suport autisme

per les families Informacié i formacioé (apoderament) dels

programes d’intervencio especifics

Nivell de suport a la familia

Suport percebut per la familia

A continuacio es presenta quin tipus de programes o metodologies van seguir les families i quina
continuitat varen tenir aquestes intervencions. Com es pot comprovar observant la taula 32 i la
figura 16, la majoria de families (24) segueixen programes d’intervencio primerenca, fins un total

d’'un 80% sumant les diferents metodologies.
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Taula 32. Programes o metodologies d’intervencié

Metodologies Nombre de Families Percentatge
DENVER (ESDM) 16 53,30%
TEACCH 4 13,30%
HABILITATS SOCIALS 2 6,60%
COMBINAT 2 6,60%
DESCONEGUT 6 20%
Total 30 100%
DESCONEGUT

COMBINAT

DENVER

HAB.SOCIAL

TEACCH

Figura 16. Programes o metodologies d’intervencio

El programa més utilitzat pels terapeutes en intervencid primerenca és 'Early Start Denver Model
(ESDM) amb un 53,30% del total (16 families). Aquests dada és coherent amb l'edat dels nens de
les families de la mostra i per altra banda perque la majoria d’aquestes families també segueixen
tractaments en diferents serveis privats d’intervencid. L’'ESDM es descriu en profunditat en el
segon capitol d’aquesta tesi. L'altre programa d’intervencié més utilitzat és el TEACCH, sobretot a
nivell escolar i per millorar la inclusid i autonomia en les escoles ordinaries. Els casos que adopten
models d’intervencié especialitzats, segueixen generalment objectius trimestrals que s’han
compartit, i en molts casos dissenyat amb les families i tenint en compte les seves necessitats. La
majoria d’aquests nens assisteixen a centres privats d’intervencio on son atesos entre 2 i 5 sessions
setmanals. En dos casos en concret, les intervencions es fan diariament, unes 3 hores diaries, tal i
com recomanen les guies internacionals. Per suposat aquestes intervencions tenen un impacte
molt elevat en l'economia familiar i les families expressen la necessitat de més ajudes
economiques. Els serveis publics no proveeixen d’aquests serveis especialitzats i les families
busquen sortides en I'ambit privat. També son conscients que no tothom es pot permetre aquests
tipus de programes, pero fan un esfor¢ economic, la majoria per sobre de les seves possibilitats,

perque entenen que és la inversid per al futur del nen, i aixi ho expressen.
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A nivell economic, anem més escanyats, aixo és evident. A nivell laboral? Bueno, per sort ella
estd treballant. (FAM-G)

Es muy triste que yo me lo pueda permitir porque tenemos un trabajo estable, porque
podemos y para mi es muy injusto que otros nifios que sus padres no puedan. (FAM-V)

Economicament si, un si rotund (...) tu el planteges la vida i I'aprofitament i els recursos
limitats que tens sén per uns fins. Tinc tant, doncs puc fer aixo i allo (...) Jo m’estimo més, no
sé si per ella o per mi, probablement per tots dos, intentar fer tot el que es pugui. Si, el saldo
familiar és negatiu cada mes, m’importa? No. T’ho dic en serio, no m’importa, per aixo hi ha
els estalvis. (FAM-AA)

A nivell economic en ha afectat molt. No vull que se’m mal interpreti, perd jo pagaria el
triple. A casa fem un esfor¢ economic crec que important, molt important per nosaltres com
a unitat familiar. (FAM-])

Per exemple, tinc uns diners guardats perqué el nen faci anglés, perqué és molt important i
tal, i de cop i volta dius.. No, no, tot aixo fora, anglés? Ara qué vull, que sigui un nen
autonom i que sigui felig, i que el dia de dema pugui tenir la seva propia vida. (FAM-D)

Per ultim, els programes combinats i d’habilitats socials son els més utilitzats pels nens de més
edat, a partir dels 5 anys. Tot i que un 20% dels casos van explicitar no seguir cap tractament en
concret (6 families), en realitat son families que utilitzen varietat de recursos i estrateégies, ja
siguin recursos visuals, histories socials i altres, perd0 que no tenen un programa concret
d’intervencié amb objectius temporalitzats i una estructura d’avaluacio i seguiment concrets.
Sovint aquestes estratégies i recursos segueixen les bases metodologiques del programa TEACCH i
el programa global d’intervencié SCERTS. Les families van verbalitzar que el fet de seguir un

programa i uns objectius concrets els donava seguretat i els ajudava a saber qué s’esta treballant.

Es molt car, es passa molt temps fent sessions, perd ha estat un encert perqué veiem
resultats i a part va a terdapia stper content, veiem que estima a les seves terapeutes i és
totalment recomanable. El nen va evolucionant i aixo és el que és més important. Al final, i a
llarg termini, quan hi ha resultats aixi, la terdpia acaba sent barata. (FAM-R)

Economicament és com pagar un “Harvard” abans d’hora, pero no et sap gens greu, és com
una inversié i realment veus els resultats, amb objectius concrets i resultats a mig i curt
termini. (FAM-U)

Seria interessant analitzar quines metodologies i estratégies s’utilitzen en estructures publiques o

quin accés tenen les families que només visiten els serveis publics a aquests programes.
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Per altra banda, de forma paral-lela, molts d’aquests programes d’intervencié recomanen la
utilitzacié de Sistemes Augmentatius i Alternatius de Comunicacié (SAAC), sempre que sigui
necessari. La majoria de casos que utilitzen aquests sistemes son nens que no tenen llenguatge
verbal o que presenten greus problemes de comunicacio a nivell expressiu i/o comprensiu. Sovint
aquests nens sén capagos de produir paraules per6 amb poca intencié comunicativa, és a dir,
sense dirigir-les als seus interlocutors directes amb la intencié6 de fer una demanda o un
comentari. S6n nens que poden repetir paraules perd moltes vegades només de manera ecolalica,
sense espontaneitat, o que no les poden estructurar en forma de frases simples. També ens
trobem amb aquells que poden formar frases perd que experimenten dificultats en I'is de
particules abstractes com preposicions i conjuncions o que per accedir al léxic necessiten suports
visuals en forma de llista o diccionari. Per a tots aquests els SAAC son recursos imprescindibles
que els dona accés a la socialitzacio i al desenvolupament cognitiu. En la taula 33 i la figura 17
podem observar que el 60% de les families de la mostra manifesten que el seu fill utilitza algun

tipus de SAAC.

Taula 33. Us de SAAC

Us de SAAC Nombre de Families Percentatge
S 18 60%

NO 12 40%

Total 30 100%

Figura 17. Us de SAAC

La majoria d’aquests utilitzen el sistema PECS, descrit en el capitol 2 d’aquesta tesi o algun
dispositiu electronic de comunicacio, amb veu sintetitzada o amb una gravacio6 del propi usuari.
Es necessari diferenciar I'is de recursos visuals per estructurar el dia a dia de 'alumne, com per
exemple suports visuals estil TEACCH, dels sistemes de comunicacio. En el nostre context es

percep molta confusié en aquest sentit i son eines totalment diferents, que es complementen,
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pero que no tenen els mateixos usos ni objectius. Sembla pero que els professionals responsables
son reticents a incorporar SAAC, ja que moltes vegades es considera que si el nen pot produir

paraules no necessita cap tipus de dispositiu.

Per acabar aquest apartat és necessari comentar que llevat d'una familia, la resta va expressar la
manca de suports i acompanyament que van viure durant tot el procés, tant abans com durant i
després del procés d’avaluacid diagnostica. Aixi la gran majoria de families ja sigui per crisis
puntuals com per suport, busquen ajuda en els serveis privats als quals porten els seus fills i, per
tant, en les terapeutes que coneixen bé els seus fills. En alguns casos les families també van
comentar que busquen suport en la familia extensa, i en I'associacio de pares a la qual pertanyen.
Cal destacar pero que 3 de les families van verbalitzar el gran suport que van rebre per part de
I'escola i dels professionals dels centres educatius. Normalment aquest suport no va ser tant a
nivell d’eines o metodologies, és a dir, suport tecnic, sind més aviat a nivell d’empatia i
comprensio cap als seus fills. La resta de families van expressar com van percebre una manca en

les ajudes rebudes, fet que queda reflectit en els comentaris resumits en la taula 34.

Taula 34. Suports i acompanyament percebuts durant tot el procés

Suports i acompanyament

Les escoles han de millorar els suports

Dificultats a contactar amb els neuropediatres

Descontents en general amb I'administracio i els serveis pablics

Dificultats a contactar amb el terapeuta del servei public

Desconeixement del TEA i de les eines a utilitzar en els centres educatius

Es necessaria més sensibilitzacid per part dels pediatres

Caldria més comprensio i sensibilitzaci6 per part de les escoles

6.2.6 Categories emergents

Per acabar el capitol de resultats volem introduir i descriure les categories que van sorgir a partir
de l'analisi de les dades provinents de les 30 entrevistes realitzades en aquest estudi. Inicialment
no es tenia previst examinar aquestes arees de contingut, pero ha estat molt interessant descobrir-
les després de buidar, analitzar i sistematitzar totes les respostes de les families participants.

Les categories que van sorgir son:

e Recercai us de terapies alternatives

¢ Reconeixement en public i en societat per part de les families de la discapacitat del seu fill
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e Perfils clinics i evolutius que no segueixen els perfils clinics descrits per la literatura o pels

manuals de diagnostic

La primera categoria que va sorgir de manera contundent per la quantitat de families que en van
parlar és la recerca i I'is de terapies alternatives. Aquestes son activitats, técniques, metodologies i
idees de les quals no s’ha provat la seva eficacia i no tenen una base cientifica reconeguda.
Algunes d’elles fins i tot han estan declarades com a perilloses per la comunitat medica i
psicologica, pero tot i aix0 es continuen proveint per mitja d’empreses o professionals particulars.
Les families davant la desesperacié i la manca d’informacié busquen solucions i ajudes per
intentar que els seus fills millorin d’alguna manera. Alguns exemples podrien ser les dietes, sense
gluten o caseina i de vitamina C. Altres tractaments realment perillosos com I'is de cambres
hiperbariques, les quelacions (tractaments per eliminar els metalls pesants en la sang) o eludir les
vacunes infantils recomanades per les autoritats sanitaries. També d’altres com la delfinoterapia,
la equinoterapia, la terapia amb gossos, i un llarg etcetera de “terapies” que poden tenir un
component d’activitat de lleure interessant per a la persona amb autisme, perd que amb aquesta

definicié prometen una cura o una millora que no ha estat demostrada.

En aquest cas no s’ha cregut necessari presentar les dades de manera grafica ja que directament el
50% de les families va tenir contacte o va utilitzar en algun moment alguna terapia alternativa,
buscant una millora o solucié per alguna de les dificultats del seu fill, ja sigui pel
desenvolupament en I'autonomia o en l'area de la sociocomunicacié. Algunes families ens van

parlar d’aquest vessant en la recerca desesperada de tractaments.

He pasado por muchas cosas que no se si servian para nada, pero las he hecho. El nifio ha
hecho hipoterapia, musicoterapia, Padovan (...) todo lo que acaba en apia lo hemos hecho.

(FA-E)

He anat fins i tot a intentar esbrinar, de trobar un centre de medicina “xina”. Per qué? Perqué
tinc la sensaci6 que com que ja no saps... (FA-AA)

Yo buscaba muchas cosas de internet y soluciones naturales, yo buscaba algun remedio (...)
La dieta baja en gluten y sin harina (...) Hicimos esto a ver si reaccionaba, también hicimos
una temporada que le atiborramos de vitamina C... suerte que no tiene efecto. (FA- 1)

Rellegint aquests comentaris de les families agafa molta més for¢a la necessitat de guies i suports
amb informacid contrastada on els pares puguin trobar respostes a les seves necessitats
immediates. En el proper capitol es parlara amb més deteniment de la necessitat que institucions

publiques puguin proveir aquesta informacio.
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La segona categoria que ha sorgit en la categoritzacié de les respostes i que s’ha cregut molt
interessant és la dificultat a reconéixer en public el trastorn del nen. Un grup important de families
van optar per no explicar-ho a ningd, en un principi ni tan sols als familiars. Aixd6 comporta molt
més aillament i un estrés afegit per la manca de comprensié de l'entorn. El sentiments de

culpabilitat i de negacié comentats anteriorment hi juguen aqui un paper important.

La meva dona en un principi es va tancar en banda. Després afortunadament s’ha obert i
vam acordar que la manera millor d’ajudar al nen i que tot anés bé era dir-ho a tothom (...)
Perqué arriba un moment que reps molt més ajut si no t’has de justificar per res perqué
tothom sap el que passa i és molt més probable que t’ajudin i et comprenguin. Es molt més
dur, viure-ho, portant l'anonimat, aixo és durissim perqué et veuen afectat a la feina, et
veuen els amics... és molt complicat. (FA-])

La meva dona va estar tres mesos que no entenia res del que a mi m’estava passant. Se sentia
avergonyida fins i tot (...) Al principi: “no, no, la nena esta normal.” Si hi ha hagut un
problema, el problema el té l'altre. (FA-AA)

En alguns casos la por a la incomprensio, a ser assenyalat i sentir-se diferent va ser el que va

frenar a les families de poder parlar obertament del trastorn o de les diferéncies del seu fill.

Es una cosa una mica estranya, perqué alhora t’agradaria explicar moltes coses pero alhora
no ho fas, primerament perqué a vegades es porta una mica per dins i segon perqué no vols
etiquetar al teu fill ni que te l'etiquetin, perqué la gent no és dolenta, pero la gent és ignorant
en aquest aspecte i llavors classifiquen els nens. Com que aquest nen no actua igual que el
que seria el nen estandard, doncs, ja el separem o ja el mirem malament o el mirem diferent.
(FA-H)

Si, jo tinc un company de feina que ho ha explicat obertament, que ell té un fill diagnosticat
amb Asperger, pero nosaltres no ho hem fet public i aixo fa que no coneguem a altres
families amb les que relacionar-nos ni tenim oportunitat de conéixer a altres families amb
nens aixi. (FA-R)

Vaig tardar moltes setmanes en parlar-ho a la feina o a algt altre, ho vaig poder fer quan hi
havia coses a fer, quan vaig poder veure un futur i un treball a portar a terme, abans no. (FA-

Y)

També ens vam trobar amb exemples de parelles que a I'estrés de tenir un nen amb discapacitat

se li va afegir la diferéncia en la comprensio o 'acceptacid de tot el procés.

Pero el meu home ho va passar malament, i ha comengat a acceptar tot plegat, no fa gaire
temps (...) Em va comengar a fer-me molt de costat a partir que el nen tenia 8-9 anys, quan
la cosa era molt evident. Siné ell s’hauria quedat amb el punt que tothom li deia: “només li
falta parlar, el dia que parli...” (...) Et quedes amb aquest procés que aixd no passa i que tot



Capitol 6. Resultats de I'estudi: descripcio, analisis i discussié | 168

canviara. Durant molts anys ens trucavem per si el nen havia comengat a dir alguna paraula,

cada dia. (FA-O)

Per dltim es parlara d’'una categoria emergent que té relacié directament amb el diagnostic, amb
la dificultat d’aconseguir-lo i amb un aspecte que encara va més enlla. El fet que alguns casos no
segueixen els perfils clinics descrits per la literatura o pels manuals de diagnostic. Interpretant la
informaci6 i comentaris que et donen les families, a primera vista es té la sensaci6 que el
problema esta en la precarietat de les eines diagnostiques utilitzades, perod aprofundint en cada
cas apareixen senyals que realment les diferéncies entre la descripcié de TEA i la simptomatologia

de cada cas en particular fa dubtar molt als familiars i també als professionals.

D’autisme hi ha 500 tipus i no ho sabem (...) I per on comengar a treballar i a personalitzar
la seva terapia també. Perqué clar no tots els nens sén iguals. (FA-H)

Ara et diré una cosa, jo com autista no el veia ni el veig. Perqué tot el que jo llegia eren coses
que no m’encaixaven (...) Llavors no sé fins quin punt hi ha el no acceptar-ho o del tema que
el meu fill no hi encaixava del tot, i després també hi ha el tema que cada nen és diferent,
trobar un patré és molt dificil. (FA-L)

La informacié real la trobes tu, i la que tens o has trobat sobre el que és I'autisme no acaba
d’encaixar amb el teu fill. (FA-L)

Del meu fill precisament tenen molts de dubtes, no veuen un nen tipic, amb autisme, que st
que ho és (...) diuen que només podria ser trastorn del llenguatge, perqué es veu que té molta
intencié comunicativa, es que ara repeteix paraules, pero no li acaba de sortir el llenguatge.
(FA-Z)

O sigui per la psicologa, encara no ho veu clar. Ella tenint en compte l'evolucié de la nena, la
seva sociabilitat (...) Si, he anat mirant coses puntualment i tal perd clar també busques
“autisme” i també potser de com no et quadra tot. Jo I'autisme ho he pensat sempre, trastorn
de l'aspecte autista, pero també buscava el perfil tipic i la nena no és el perfil tipic. (FA-W)

Hem de tenir en compte que la bibliografia actual ens descriu la necessitat d’identificar amb molt
de detall les habilitats i dificultats de cada nen, per tal de descriure cada cas de manera totalment
individualitzada. Aquesta és l'inica manera que tindrem de poder dissenyar programes
d’intervencioé adequats per a cada persona amb autisme, i fins i tot per a cada entorn familiar.
Aqui també tenim una pista més que ajudara a donar cos al programa d’acollida de les families

que es plantejara en el capitol 7 d’aquesta tesi.
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6.3 Discussio dels resultats

En aquest apartat de la tesi es discutiran els resultats de les necessitats de les families amb nens
amb TEA formulades per la literatura cientifica (objectiu nam. 4 de la tesi), contrastant aquestes
dades amb les obtingudes en aquesta recerca (objectiu nim. 6 de la tesi). Tot i aix0, cal recordar
que l'apartat amb més rellevancia d’aquest projecte és en realitat la descripcié dels programes
d’intervencio disponibles per a families amb fills amb TEA i el disseny d’'un nou programa

d’acollida.

La discussio ens aporta informaciéo molt valuosa a 'hora de determinar si les families catalanes
viuen experiencies similars a les descrites per estudis previs a aquesta tesi, de ’Estat espanyol i
d’altres a nivell internacional. Les dades relatives a les caracteristiques demografiques, evolutives i
diagnostiques de la mostra no es compararan amb les dades d’altres estudis ja que I'objectiu no
era presentar un estudi amb intencions epidemiologiques, la mostra en aquest cas hagués hagut

de ser molt més extensa.

Per comengar, seguint I'estructura de I'eina de recollida de dades, hem de parlar del descobriment
dels primers simptomes. En aquest sentit els resultats d’aquesta tesi'7, plasmats en la taula 35, van
mostrar que en el 76,6% dels casos, els pares i la resta de membres de la familia extensa, van ser
qui van descobrir algun senyal indicador d’un trastorn, coincidint en gran mesura amb l'estudi
portat a terme al 2003 per I'Instituto Carlos Il (Confederacién Autismo Espaiia, 2003), en el qual
obtenen que el 82% de casos també sén descoberts pels mateixos familiars. En aquesta tesi, el
descobriment per part del pediatre s'incrementa lleugerament ja que I'Instituto Carlos III ens
indica un 4,9% i en el nostre estudi es va trobar que el 13,3% el va detectar el metge en visita
rutinaria. La investigacio portada a terme per Crane et al. (2016) a Anglaterra encara ens indica un
percentatge més alt de families que detecten alguna diferéncia evolutiva i prenen la decisio de
dirigir-se a un metge o especialista (96%). Aquest aspecte ens podria indicar que les families
angleses tenen un bon coneixement sobre els estadis evolutius dels seus fills i per aixo ho detecten
abans que el professional de la salut ho pugui percebre. Per altra banda també podria denotar el
fet que a Anglaterra les visites rutinaries al professional de la salut es porten a terme de manera

molt més espaiades en el temps, i per aixo la familia ho detecta abans que no pas el professional.

17 A partir de la taula 35 els resultats d’aquesta tesi es referencien com a Montero, 2018
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Taula 35. Descobriment dels primers simptomes - Comparaci6 entre estudis

Confederacion Autismo

Qui descobreix Espaiia, 2003 Crane et al., 2016 Montero, 2018
Pares i familia 82% 96% 76,6%
Pediatre 4,9% - 13,3%
Educadors 8,2% - 10%

Podriem dir, per tant, que les dades d’aquesta tesi coincideixen en gran mesura amb els estudis
portats a terme anteriorment per altres investigadors i en altres indrets, sobretot comparant-los
amb l'estudi portat a terme a I'Estat espanyol al 2003, millorant lleugerament la sensibilitat per
part dels pediatres i dels educadors. Hem de tenir en compte que les dades obtingudes a partir del
2013 inclouen aquells nens que amb el DSM-IV (APA, 1994) s’haguessin diagnosticat amb la
Sindrome d’Asperger amb un nivell de simptomatologia més baix, i, per tant, més dificils de
percebre. Aquests casos actualment amb el DSM-5 s’inclouen en els TEA igual que la resta (APA,

2013).

Pel que fa a l'edat de descobriment dels primers simptomes per part de les families o professionals
obtinguda en aquesta tesi, segueix la mateixa tendéncia que la resta d’estudis presentats, com
podem veure en la taula 36, essent entre els 12 i els 24 mesos d’edat. Aquesta dada coincideix amb
el moment maduratiu que els nens haurien d’haver desenvolupat un nivell de parla i comunicacié
més elaborada. En el proper punt veurem que la majoria de vegades la preocupacio té relacié amb
aquest aspecte. La dada més rellevant d’aquesta comparativa és el fet que en l'estudi portat a
terme per Crane et al. (2016) una quantitat també molt important de families descobreixen els
simptomes després dels 2 anys d’edat. Aqui també cal insistir amb el fet que en 'estudi de Crane
et al. (2016) una quantitat molt important d’aquests nens tenen un nivell de simptomatologia a

nivell de llenguatge més baix, per les causes que s’han explicat abans.

Taula 36. Edat de descobriment dels primers simptomes — Comparacié entre estudis

Howlin i Moore, Con'federacmn Crane et al., 2016 Montero,
1997  AutismoEspana,2003 2018
Menys de 12 mesos - - 17% 3,3%
12 a 24 mesos *La majoria *Mitjana 34% 90%
Més de 24 mesos - - 33% 3,3%

Tant si el senyal d’alarma va ser donat pel pediatre com pels familiars del nen, en molts casos la
parla o les dificultats en la comunicacio va ser un component important en aquest descobriment.
En la majoria d’estudis recollits en aquesta tesi i mostrats en la taula 37, el llenguatge i la

comunicacid és el que més ha preocupat als familiars en un inici.
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Taula 37. Preocupacions de les families - Comparacié entre estudis

Confederacion

. Howlin i . - Crane et al.,
Aspectes Evolutius Moore, 1997 Autismo Espaiia, 016 Montero, 2018
2003
Llenguatge i comunicacio ler ler 3r ler
Socialitzacio 2n 2n ler -
Conductes problematiques 3r 3r 2n 3r
Dificultats sensorials - - 4t -
Varietat Simptomatologia - 4t 5e 2n

De manera sorprenent I'estudi de Crane et al. (2016) és I'tnic on la intranquil-litat pel llenguatge i
la comunicaci6 és de fet el tercer ambit de preocupacid, ocupant les dificultats en la socialitzacio
el primer lloc. Aixo es pot deure a diferents aspectes. En primer lloc, aquesta tesi, tot i comptar
amb dades quantitatives, intenta captar aspectes més qualitatius del procés de diagnostic i
acollida de les families i, per tant, una mostra de 30 families a nivell quantitatiu no seria molt
representativa. En canvi, la mostra de Crane et al. (2016) és de 1000 families. Per altra banda en
aquesta tesi no s’ha explorat especificament quins van ser els primers senyals, siné quins van ser
els processos, aix0 significa que potser en les respostes les dificultats comunicatives es van
confondre amb les de socialitzacid. Crane et al. (2016) en canvi, va demanar especificament a les
families que puntuessin els diferents senyals, fent explicites les dificultats de socialitzacié i donant
exemples concrets en aquesta area. Per ultim, un aspecte que ja s’ha apuntat anteriorment és el
fet que a partir del 2013 el DSM-5 va incloure els casos que anteriorment s’haguessin categoritzat
de Sindrome d’Asperger (APA, 2013). Aquests nens, en principi, no presenten tantes dificultats en
I'area del llenguatge, com a minim en la produccié verbal inicial, sin6 més aviat en I'area de la
socialitzacid, dada que coincideix amb l'ordre d’importancia de Crane et al. (2016). Serien
necessaris, per tant, més estudis epidemiologics amb mostres més grans partint de les pautes
marcades pel DSM-5 per coneixer realment cap a on s’'inclina aquesta balanga de preocupaci6 en

els primers anys de vida dels nens amb TEA.

El que més sorprén a I'investigador pel que fa a les dades recollides en aquesta tesi i en els estudis
anteriors, és la insisténcia de les families que s'adonen que algun aspecte evolutiu del nen no és
com hauria de ser pero que els pediatres insisteixen a ignorar o a no donar-li la importancia que
realment hauria de tenir. Aquest punt el confirma l'extens estudi de Howlin i Moore a Anglaterra,
un comentari sovint rebut per les families quan visiten un professional per primera vegada és que
“no es preocupessin” (Howlin i Moore, 1997). Recordem alguns dels comentaris de les families
entrevistades per aquesta tesi en aquesta area. “Vaig anar a cinc pediatres” (FA-F), “ens quadrem i
insisteixes que no és normal” (FA-P), “ens va dir que ens calméssim, que li donéssim temps” (FA-]),

“Em diu: vine als dos anys si sequeix igual” (FA-AB). Aquests malauradament coincideixen amb
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altres estudis publicats anteriorment (Crane et al., 2016; Goin-Kochel et al., 2006; Howlin i
Moore, 1997; SIGN, 2008; Sivberg, 2003) on els professionals també aconsellen “esperin que

e

encara és aviat”, “és massa petit per saber qué té”, “no es pot diagnosticar fins més endavant”, “ja

A»

parlard”, etc.

Aixi mateix, en l'estudi que presentem les families van manifestar reiteradament Ia
desorganitzacio i la manca de procediments a seguir establerts per les administracions publiques i

pels professionals, ja siguin del sector public o privat.

Figura 12. Possibles recorreguts de les families de nens amb autisme durant el procés de diagnostic
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Aquesta caracteristica es representa en la figura 12 on es recullen els recorreguts seguits per les
families en el nostre estudi. Aquest aspecte coincideix plenament amb estudis previs realitzats per
diversos investigadors en els que les families també expliciten la manca de coheréncia i els
diferents recorreguts fins arribar al diagnostic (Chamak et al., 2011; NAS, 2012; Siklos i Kerns,

2006). Aquest fet té unes repercussions molt importants en 'endarreriment del diagnostic final i
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com a conseqiiéncia, de I'increment en l'estrés familiar. De la mateixa manera Mansell i Morris
(2004) troben que un procés de diagnostic més eficag i accelerat redueix notablement els nivells

d’estreés familiar.

Tot i aquest endarreriment, la rebuda del diagnostic en la mostra utilitzada per aquest estudi
dona uns resultats molt positius, ja que la mitjana d’edat de diagnostic és els 2 anys i 6 mesos,
mentre que en altres estudis anteriors el diagnostic arriba molt més tard. L’estudi portat a terme a
Anglaterra per Howlin i Moore ens déna una edat mitjana de 6 anys i 1 mes en la rebuda del
diagnostic (Howlin i Moore, 1997). Més recentment a I'Estat espanyol I'estudi portat a terme per
Herndndez et al. (2005) ens indica una edat mitjana en el diagnostic inicial de 3 anys i 3 mesos i
un diagnostic especific de TEA als 4 anys i 3 mesos (Hernandez et al., 2005, p.238). Es a dir, pel
que sembla estem millorant la detecci6 i la rapidesa en la rebuda del diagnostic pero encara ens
queda un grup important de nens (30%) que en el nostre context reben el diagnostic després dels
3 anys (veure la taula 24 d’aquesta tesi). Totes aquestes dades es presenten partint de la premissa
que la majoria d’infants de la nostra mostra (66%) no presentaven un diagnostic clinic realitzat de
manera protocol-litzada amb instruments estandarditzats, siné que el diagnostic va ser realitzat
per analisi observacional, sense 1'is d'instruments especifics pel diagnostic de TEA. En les altres
investigacions presentades un requisit imprescindible era un estudi diagnostic portat a terme amb
les eines reconegudes pels investigadors com I'’ADOS i I'ADI-R. Del conjunt de families
participants en aquesta tesi, només el 33% han obtingut el diagnostic seguint uns criteris
diagnostics cientificament acceptables. El 66% restant, seguint els criteris d’altres estudis
publicats, els podriem considerar que encara no tenen diagnostic. Es necessari recordar també
que d’aquest 66% de families, malauradament la meitat d’elles han rebut el diagnostic després de

15 0 20 minuts de visita amb un “especialista”.

Tot i aix0d, com s’ha comentat anteriorment, 'autor ha inclos tots aquests casos ja que les families
en realitat ho han viscut com un diagnostic real i, per tant, els seus sentiments i vivéncies han
estat com la resta. De fet 'estudi del 2003 portat a terme per la Confederacion Autismo Espafia ja
ens indica que en la seva mostra només el 55% de les families acaben coneixent el diagnostic en

I'etapa infantil, la resta I'acaben rebent durant I'adolescéncia o 'edat adulta.

La rebuda del diagnostic també és un procés molt complex i dolords per a les families. La majoria
d’elles ja havien fet les seves recerques parlant amb familiars, professionals i sobretot buscant la
resposta a internet. Per¢ arribar al punt que un professional et confirmi el que s’havia sospitat
durant mesos o anys és un moment dificil d’oblidar, fins al punt que com ens diu la bibliografia,

les families recorden exactament les paraules que els hi varen dir en aquells moments (FEAPAT,
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2011). Els sentiments i sensacions de les families participants ens confirmen aquestes dades amb
les dades qualitatives recollides durant les entrevistes: “va ser dur i ens vam sentir sols, desatesos

»

(...) tristos, petits... ” (FA-C). Si que penses, per dintre, “quina merda, quina putada”. (FA-D) Ens
varem enfonsar una mica enfonsats (FA-S). Estudis anteriors, com el portat a terme per I'entitat
americana EDIS ens recorda que el 51% de les families amb fills de O a 6 anys amb discapacitat
tenen queixes sobre la manca de sensibilitat a I’hora de donar la noticia, o sobre I'escassa

preparacio dels professionals en I'ambit sanitari en relaciéo amb els nens amb discapacitat (EDIS,

1999).

En aquest sentit, 'autor ha confeccionat un recull (taula 27) de totes les vivencies dels familiars,
organitzades en diferents categories: incomprensid, negacid, frustracio, solitud, culpabilitat,
tristesa, alliberament i inici d’'una nova etapa. Aquestes es poden contrastar amb el que ens
presenta la literatura cientifica i podem comprovar que les experiéncies realment creuen cultures,
paisos i formes de viure.

En la taula 38 publicada per la National Autistic Society (NAS, 1989) s’hi han subratllat les
descripcions que coincideixen amb les aportacions de les families que han col-laborat amb

aquesta tesi.

Taula 38 . Sentiments i vivéncies de families amb nens amb TEA en rebre el diagnostic

Estats d’anim i sentiments viscuts

Desesperacio Proteccié

Xoc Preocupacié pel resultat

Tristesa Sentir-se rebutjat per veins i familiars

Culpabilitat Optimisme

Amargor Decepcid i tristesa

Rebuig a 'acceptacio o creure Necessitat de “haver d’acceptar-ho” i trobar fortalesa

Auto culpabilitzar-se de tenir un nen amb | Dificultat en assimilar el diagnostic

autisme Perqué jo/nosaltres?

Frustracio Sentir-se atrapat

Aillament Increment de tendresa/amor/afecte
Manca de comprensid per part dels altres Molest amb el nen

Incapacitat de assumir-ho

Ansietat per trobar la veritat

Incapacitat en abordar el futur Sentit de injusticia per una senténcia de per vida d’haver
d’atendre el nen

Font: Adaptaci6 de les dades recollides durant un taller organitzat per la National Autistis Society (NAS) a
Anglaterra (NAS, 1989)

Tanmateix els segiients son sentiments diferents o més descriptius que han aportat les families

catalanes entrevistades: “desconcert”, “no pot ser, I'especialista s’esta equivocant”, “esperanca a
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que surti de 'espectre”, “perduts i desemparats”, “quan ha passat i no t’has adonat?”, “sense forces
per tenir cura del nen”, “més enfocats com a pare”, “ens queda tot per fer”. Aquests també son
termes que coincideixen amb I'estudi de Crane et al. (2016) on s’identifiquen un 84% de families
que experimenten tot el procés com a estressant o molt estressant. Altres estudis ens parlen de les
fases del dol i del creixement personal que ha de portar a terme la familia en el seu conjunt (Dale
et al., 2006). Aquest seria un aspecte molt interessant que seria necessari aprofundir i investigar
utilitzant les mateixes entrevistes amb una analisi més sistematitzada enfocada en les paraules
utilitzades per descriure els moments del diagnostic. Cal remarcar que aquest aspecte resultant

de l'analisi de les dades recollides ha estat molt enriquidor i nodrira de manera substancial el

programa d’acollida resultant d’aquesta tesi.

Com s’ha comentat anteriorment qualsevol programa de suport a families que tenen un fill amb
autisme ha de partir dels primers moments, on es reconeixen els primers senyals d’alarma i que el
professional o I'equip de professionals acompanyi a la familia en tot el procés, no només en la
rebuda del diagnostic sind també en la comprensi6 de les caracteristiques personals de cada nen
amb TEA. Posteriorment sera necessari plantejar-se quins suports familiars podem trobar en la

comunitat i com maximitzar-los per poder rebaixar els nivells d’estrés familiar.

Es per aixo que arribats a aquest punt és necessari parlar d’aspectes importants sobre els suports
rebuts, que han volgut destacar les families i que es plasmen també en els estudis cientifics previs.
Howlin i Moore (1997) ja ens apunten que els familiars dels infants, després de rebre el diagnostic
i durant tot el procés, els hagués ajudat moltissim tenir accés a informacié de tot tipus, com per
exemple sobre els drets de les persones amb discapacitat i en concret sobre autisme, sobre els
serveis de respir, suports i serveis locals, sobre beques i ajuts, sobre els rols i responsabilitats dels
diferents professionals, aixi com un diccionari de terminologia important i consells sobre algunes
lectures d’interes. Per altra banda, a I'estudi de Crane et al. (2016) les families manifesten que els
suports realment valids son aquells adaptats i especifics per a les necessitats dels seus fills, i no
nomeés informacio general sobre els TEA. Aquests aspectes coincideixen en gran mesura amb les
necessitats expressades per les families d’aquest estudi estructurades en les taules 30a, 30b, 30c,

30d i 30e.
El més destacable és:
e Lanecessitat d'informacio fiable i concreta sobre els TEA

e Audes, procediments a seguir, acompanyament per escollir centre educatiu i necessitats

especifiques del nen.
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e Quins suports familiars estan disponibles: emocional i psicologic, trobades amb altres
families i suport amb tota la burocracia.

¢  Quin tipus d’intervencio i programes de suport pot millorar la simptomatologia del nen

e Comion es poden formar de manera especialitzada els professionals

e Millora en la deteccio, estudi i elaboracié de I'avaluaci6 diagnostica

La majoria de families expressen la desesperacio posterior al diagnostic, no només pel fet que han
d’assumir la idea dun fill amb una discapacitat sin6 també per la manca de guies i
acompanyaments concrets. Estuvimos un tiempo muy perdidos (FA-V), Tenir algu que et vagi dient
per on has d’anar (FA-L) Qué significa i quin tipus d’evolucid pot fer? (FA-O) Howlin i Moore (1997)
descriuen a un 35% de les families insatisfetes pel que fa als suports rebuts, i més actualment
Siklos i Kerns (2006) ens parlen d'un 53% de families amb una percepcié molt pobra pel que fa als
suports rebuts. Aquestes sensacions coincideixen també amb l'estudi de Crane et al. (2016) on
només a 56% de les families se’ls va oferir una visita posterior de seguiment i, per altra banda,
quasi el 40% dels enquestats no van rebre cap tipus de suport immediatament després del

diagnostic.

Durant l'estudi de la literatura cientifica no es van trobar estadistiques de I'Gs i implementacions
de programes especifics d’'intervencid, ja siguin d’intervencié global o especificament com a
Sistemes Augmentatius o Alternatius de Comunicacié (SAAC). Es va detectar perd que als paisos
anglosaxons els programes tendeixen a ser més intensius i amb una base psicoeducativa
clarament conductual. Aixi mateix les families entrevistades en aquesta tesi es decanten
clarament per programes també cognitivoconductuals amb una base molt evolutiva i funcional.
Un 60% dels casos estudiats en aquest estudi manifesten 1'as de SAAC, en combinacio la majoria
de vegades amb programes més globals d’intervencid, que continuen treballant per al
desenvolupament de les habilitats comunicatives verbals. Aixi el 73% de les families han optat per
programes on es treballen totes les arees del desenvolupament (DENVER, TEACCH i programes
combinats), mentre que el 20% no segueixen cap programa en concret o no esta del tot clar. La
resta de families, ho combinen amb programes per a la millora de les habilitats socials, sobretot
aquelles families en qué el nen ja és un adolescent. Els pares agraeixen programes concrets,
practics, aixi com els seguiments i suports del dia a dia, com expressen altres unitats familiars en

estudis anteriors (Ferndndez et al., 2014; Tijeras et al., 2015).

Cal destacar que les families no van expressar amb prou contundéncia la carrega economica que
suposen aquestes terapies, la majoria d’elles privades, ja que no estan disponibles en els serveis

publics d’atencié primerenca. Van fer alguns comentaris: A nivell economic, anem més escanyats
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(FAM-G); porque podemos y para mi es muy injusto que otros nifios que sus padres no puedan
(FAM-V); no m’importa, per aixo hi ha els estalvis. (FAM-AA); Economicament és com pagar un
“Harvard” (FAM-U); Es molt car, es passa molt temps fent sessions (FAM-R); A nivell econdmic en
ha afectat molt (FAM-]). Tot i que aquesta tesi no ha indagat explicitament en el nivell
socioeconomic de les families, és evident que només les families amb un estatus economic més alt
poden accedir a aquestes intervencions, o aquelles que tenen una xarxa familiar i social important
i que d’alguna manera poden aconseguir els recursos necessaris. Estudis com els de Fountain et al.
(2011) i Daniels i Mandell (2014) ens presenten dades en aquesta linia, és a dir, families que pel
seu estatus poden accedir més rapidament al diagnostic i conseqiientment a intervencions

primerenques adequades.

Durant l'estudi totes les families (llevat 1 cas) van manifestar la manca de suports i
d’acompanyament, durant i després del procés d’avaluacié diagnostica. Moltes de les families
busquen suport en la familia extensa o en associacions de pares. En aquest ultim cas, les families
finalment es troben amb un grup de persones que les entenen i que poden donar consells i
recursos concrets i efectius. Merino et al. (2012) a través dels seus estudis realitzats a ’Estat
espanyol, observen que en aquelles arees on el moviment associatiu esta més desenvolupat les
families troben des del primer moment un suport en el procés d’adaptacié a la nova situacié, i per
tant el nivell d’estrés tendeix a disminuir. D’aqui la importancia a crear xarxes entre families que a
mig i llarg termini acaben repercutint en la millora i creixement dels recursos publics
especialitzats. Aixi entitats de gran prestigi internacionals com la NAS d’Anglaterra o
AutismSpeaks d’Estats Units van néixer en el seu moment a partir d'una associacié de families de
persones amb TEA. Com a contrapunt positiu és necessari recordar que 3 families van verbalitzar
un “gran suport per part de I'escola i dels professionals dels centres educatius”. Es molt
interessant recollir el fet que aquest suport és sobretot a nivell emocional i d’empatia cap a les
diferéncies dels seus fills, més que no pas a nivell técnic. Sera imprescindible tenir en compte

aquest aspecte durant el desenvolupament del programa d’acollida.

Les families d’aquest estudi van manifestar com van percebre els suports i acompanyaments

durant tot el procés subratllant sobretot els seglients punts:

e Les escoles han de millorar els suports i la sensibilitzacié
e Existeixen dificultats a contactar amb els neuropediatres
e Tenim insatisfaccié amb 'administracio i els serveis publics
e Existeix un desconeixement general dels TEA en les families

e Esnecessari millorar els coneixements sobre els TEA per part dels pediatres
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La percepcio sobre els suports que reben les families és fonamental, perqué aquestes puguin
reduir els nivells d’estrés i tinguin la sensacié que se’ls esta entenent i acompanyant. Ens ho van
confirmar durant les entrevistes i altres autors també ens subratllen aquestes percepcions
positives com a imprescindibles per millorar la qualitat de I'atenci6 (Pozo, 2010; Pozo et al., 2011).
La majoria de recerques ens diuen que les families de nens amb TEA poden patir grans dosis
d’estrés familiar, més que qualsevol altra discapacitat o dificultat d’aprenentatge (Baker-Ericzén et
al., 2005; Holmes i Carr, 1991; Sanders i Morgan, 1997) i que en conseqiiéncia aquestes families
poden aillar-se totalment a nivell social. Es a dir, és imprescindible la creacié de xarxes socials i de

suport per part tant de professionals com d’altres families.

Per ultim, és necessari parlar de les categories emergents que han sorgit durant I'analisi de les
dades d’aquest estudi. Les tres categories emergents van ser “les terapies alternatives”, “el
reconeixement en public de la discapacitat” i “els perfils evolutius que no segueixen perfils clinics
descrits en la literatura”. Aquestes categories son en realitat els marcs en els quals I'autor ha
volgut enquadrar comentaris i pensaments identificats de manera insistent en els comentaris de
les families. El fet d’etiquetar i emmarcar les dades qualitatives en un sistema de pensament
plausible ajuda a l'analisi de les causes i els perqueés d’aquestes idees. Es poden fer diferents
aproximacions explicatives pero portant a terme una analisi aprofundida dels resultats de manera
global, es pot concloure que el fet que fins a un 50% de les families cerquin terapies o solucions
miraculoses que puguin solucionar les dificultats dels nens amb TEA, es pot deure en gran mesura
a la manca de guiatge, suport i ajudes eficaces. Els diferents programes a nivell internacional
donen informaci6 rapida, senzilla i de qualitat, que supleixen la manca o excés d’informacio
(Daniel et al.,, 2009; Daniels i Mandell, 2014). Aix0 podria evitar en gran mesura la deriva

informativa i la perdua de temps “buscant solucions”.

Una altra vegada les dificultats en “l'acceptacié en public de la discapacitat” també es pot deure a
la manca de suport, la manca d’un “ara ja sabem com tractar-ho i que fer” i sobretot “a on podrem
arribar”. Les families que tenen més xarxa social i que segueixen uns prograpmes de suport
redueixen en gran mesura 'estrés i per tant tendeixen a acceptar més rapidament les dificultats
del dia a dia (American Academy of Pediatrics, 2010; FEAPAT, 2011; First Signs Inc., 2012; Merino
et al., 2012).

La darrera categoria té relaci6 amb els “patrons tipics de l'autisme” descrits per la literatura
cientifica. Quan les families detecten que no concorda tot alld que els hi expliquen a nivell general

amb la simptomatologia del nen que tenen a casa, augmenta una altra vegada el nivell d’estrés i
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de rebot la cerca de solucions. Podriem dir que les families entren en un bucle de necessitats que
es va agreujant a mesura que passa el temps i que la simptomatologia es fa més evident. El nucli
de tot aquest procés és la manca de suport, i per tant, és alla on els professionals hem d’anar a
incidir amb més intensitat. L’autor ha volgut plasmar les idees derivades de 'analisi de dades i la

discussio en la figura 18.

Figura 18. Cicle d’estrés i manca de suport percebut per les families amb fills amb TEA
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Segons la literatura cientifica les families de persones amb TEA poden patir uns nivells d’estres
considerablement més alts que altres families amb membre afectats d’altres patologies (Baker-
Ericzén et al., 2005; Holmes i Carr, 1991; Sanders i Morgan, 1997). Les causes son la manca de
signes fisics evidents, les greus dificultats de comportament i I'aillament social. Tot aixd es pot
sumar a aquest cicle de manca de suports i d'incomprensio, propies de la familia i del mateix
entorn social i fins i tot de serveis professionals. Segons I'autor d’aquesta tesi, la forma més
efectiva de trencar aquest cercle és amb la posada en marxa d’'un programa d’acollida i atenci6 a
les families, proveint d'un entorn de comprensié amb coneixements professionals especialitzats

que ofereixin seguretat als familiars de nens amb autisme.
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Capitol 7: Programa UNIC

El suport familiar, social i dels especialistes és primordial a I'hora de desenvolupar
potencialitats i aprendre a conviure amb el punt cec que suposa l'autisme.
Irene Farrero

7.1 Presentacio

En aquest apartat es desplega el programa d’acollida a families amb nens de O a 6 anys amb TEA
com a resultat d’aquesta tesi doctoral i en compliment de I'objectiu nimero 7 d’aquest estudi®®.
L’autor desitja plasmar la major part dels coneixements obtinguts tant en la propia experiéncia
professional com en els resultats d’aquesta tesi en l'estructura d’aquest programa, pero és
conscient que quan aquest programa es vulgui posar en practica sera necessari descriure els
recursos i les sessions amb més detall d’acord amb les caracteristiques especifiques del context
temporal i d’aplicacio. En els diferents apartats d’aquest capitol 7 es concreten els objectius del
programa, la metodologia, la implementacid i els sistemes d’avaluaci6 interna.

El moment de rebre el diagnostic esta reconegut per la literatura cientifica com un dels episodis
més angoixants de les vides dels familiars del nen amb autisme, és un d’aquells moments que
persistiran en la seva memoria per tota la vida. Per aixo, les families es troben amb la necessitat
imperiosa de rebre el més aviat possible, informacio fiable i actualitzada sobre el trastorn i sobre
les necessitats dels nens amb TEA. Per altra banda, aquests moments tant estressants s’han de
poder compensar amb l'escolta activa i professional d'un expert en aquest ambit que pugui
reconduir totes les demandes urgents dels pares. El suport i reconeixement d’altres families també
juga un paper clau en l'acolliment i suport emocional. Com a resposta a totes aquestes demandes

neix el programa UNIC.
Per queé programa UNIC?
Una de les idees que més s’ha repetit al llarg d’aquesta tesi, tant per part dels familiars de nens

amb autisme com dels contactes de 'autor amb altres professionals, ha estat la necessitat de crear

uns procediments clars, especifics i detallats a I'hora de donar suport als familiars després del

8 Objectiu 7: Dissenyar un programa d’intervencid adequat a les necessitats de les families catalanes amb fills amb
TEA en el moment després del diagnostic.
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diagnostic. Es a dir, una guia flexible i adaptable a les necessitats de cada cas, perd que sigui
UNICa i especifica per persones amb TEA, amb la finalitat d’evitar la pérdua de temps i diners per
part dels cuidadors del nen amb autisme. Per altra banda, 'autor d’aquest estudi, per la seva
experiéncia clinica i psicopedagogica, ha comprés que cada nen amb autisme és UNIC, amb les
seves potencialitats, les seves dificultats i amb les seves necessitats especifiques. El trastorn de
I'espectre autista defineix perfectament la heterogeneitat en la simptomatologia de l'autisme i
com aquesta interactua amb un context i un entorn determinat. Aquests aspectes fan que cada

unitat familiar i, per tant, que cada nen amb TEA sigui totalment UNIC.

7.2 Objectius del programa

Els objectius generals que el programa UNIC estableix com a accions clau a aconseguir sén els 7

seglients:

1. Acollir les families en el primer moment després del diagnostic, atenent-les amb la major
rapidesa possible per tal de reduir els nivells d’estres

2. Donar suport emocional i respostes rapides a les demandes més urgents en els primers
moments després del diagnostic

3. Dotar d’eines i estratégies les families perqué puguin facilitar el desenvolupament
sociocomunicatiu del nen en el seu entorn natural

4. Apoderar les families per poder entendre i reconduir les possibles conductes
problematiques

5. Establir i generalitzar practiques psicoeducatives adequades, en el maxim d’entorns
naturals del nen (a casa, a I'escola, casa dels avis..)

6. Ajudar les families a posar en marxa métodes i accions positives per educar els seus fills en
aquestes edats primerenques

7. Recollir i conéixer amb el maxim de detall les caracteristiques del nen per poder dissenyar,
quan sigui possible, un programa de formacid per als professionals que atenen el nen a

Iescola i en altres entorns

Sota les linies d’actuacié basiques que marquen aquests objectius generals, cada una de les
activitats proposades pel programa UNIC disposa d’objectius especifics a assolir en les diferents

sessions, ja siguin individuals o en grup.

7.3 Descripcié general del programa UNIC

El programa UNIC s’ha desenvolupat per una banda en base als programes d’acollida ja existents i

analitzats per aquesta tesi en el capitol 4, i per altra banda, incorporant els resultats obtinguts en
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I'estudi de les necessitats de les families catalanes durant tot el procés de rebuda i d’afrontament

del diagnostic de TEA (capitols 51 6).

El programa UNIC va adrecat a families de nens de O a 6 anys diagnosticats amb TEA. Com a
programa d’acollida té una durada de 3 mesos, tot i que després es poden organitzar trobades
posteriors amb la resta de families del grup d’acollida. A banda de les visites individuals a casa, les

families s’organitzen en grups de 6 unitats familiars com a maxim.

El programa només accepta families que tinguin un diagnostic per escrit de TEA, ja sigui seguint
les eines cliniques estandards (ADOS i ADI-R) o un diagnostic per observacid clinica. Les families
que arriben al programa que no disposen de diagnostic se les deriva a un programa previ on
s'intenta accelerar el maxim possible 'accés als recursos professionals i clinics per obtenir la
confirmacié o descartar el diagnostic de TEA. La derivacié de les families al programa UNIC la pot
fer el pediatra de referéncia, el centre educatiu, el centre public d’atencié primerenca o els
mateixos familiars. En tots els casos el mateix programa ja preveu comprovar a través d'un primer

contacte telefonic si la familia és candidata per incorporar-se a un dels grups de formacio.

El programa substitueix durant 3 mesos I'atencié primerenca tipica que a Catalunya s’ofereix a les
families quan tenen un fill amb un trastorn del neurodesenvolupament dels O als 6 anys. El fet
que les families segueixin un programa d’apoderament intensiu durant els primers 3 mesos de
tractament augmenta de manera exponencial I'efectivitat de qualsevol intervencio que es faci
posteriorment. Aixi, després de l'assisténcia al programa, les families poden continuar amb el
tractament que es proveeix en la seva comunitat fins que el nen compleix els 6 anys, perd amb
moltes més eines i recursos personals. L’assisténcia al programa UNIC no té cap cost per a les
families i només s’han d’adquirir alguns dels documents que s’ofereixen per a donar suport a la
formacié i apoderament de les families. Al final d’aquest document s’explica amb detall com es

financa el programa i quins altres recursos es preveuen implementar.

Un dels punts clau d’aquest programa és I'is del video com a eina educativa, convertint-se en un
dels recursos que s'utilitzen amb més freqiiéncia durant tot el procés formatiu. Durant les
primeres sessions s’utilitza tant per presentar a les altres families com per recollir les interaccions
entre els pares i el nen. Posteriorment s’utilitza per avaluar les estratégies adquirides per les
families, aixi com els canvis conductuals del nen. Per tant el visionat de petits clips com a
exemples i el video-modelling com a recurs de reflexié esdevé una estratégia practica i eficag
durant tot el procés d’apoderament (Bellini i Akullian, 2007). En aquest sentit el programa UNIC

segueix una politica de confidencialitat i de proteccié de dades molt estricte, per tal que les
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families se sentin segures ja que s’estan utilitzant imatges dels seus fills i s’estan compartint amb
altres pares. Tant les dades de les families com les imatges es desen en un sistema encriptat, al
qual només hi té accés el professional de referéncia o la familia en cas que es desitgi eliminar tota

la informacié.

Les visites individuals a casa es porten a terme a la llar del nen amb autisme, sempre que sigui
possible. Si no pot ser aixi, per raons religioses, culturals o perqué la familia no se sent comode, es
porta a terme al centre educatiu del nen. Les sessions les condueix un professional especialitzat i
format en el programa UNIC. Aquests professionals tenen una formacié de base com a logopeda,
pedagog, mestre, educador social, psicoleg o terapeuta ocupacional. El professional esdevé el
Referent Familiar? per a cada unitat familiar. Aixi totes les qiiestions, demandes i preguntes es
dirigeixen sempre al Referent Familiar que és qui coneix cada cas individualment, visita el nen a

casa i crea un vincle emocional proper amb la familia i amb el mateix nen.

L’acolliment, comprensid i suport per part del Referent Familiar és imprescindible, pero també ho
és 'acolliment per part de les altres families del grup de suport. La combinacié de coneixements
técnics individualitzats, aixi com el suport i acolliment emocional, té com a objectiu el creixement

de tot el nucli familiar.

7.4 Metodologia i implementacio

La descripcié general de l'estructura del programa es pot conéixer a la taula 39, en la qual
s’estructuren totes les sessions, els continguts, els professionals implicats i la durada de cada una

de les activitats.

El Referent Familiar és la persona que acull a la familia des d’'un principi i que segueix tot el
procés d’apoderament dels pares. Aquests professionals estan especialitzats en TEA i
anteriorment han cursat una formacié especifica pel que fa al programa UNIC. El mateix
programa posa en marxa tot un recorregut formatiu molt estructurat per tal que professionals
d’aquest ambit que estiguin interessats puguin esdevenir ells mateixos Referents. Com a part
d’aquesta formacid, també es preveu que acompanyin a Referents Familiars en actiu durant un
temps determinat. Aquests especialistes estan capacitats per atendre les necessitats principals de
les families en relacio al nen amb TEA, realitzar les visites a casa i dirigir les sessions en grup.
Cada una de les sessions en grup tenen un centre d’interés especific, relacionat amb el programa

de formaci6 dissenyat per a la intervenci6. Durant les sessions s’utilitzen diferents metodes i eines

YAquest terme prove de l'anglés Key Worker, professional que apareix al programa EarlyBird de la National
Autistic Society (NAS, 2006b).
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d’ensenyament: videos, jocs de rol, resolucié de problemes, debats, exercicis practics i fins una
trobada amb un adult amb autisme. En I'apartat de continguts s’especifica els diferents aspectes

que es tracten partint sempre del centre d’interes de cada sessio.

Taula 39. Sessions i continguts del programa UNIC

Sessio Durada Contingut
Trucada Telefonica 30min. Idoneitat per entrar en el programa
Visita a casa (a) Pre-Programa 1h i 30 min. Video Introductori

Ia Sessié en grup

Entendre I Autisme 1h i 30 min. 1.1 Introduccié programa UNIC
1.2 Qué és l'autisme?

1.3 Com veuen el mon les persones amb
autisme?

2a Sessi6 en grup

LT 1h i 30 min. 2.1 Queé és la comunicacio?
La comunicacio

2.2 Com potenciar la comunicacio en els
nens amb TEA

2.3 Metodologies i recursos disponibles

Aplicaci6 d’estrategies

Visita a casa (b) 1h i 30 min. Video de suport

3a Sessio en grup

. . 1h i 30 min. 3.1 TEACCH
Suports visuals i estructura

3.2 Suports visuals generals i especifics

4a Sessio en grup

. . 1h i 30 min. 4.1 Que és la integracio sensorial?
Integracid sensorial

4.2 Que és un perfil sensorial?

4.3 Recursos pel dia a dia

Visita a casa (c) 1h i 30 min. Conductes dificils a casa i fora de casa

i‘i)iej::t: li ;L(ﬁ)lema‘l tiques 1h i 30 min. 5.1 Que son les conductes?
5.2 Comprensio de les conductes a través
de I'Iceberg i altres models

5.3 Analisi funcional de les conductes
(ABC)

Avaluacio dels aprenentatges a casa
Video de suport

Visita a casa (d) 1h i 30 min.

6a Sessio en grup
Eljoc i les rutines per al 1h i 30 min. 6.1 Idees per al desenvolupament del joc
desenvolupament

6.2 Menjar i dormir
6.3 Higiene

6.4 Conclusions i celebracié

Trobada de seguiment . . Tres mesos després trobada de
1h i 30 min. .
(Post-programa) seguiment en grup

Tot seguit s’especifica detalladament cada un dels diferents moments (trucades, visites, sessions

de grup, etc) del programa.
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7.4.1 Trucada Telefonica

Sessio Durada Contingut

Trucada Telefonica 30min. Idoneitat per entrar en el programa

El primer contacte amb les families es fa a través d'una trucada telefonica. Aquesta té I'objectiu de
confirmar el diagnostic d’autisme i la idoneitat de la familia per entrar a formar part del
programa. Algunes de les families ja poden estar seguint un tractament o intervencié de manera
privada i potser no estan interessades en seguir el pla d’acolliment i formaci6 que se’ls ofereix. Per
altra banda, caldra insistir molt en el compromis durant tot el procés, tant d’assisténcia com de
seguiment de les pautes recomanades. Si la familia mostra inseguretat se li pot oferir la

possibilitat de tornar a contactar al cap d’unes setmanes.

La finalitat d’aquesta primera trucada és evitar perdre temps i optimitzar els recursos durant les
primeres sessions, aixi com confirmar la disponibilitat i compromis de la familia. Durant la
conversa també es demana de manera explicita quina comprensié tenen del TEA i si tenen

coneixement de les diferents vies per demanar ajudes economiques.

7.4.2 Visita a casa (a)

Sessio Durada Contingut

Visita a casa (a) Pre-Programa 1h i 30 min. Video Introductori

La primera visita a casa s'anomena “pre-programa” en el sentit que encara no han comencat les
sessions d’acollida amb la resta de families. Una de les eines utilitzades son els clips de videos
d’altres families que ja han passat pel programa i que expliquen breument les seves experiéncies.
D’aquesta manera les families no es veuen com a casos aillats i sense cap mena de referent. Més

endavant també s’utilitzen videos per aprendre de les experiencies d’altres families.

Aquest primer contacte amb el nen i la seva familia té diversos objectius:

e Presentar de manera individual el programa UNIC

e Familiaritzar-se amb el Referent Familiar que conduira el programa amb aquesta familia

e Coneéixer el nen en el seu context natural i amb els familiars més propers

e Recollir totes les demandes per part de la familia, a nivell evolutiu i d’aprenentatge del nen
aixi com les possibles conductes problematiques

e Dibuixar un perfil sensorial del nen per plantejar immediatament o a mig termini una

possible intervencio en terapia ocupacional
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e Gravar en video diferents moments del nen a casa, interaccionant amb la familia, jugant a
algun joc senzill, portant a terme alguna activitat d’autonomia (menjant, rentant-se les
mans, etc). Aquest video s'utilitzara per treballar les diferents conductes i per veure com
els pares responen a elles i poder-les comparar més endavant amb alld que s’implementi a
casa. En alguns casos també es podran compartir amb altres families durant les sessions
grupals.

e Detectar les preocupacions i demandes més importants dels familiars: a nivell economic i
d’ajudes, a nivell sanitari i educatiu

e Adrecar les families a les diferents associacions de families existents a la zona

Abans de finalitzar aquesta primera visita s’expliquen amb detall quins son els passos a seguir i es
presenta de manera general les altres families que s’inclouen en el grup de suport grupal. Per altra
banda, es passen qliestionaris per mesurar els nivells d’estrés de les families abans i després del
programa. Aixi com els seus nivells de satisfaccié després de cada una de les visites i sessions, per

aixi poder modificar i adaptar-se a les necessitats de cada grup de families.

7.4.3 Primera sessio en grup

Sessio Durada Contingut

Ia Sessid en grup . . ., -
| Entendre I'Autisme 1h i 30 min. 1.1 Introduccié programa UNIC |

1.2 Qué és l'autisme?

1.3 Com veuen el mon les persones
amb autisme?

Aquesta és la primera sessio en la qual es reuneixen les 6 families per primera vegada. En primer
lloc es presenta cada unitat familiar, explicant el recorregut que han sofert fins arribar a aquest
moment i a continuacié es mostra un petit video on es presenta el nen i on se’l veu interactuant a
casa amb els pares. En aquesta primera trobada es demana als familiars que firmin un contracte
de compromis d’assisténcia, davant el Referent Familiar i en relacio també a les altres families, ja
que sense totes les families el grup creat no pot avangar i créixer conjuntament. En les sessions
grupals es convida als dos progenitors, en el cas que hi siguin. Si algun dels dos no hi pot assistir o
en el cas de families monoparentals es convida a que assisteixi algun altre familiar que sigui
proper al nen. L'equip UNIC fomenta un ambient informal, agradable i de suport continu.
Constantment s’anima els familiars a formular preguntes i fer suggeriments. En principi es parla
del centre d’interés del dia i a partir d’aqui s’obre el torn de paraules per crear reflexio, debat i

resolucié de problemes conjuntament. Sempre guiats pel Referent Familiar del grup.

En la primera sessi6 es descriu amb detall tot el programa UNIC, els objectius, metodologia i les
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avaluacions que es portaran a terme. Després es parlara de I'autisme en general i es posaran
exemples de les habilitats i dificultats de cada un dels nens amb autisme que s’han presentat a

e e s
I'inici.

En acabar cada una de les sessions, s’encarreguen algunes tasques que les families han de
completar a casa, ja sigui per millorar la interaccié amb el nen o per promoure la reflexi6 dintre el

nucli familiar.

7.4.4 Segona sessio en grup

Sessio / Procediment Durada Contingut

i‘; iiﬁifl?ci rcLi}; 1h i 30 min. 2.1 Que és la comunicacio?
2.2 Com potenciar la comunicacio6
en els nens amb TEA
2.3 Metodologies i recursos

disponibles

El centre d’interées de la segona sessi6 és la comunicacid i les dificultats que presenten les
persones amb TEA en l'area sociocomunicativa. Es mostren diferents técniques i recursos per
promocionar i accelerar el desenvolupament de les habilitats comunicatives, aixi com alguns

recursos tecnologics que poden ser utils per potenciar I'intereés social i comunicatiu.

En aquesta segona sessid també s'introdueix un sistema de comunicacié virtual per tal que totes
les families estiguin connectades en tot moment. L'eina és un forum virtual, al qual s’accedeix
amb una contrasenya personal a través d’'una pagina web especifica. La idea és posar en marxa un
sistema de comunicacié continuada, que sigui facil i de rapid accés. Aquest forum és només per a
les 6 families del grup, per tal de proporcionar I'entorn de privacitat i confianca que es necessita
en aquests moments. Més endavant les families tenen accés al forum general on participen totes
les families que han passat pel programa UNIC. Aquests forums sempre estan moderats pel
Referent Familiar corresponent perd qualsevol familia pot aportar idees o preguntes en tot
moment. De manera paral-lela, el Referent Familiar pot ser contactat individualment via correu
electronic o través de trucada telefonica en uns horaris concrets establerts, aixi les families no

tenen la sensacié que estan molestant al professional.
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7.4.5 Visita a casa (b)

Sessio Durada Contingut
| . . . . Aplicacio d’estratégies |
Visita a casa (b) 1h i 30 min. Vil G s

En aquesta segona visita es plantegen diversos objectius, primerament mostrar a les families a

través del modelatge diferents maneres d’interaccionar i reconduir les habilitats de joc del nen.
Els pares observen al Referent durant 15 o 20 minuts. Aquesta activitat es grava en video. A
continuacid els pares interaccionen amb el nen durant 5 minuts. També es grava en video. Per
ultim, es visualitzen els videos que s’utilitzen per comentar i aprendre de les diferents técniques i

estrategies.

Donat que les families tenen molta necessitat de trobar informacid fiable ja que sovint queden
saturades per la quantitat de continguts trobats a internet, en aquesta segona visita s’ofereixen
diferents fonts d’informacié amb aval cientific, senzilles i facils de llegir. Per exemple s’ofereixen
alguns fulletons amb informacions concretes, sobre adreces i contactes aixi com descripcions
d’algunes metodologies globals d’intervencié. El Referent Familiar porta el seu ordinador o tauleta
tactil i mostra a les families el contingut de les pagines web de la catedra d’autisme de la UdG.
L’apartat de families esta especialment creat i redactat perqué les families puguin accedir a
informacio molt concreta i directa. Gran part dels continguts es presenten responent a les

preguntes que les families es formulen habitualment.

Les diferents informacions s’han afegit després d’analitzar totes les entrevistes d’aquesta tesi, i per
tant, estan totalment adaptades a les necessitats reals d’informacié de les families després de
rebre el diagnostic. En 'annex 5 es recullen alguns dels apartats de la pagina web. En la taula 40
es fa un resum d’aquests continguts, pero es recomana al lector veure’ls en la seva totalitat, ja

sigui en I'annex o directament en la pagina web online.
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Taula 40. Continguts lloc web www.catedraautismeudg.com

Menu Apartat Descripcio
Families  Que és l'autisme? Com veuen el mon les persones amb autisme?
Pero exactament, qué els hi resulta dificil?
Queé causa l'autisme?
Es pot curar?
Quines son les implicacions per arai per al futur?
Recursos Bibliografia basica per a pares
Articles de divulgacio
Pagines Web
Diccionari de termes i organismes
Associacions de families Girona
Barcelona
Tarragona
Lleida
El meu fill té autisme? | Descripci6 detallada dels senyals d’alarma en la primera infancia

Video comparant nen neurotipic amb nen amb TEA

Descripcio del procés per portar a terme una avaluacié diagnostica
acurada en autisme

Font: Elaboracié propia.

Alguns exemples de com s’ha estructurat i adaptat la informacio per a les families sén:

e Esdescriu 'autisme a través de les preguntes més freqiients que es fan les families després
de rebre el diagnostic

e Esreferencien llibres utils i amb continguts actualitzats

e Es recomanen les pagines webs més practiques utils i amb informacions validades
cientificament

¢ Sha inclos un diccionari de termes i conceptes molt Gtil no només per a families sin6
també per a professionals amb poca experiéncia en aquest ambit

e Shan incorporat les associacions de families de persones amb autisme de tota la geografia
catalana

e Esdescriu amb un video i a través també de punts clau, els signes d’alarma més importants
en la infancia per sospitar d’algun trastorn del neurodesenvolupament.

e Sexplica amb paraules simples i planeres el procés d’avaluacié diagnostica avalat

internacionalment


http://www.catedraautismeudg.com/
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7.4.6 Tercera sessio en grup

Sessio Durada Contingut

3a Sessio en grup
Suports visuals i estructura

1h i 30 min. 3.1TEACCH

3.2 Suports visuals generals i
especifics

En la tercera sessio en grup s’introdueix 'enfocament d’intervencié global TEACCH i s’expliquen
els seus punts clau. Aquesta metodologia es pot aplicar en tots els contextos naturals pero
sobretot en I'ambit escolar, utilitzant suports visuals molt especifics, que poden també ser

utilitzats per la resta d’alumnes de I'escola ordinaria.

L’objectiu és parlar dels recursos que s’han de posar en marxa per facilitar la inclusié dels nens
amb TEA a I'escola ordinaria. En aquesta sessié es promou que les families parlin sobre la inclusid

i sobre les diferents opcions per I'escolaritzacio dels seus fills.

7.4.7 Quarta sessio en grup

Sessio Durada Contingut

4a Sessio en grup

. . 1h i 30 min. 4.1 Que és la integracio sensorial?
Integracid sensorial

4.2 Que és un perfil sensorial?

4.3 Recursos pel dia a dia

En aquesta sessi6 es convida a un terapeuta ocupacional perqué pugui introduir els conceptes més
importants pel que fa a les dificultats sensorials de les persones amb autisme. La segona part de la
sessio s’estructura en grups de 2 families cada un. La finalitat és definir els perfils sensorials de

cada nen i aportar idees per facilitar la regulacié emocional i 'autonomia.

7.4.8 Visita a casa (c¢)

Sessio Durada Contingut

Visita a casa (c) 1h i 30 min. Conductes dificils a casa i fora de casa

En aquesta visita domiciliaria es parla de les conductes problematiques que passen a casa o en
altres contextos naturals, a I'escola, a la botiga, al parc, etc. Es demana als pares que tinguin
videos preparats on es pugui veure el nen en aquestes situacions per poder proporcionar idees i

estrategies.

Alguns d’aquests videos s’utilitzen més tard durant les analisis funcionals de conducta.
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7.4.9 Cinquena sessio en grup

Sessio Durada Contingut

5a Sessid en grup
Conductes problematiques

1h i 30 min. 5.1 Qué sén les conductes?

5.2 Comprensi6 de les conductes a
través de I'lceberg i altres models

5.3 Analisi funcional de les conductes
(ABC)

Aqui ens acostem al final de les trobades familiars i és el moment d’abordar un dels ambits amb
més demandes: les conductes problematiques. A nivell teoric s’explica la metafora de I'lceberg
(Schopler, 1995) que ajuda els pares a entendre les causes de moltes de les conductes preocupants
o socialment inadequades. Aquesta és una sessio molt practica on s’utilitzen videos proporcionats
per les mateixes families i s’analitzen conductes de cada un dels nens, facilitant respostes
conjuntament. Sempre que sigui necessari, quan apareguin conductes perilloses o molt
inadequades, es proporciona suport individual extra per poder implementar un programa de

suport conductual positiu.

7.4.10 Visita a casa (d)

Sessio Durada Contingut

Avaluacio dels aprenentatges a casa

Visita a casa (d) 1h'i30 min. Video de suport

En la dltima visita a casa s’observen videos de l'inici de la intervencié i es comparen amb
l'actualitat. L'objectiu és que les families s'adonin del progrés que hi ha hagut des que van
comengar el programa fins aquell moment. Per altra banda es proposen objectius i tasques que

hauran de desenvolupar els pares després que el programa UNIC s’hagi acabat.

En aquesta visita els pares escullen una activitat per mostrar a la resta de families. Alguna activitat
amb la que se sentin segurs i amb la que hagin aconseguit algun objectiu concret amb el seu fill.
Aquesta activitat la poden gravar en video i mostrar-la a la resta de families en la ultima trobada o

poden plantejar-se de portar el seu nen a la tltima sessid.
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7.4.11 Sisena sessio en grup

Sessio Durada Contingut

6a Sessio en grup
Eljoc i les rutines per al 1h i 30 min.
desenvolupament

6.1 Idees per al desenvolupament del
joc

6.2 Menjar i dormir

6.3 Higiene

6.4 Conclusions i celebracid

En aquesta dltima trobada es parla dels jocs i les rutines que ajuden a casa en el dia a dia. Com per
exemple estrateégies i recursos que es poden utilitzar per posar els nens a dormir, anar al lavabo i a
ser més autonom. També és el moment de celebrar tot allo que hem aprés i aconseguit amb els
nens, ja siguin objectius educatius o simplement el fet de poder entendre molt millor el perque

lautisme es manifesta d’'una manera determinada en cada nen.

Abans d’acabar la sessio es passen una altra vegada qliestionaris per mesurar els nivells d’estres de
les families. Posteriorment el Referent Familiar comparara els resultats amb els obtinguts a l'inici
del programa. De la mateixa manera que en la resta de sessions, es mesurara la satisfaccio dels
continguts i en aquesta ocasié es portara a terme una avaluacié general i conjunta de tot el

programa UNIC.

7.4.12 Trobada de seguiment

Contingut

Trobada de seguiment . . Tres mesos després trobada de
1h i 30 min. .
(Post-programa) seguiment en grup

La trobada de seguiment esta pensada per aquelles families que senten la necessitat de tornar-se a
trobar un cop acabat el programa. L'organitzacio ofereix les instal-lacions i coneixements per
afavorir aquesta trobada posterior. Tot i aix0 es facilitaran contactes entre les families perqueé elles

puguin quedar lliurement al marge del programa.

En aquesta trobada s'ofereix la possibilitat que algunes families esdevinguin “Amics UNICs”.
Aquestes families col-laboren amb els organitzadors del programa UNIC en rebre, atendre i

explicar la seva experiéncia a noves families que arriben al programa.
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7.5 Avaluacio

El sistema d’avaluaci6 del programa UNIC es porta a terme en totes i cada una de les activitats de

forma sistematica:

e Eniniciar el programa les families han de completar el “Autism Parenting Stress Index”
(APSI) un qliestionari estandarditzat per avaluar els nivells d’estres de la familia (Silva i
Schalock, 2012)

e En totes les sessions grupals familiars es recull informacié sobre la satisfaccié dels
processos de formaci6 i apoderament, aixi es poden proposar canvis immediats per les
properes trobades

e En finalitzar el programa, en I'tltima sessio, es porta a terme una avaluacié general de
manera grupal, per poder contrastar allo que s’esperava en els objectius inicials i el que
s’ha aconseguit

e En acabar el programa les families tornen a completar el gliestionari APSI per avaluar els

nivells d’estres i aixi poder-lo comparar amb les respostes inicials

Es preveu que com a part de la implementacié del programa es porti a terme un estudi per
coneixer la seva efectivitat, posant a la practica els possibles canvis que puguin sorgir d’aquest

estudi.

7.6 Financament

El programa UNIC es desenvolupa partint de la base que actualment a Catalunya els nens de 0 a 6
anys amb trastorns del desenvolupament reben 1 hora de tractament setmanal en els serveis
publics d’atencié primerenca. Per tal de crear un programa totalment real i viable, s’han
capitalitzat els recursos econdomics que actualment s’'inverteixen en 6 families durant 12 setmanes
(6 families x 12 setmanes = 72 hores). Aquest total d’hores s’utilitzen per el financament del nou
programa que es plasma en la taula 41. Cal mencionar que no s’han tingut en compte les hores
necessaries per formar els equips de Referents Familiars que implementaran tot el programa amb
les families. Aixi el programa UNIC s’ofereix de manera totalment gratuita per als familiars de
nens amb TEA de O a 6 anys. Com a part del programa s’inclou una sessi6 de formacio i
coordinacié amb l'escola bressol o infantil del nen. D’aquesta manera es presenta un programa
d’apoderament i acollida molt més efectiu a nivell economic, millorant molts aspectes basics pero

determinants per la millora de la qualitat de vida de les families amb nens amb autisme.

El programa el gestionen entitats i fundacions d’interés public que tenen experiéncia reconeguda

en l'atencid a les persones amb discapacitats. Aquestes entitats estan finangades per organismes
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publics a través del departament corresponent. En la taula 41 es resumeix el planteig previst en el
financament del programa. Les 72 hores que actualment ofereix 'administracio, no s’arriben a
utilitzar segons el que s’ha estimat en la taula. Cal sumar-hi el temps de transport al domicili de
les families durant les visites individuals, ja que només s’han tingut en compte les hores
d’intervencié directe, tant amb la familia com durant la formacid/coordinacié amb els

professionals.

Taula 41. Financament del programa UNIC

Intervencié Nombre families Total hores
Programa .. . .
ONIC 4 Visites a casa (2h x visita)= 8h 6 48h

6 Sessions (1.5h x sessid) = Sh Totes les families en grup %h

1 Trucada teléfon = 30’ 6 3h

1 Post- sessi6 = 1.5h Totes les families en grup 1.5h

1 Formacid/coordinacio escola o

llar d’infants = 1.5h 6 escoles 9h

TOTAL hores programa UNIC ~ 70.5h

7.7 Elements complementaris

L’autor vol aclarir que ha plantejat un programa ajustat i realista. Es a dir, ha volgut partir de la
realitat economica i estructural del pais, utilitzant els recursos economics ja existents. Sovint la
critica als estudis teorics és que no son reals sind utdpics i mai s’acaben portant a terme. Per tant,
aquest pot ser el punt de partida en la millora a I'atencio a les families amb un nen amb TEA i
segons els calculs és totalment viable economicament. Ara bé, no és ni molt menys el programa
desitjable. Seria necessari que les families poguessin continuar els grups de suport en grup i que,
per altra banda, aquestes poguessin accedir a diferents intervencions i terapies professionalment
reconegudes i amb evidencia cientifica, sempre amb una adaptacié individualitzada i amb més o

menys intensitat, segons les necessitats.

Per altra banda, un dels obstacles més importants detectats a través de I'analisi de dades d’aquesta
tesi, és el retard en el diagnostic dels nens amb autisme. Com s’ha il-lustrat amb les dades
qualitatives proporcionades per les families, aquest endarreriment des que es detecten alguns
senyals d’alarma fins que realment es porta a terme una avaluacié diagnostica, produeix una
incomprensio del trastorn i de les dificultats viscudes que acaben afectant en gran mesura a tota
I'evolucié posterior del nen. Per aquests motius és necessari millorar tots aquests processos de

deteccio, derivacio i d’avaluacié diagnostica primerenca.

Aixi, I'autor del programa es planteja la creacié6 d'un programa previ al programa UNIC per

accelerar i facilitar 'accés a un diagnostic i per tant als suports necessaris. A curt o mig termini
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aquest hauria de ser un requisit imprescindible per l'evolucié correcta d’aquest programa
d’acollida. A més, també han sorgit altres elements complementaris que s’haurien de donar
perque I'atencio a les families de nens amb autisme sigui global i de qualitat. Aquests son alguns

dels ambits:

e Formacio especifica en autisme per a tots els professionals que poden tenir contacte amb
el nen: pediatres, infermeres, educadors, mestres, psicolegs, etc.

e Suport i formaci6 a la resta de la familia: germans, avis, etc.

e Coordinacié amb la resta de professionals dels departaments de Salut i d’Ensenyament

e Informacio i conscienciacié de I'autisme per al public en general

e Formacio especifica per a professionals en el diagnostic dels TEA

e Suport continuat per a les escoles que atenen nens amb TEA, col-laborant estretament

amb el Departament d’Ensenyament
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Conclusions

« . .7 . . . b} ., . >
La inclusié no consisteix aincloure’ls a tots, sind a incloure’ls de manera
diferent. Sén les nostres diferéncies les que donen color al mén”.

Wendy Lawson?°

En aquesta part es sintetitzen les idees principals exposades i aparegudes en tot el procés
d’elaboracié d’aquesta tesi. Per assegurar una estructura internament coherent, presentem
aquesta informacid establint com a eixos organitzadors els objectius generals que han guiat la tesi
i que s’han definit en la introduccié. Ens interessa sobretot destacar les principals aportacions
sorgides del treball de cerca teorica, de la tasca d’interpretacio i analisi de la informacié recollida,
dels resultats obtinguts en I'estudi desenvolupat i del procés de disseny del programa d’acollida

per a families amb nens amb autisme.

Objectiu 1. Descriure, d’acord amb les ultimes publicacions especialitzades en trastorns del

neurodesenvolupament, el Trastorn de 'Espectre Autista

Objectiu 2. Definir, a partir de les aportacions tedriques més actuals, els aspectes essencials

del procés de diagnostic de les persones amb TEA

Els dos primers objectius d’aquest estudi s’han desenvolupat en el primer capitol de la tesi.
L’autisme com a patologia clinica ha sofert tot un seguit de canvis molt importants en els darrers
anys pel que fa a la seva descripcio i classificaciéo conceptual. Com a categoria diagnostica en
psicologia i psiquiatria 'autisme és un concepte molt recent ja que els primers estudis es van
presentar el 1943 i 1944 amb Kanner i Asperger. Aquests han evolucionat conjuntament amb les
guies de classificacié fins arribar a I'actualitat amb el Trastorn de I'Espectre Autista (TEA). El
canvi conceptual ha estat polémic entre alguns experts i persones amb autisme, pero esta clar que
la heterogeneitat de manifestacions cliniques de les persones amb autisme, presenta un repte
significatiu per a la replicabilitat d’estudis, i per aixo amb el DSM-5 s’ha proposat un enfocament

dimensional més d’acord amb els resultats dels ultims estudis cientifics (Georgiades et al., 2013;

20 Actualment conegut com a Wen Lawson
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Grzadzinski, et al., 2013; Jeste i Geschwind, 2014). Les prevalences també han sofert grans canvis,
passant d’'una malaltia rara a una de les patologies del neurodesenvolupament amb més
incidéncia en l'actualitat. D’aqui sorgeix la rellevancia d’aquesta tesi i la necessitat de crear un
programa d’intervenci6 adaptat per les nombroses families amb un fill amb autisme en el nostre
context. El canvi conceptual i les seves variants prévies també tenen molt a veure amb aquest
increment en la prevalenca, a banda dels aspectes etiologics que apunten cap a una predisposicio
genética en combinacié amb aspectes ambientals encara desconeguts. Creiem que el més
significatiu per als terapeutes i per les families és que amb la nova classificacié del DSM-5 i amb
les eines diagnostiques actualitzades com sén 'ADOS-2 i 'ADI-R (Lord et al., 2012b; Lord et
al.,1994) es pot fer amb més qualitat una interpretacié funcional dels resultats i, per tant, definir

amb claredat la necessitat de suports especialitzats a curt i mig termini.

El primer capitol de la tesi contrasta en molts aspectes amb la informacié recollida posteriorment
durant les entrevistes i extensament comentada en la discussio de la tesi. Aqui s’apunten alguns

aspectes destacables:

e Les eines de cribratge es poden utilitzar de forma rutinaria en la consulta del pediatre per
derivar als professionals especialitzats. La més coneguda i estandarditzada a I’Estat
espanyol és 'M-CHAT-R (Robins et al., 2014) i es pot utilitzar amb nens de 18 a 30 mesos
d’edat.

e Entre el 80% i el 90% de les families mostren alguna preocupacio sobre I'evolucio del seu
fill abans dels 24 mesos d’edat (Saulnier i Ventola, 2012).

e Es pot diagnosticar un nen amb TEA amb molta fiabilitat a partir dels 18 mesos d’edat. En
molts serveis publics es demana a les families que esperin ja que consideren que el nen
encara és petit.

e Es ressalta la importancia de l'informe final i la devolucié de l'estudi diagnostic, com a
principi d'una cursa d’obstacles que hauran de recérrer les families durant molts anys.

e FEls manuals d’avaluacié també emfatitzen la importancia de donar el resultat de
I'avaluacié diagnostica per escrit, acompanyant a la familia per facilitar la comprensio dels

resultats.

Objectiu 3. Descriure els programes i models d’intervenciéo en persones amb TEA més

reconeguts i utilitzats a nivell internacional
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El tercer objectiu es recull en el segon capitol de la tesi. En aquest apartat es fa una ressenya dels
programes d’intervencié globals i algunes de les técniques i estratégies amb més evidéncia
cientifica. Cal destacar que durant els anys 2005 i 2006 alguns dels psiquiatres, neurolegs,
neuropediatres i neuropsicolegs més importants de I'Estat espanyol es van posar d’acord en
publicar les guies de les bones practiques pel que fa a la deteccid, diagnostic i tractament dels TEA
(Herndndez et al., 2005; Belinchén-Carmona et al., 2005; Fuentes-Biggi et al., 2006). Aquestes
guies, basades majoritariament en estudis d’abast internacional, subratllen que els programes i
models d’intervencié actuals amb evidéncia cientifica tenen una base cognitivoconductual. Per
altra banda, s’accentua la necessitat que els educadors i terapeutes es formin en diferents
programes globals d’intervencio per poder-se adaptar a les necessitats especifiques de cada nen
amb autisme. Els programes TEACCH, DENVER i SCERTS tenen un enfocament global en la
mesura que intervenen en totes les arees de desenvolupament del nen, a més, cal destacar que
actualment disposen d’'un nombre molt elevat de publicacions. Sobresurt el programa TEACCH
com un dels primers programes globals que es va implementar. La majoria de programes actuals
també inclouen a la familia com a part de I'equip d’intervencio, és a dir, 'apoderament dels pares
es considera clau per la funcionalitat i generalitzacié de les habilitats que els nens han d’adquirir

durant el treball psicopedagogic diari.

Tots els programes globals tracten el desenvolupament de la comunicacié expressiva i receptiva,
pero s’ha cregut necessari descriure un Sistema Alternatiu i Augmentatiu de Comunicacié (SAAC)
com a técnica especifica d’intervencio. S’ha escollit el Picture Exchange Communication System
(PECS) per l'experiéncia clinica de l'autor, per I'impacte que ha tingut a nivell mundial i per
I'amplia base cientifica que presenta aquest sistema en comparacié a qualsevol altre SAAC
especialitzat. També es posen sobre la taula altres estratégies d’intervencié com les Histories
Socials i el Cercle d’Amics, tot i que s’ha volgut emfatitzar la Terapia Ocupacional i la Integracio
Sensorial com a intervencions innovadores i encara poc reconegudes pels professionals. Les
ultimes investigacions han mostrat que un alt percentatge de persones amb TEA necessiten
suport i intervencio especifica en l'area sensorial (Ben-Sasson et al., 2009; Lane et al., 2010).
Només ha estat a partir de la reclassificacio en el DSM-5 que s’ha reconegut oficialment aquest

tipus de necessitats.

Objectiu 4. Coneixer les necessitats de les families amb nens amb TEA d’acord amb estudis del

nostre context i d’ambit internacional

En el tercer capitol de la tesi es desenvolupa I'objectiu namero 4 sobre les necessitats de les

families amb fills amb TEA. Aquest capitol s’estructura seguint els moments que la literatura
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cientifica considera com a claus pel que fa al suport de les families de nens amb autisme. El
primer moment és quan les families descobreixen els primers senyals. La conclusié més important
a aquest nivell és que tant els estudis desenvolupats a I'Estat espanyol (Confederacién Autismo
Esparia, 2003) com a altres paisos (Crane et al., 2016; Goin-Kochel et al., 2006; Howlin i Moore,
1997) ens diuen que malauradament totes les families recorren un llarg cami des del moment que
detecten algun senyal fins que reben un diagnostic fiable. La majoria de vegades se’ls recomanara
que esperin o se’ls plantejara que simplement el nen “esta fent una evolucié normal”. Aquests
pares, a la cerca d’'una resposta concreta, indagaran en diferents professionals que moltes vegades
no tenen una formacié especifica en autisme i que, per tant, no els podran ajudar. Els estudis
(Crane et al., 2016; Mansell i Morris, 2004) ens demostren que endarrerir el diagnostic comporta
que la familia acumuli estrés i incomprensié vers els comportaments del seu fill. El fet que els
nens amb autisme no presentin un fenotip diferenciable, produeix també la incomprensié de
I'entorn i la manca de sensibilitat per part de la resta de la xarxa social de la familia. Els “tempos”
entre la detecci6 dels primers senyals d’alarma i la rebuda del diagnostic s’esta escurgant, pero de

manera molt lenta.

Una gran majoria de families viuen el procés de diagnostic com estressant o molt estressant
(Crane et al., 2016). No es tracta només del moment de rebuda de la noticia, sind de tot el procés
d’avaluacié diagnostica que es percep de manera molt negativa. Una de les causes més importants
és la incertesa i 'espera. Tornem una altra vegada a la manca de claredat en la captaci6 de senyals
d’alarma i en els procediments que posteriorment haurien de seguir els professionals (Chamak et
al., 2011; Daniels i Mandell, 2014; Howlin i Asgharian, 1999; NAS, 2012; Osborne i Reed, 2008;
Siklos i Kerns, 2006). Pel que fa al moment de rebre el diagnostic, és necessari que sigui per
escrit, en el context adequat i amb la informacié necessaria. Una experiéncia traumatica en aquest
sentit tindra greus conseqiiéncies posteriorment pel que fa a les reaccions emocionals de la
familia, que acabaran afectant a I'evolucié de la persona amb autisme. La informacio facilitada
pels professionals ha de ser adaptada a cada cas en concret, no només informacié general sobre
els TEA (Crane et al., 2016). Aquest assessorament és basic per percebre que es rep un bon suport
i aixi poder afrontar les diferents dificultats amb major seguretat. Afrontament i autocapacitat
milloren l'estat psiquic i fisic de la familia i del nen. Aquests dos ultims punts de la literatura
cientifica es veuen directament reflectits en la creacié del programa d’atencié a families que s’ha
desenvolupat en el capitol 7 de la tesi. Les families de nens amb TEA pateixen més estrés familiar
que qualsevol altra discapacitat o dificultats d’aprenentatge. Sovint la causa d’aquest estrés i
aillament son les dificultats conductuals i les rigideses dels nens, aixi els pares creen un entorn
d’aillament que poden agreujar aquestes rigideses i hipersensibilitats del nen (Fernandez Andrés

et al., 2014; Koegel et al., 1992; Tijeras et al., 2015)
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Actualment els estudis no ens parlen de dol, sin6 d’afrontament: preparar-se per superar els
reptes diaris i aixi poder autogestionar estratégies i sortides a les dificultats de manera positiva
(Ferndndez Andrés et al., 2014; Tijeras et al., 2015). Un aspecte crucial del tercer capitol de la tesi
ha estat recollir la idea que els professionals han d’apoderar els pares sense donar la sensacié que
dominen totes les respostes, mostrant que la familia és qui millor coneix els seus fills i els que
tenen les habilitats necessaries per ajudar-los (Tijeras et al., 2015). Aquest és un altre aspecte que
es recull en el procés de formacio i apoderament de les families en el programa desenvolupat en

aquesta tesi.

Objectiu 5. Descriure programes d’acollida i suport per a families amb fills amb TEA existents

a I'Estat espanyol, Anglaterra, Estats Units i Australia

L’objectiu numero 5 es recull en el quart capitol de la tesi. Aquest ha estat un dels capitols més
complexos, pel que fa a la recollida d'informacio i a la seva sistematitzacié. També ha estat molt
potent quant a aprenentatges adquirits i a aportacions fetes a 'ambit de coneixement en queé ens

situem.

El punt més inversemblant d’aquesta part de la tesi és el descobriment que no existeixen plans
d’acollida per a les families que els acaben de diagnosticar el fill amb autisme en tot I'Estat
espanyol, i que només n’existeixen alguns a la resta d’Europa. Pel que fa a Espanya, després de
contactar a més de 20 professionals® de reconegut prestigi escampats per tota la peninsula,
només s’ha trobat un projecte pilot a 'Hospital Puerta de Hierro de Madrid, el projecte CONTEA.
Tot i aixd tampoc s’ha pogut confirmar si aquest programa ha tingut continuitat. En altres
comunitats com Andalusia®® i Catalunya® s’han publicat lleis i decrets amb directrius que
responen a bones intencions pero sense dotar a les institucions dels recursos necessaris per al seu

desplegament.

En aquest apartat de la tesi s’han descrit i analitzat 7 programes d’Anglaterra, Australia, Estats
Units i el Japd. També s’han comentat les aportacions fetes per diferents comunitats autobnomes
de D'Estat espanyol. Per ultim, s’han comparat les diverses experiéncies i les avaluacions

realitzades pels creadors d’aquests programes o per investigadors externs. Com a resultat

2t Capitol 4 de la tesi, taula 3.

22 Decreto de Atenciéon Temprana (Decreto 85/2016 de 26 abril, por el que se regula la intervencién integral de la
Atencion Infantil Temprana en Andalucia.

23 “Pla d’Atencié Integral a les Persones amb Trastorn de I'Espectre Autista (TEA)”, Generalitat de Catalunya
(2012).
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d’aquesta part de la tesi s’ha conformat una fonamentacié teorica i practica imprescindible per la

creacié d’'un programa de qualitat per 'acollida de les families a Catalunya.

Cal destacar el programa d’Australia anomenat EIRP. Aquest, en comparaci6 amb els altres,
només es dedica a guiar i facilitar la presa decisions de la familia pel que fa al nivell i tipus
d’intervencio necessaria. Aixo denota la gran quantitat de serveis disponibles a nivell comunitari
y . . . ) Ly « s . LR
per a l'autisme. Els programes americans, en canvi, centren l'atencié en la “disseminacio” dels
coneixements especialitzats, a altres professionals i també en el si de les families. Es pot percebre
un canvi en la visio de les intervencions dels Estats Units, que estan passant de programes
intensius (la majoria privats) i amb un alt cost econdomic a programes on s’intenta actuar en el

context natural donant suport als adults que tenen contacte amb el nen de manera periodica.

Tots els programes d’intervencié descrits (exceptuant el P.L.A.Y project) segueixen practiques
basades en I'evidéncia cientifica (Fuentes-Biggi et al., 2006; Martos-Pérez i Llorente-Comi, 2013),
a diferencia del Pla d’Atencid per les Persones amb TEA publicat per la Generalitat de Catalunya
que no recomana cap linia d’intervencié en concret. En el document s’afirma que “no hi ha
suficient evidéncia cientifica que demostri la seva efectivitat” (Pla d’Atencié Integral a les

Persones amb Trastorn de I'Espectre Autista, 2012, p.33) i, per tant, no se’'n recomana cap.

El programa australia (EIRP) individualitza al maxim la informacié per a cada familia i per a cada
persona amb autisme, fins i tot elabora un estudi que resulta extremadament interessant, on
s'avalua i es dona informacié en arees tals com: avaluacié diagnostica, intervencié primerenca,
suport familiar i suport economic. Coincidint amb les darreres publicacions sobre intervencio
primerenca (Pickles, et al., 2016), tots els programes, siguin publics o privats, posen el focus
d’atencié en I'acompanyament, apoderament, formacid i seguiment de les families després del
diagnostic, més que no pas en la intervencio especifica per al nen. A més, 'opcié6 metodologica
amb més bons resultats segons les avaluacions portades a terme sén els grups familiars en
combinacié amb la utilitzacié del video com a eina d’ensenyament i de reflexio (Cutress i Muncer,

2014; Stevens i Shields, 2013).

Objectiu 6. Coneixer de primera ma les necessitats de les families amb fills amb TEA a

Catalunya durant i després del diagnostic

Les idees més destacables d’aquest estudi s’han posat de manifest en la discussio dels resultats
que s’han recollit en el sisé capitol d’aquesta tesi. En aquesta seccio es descriu amb detall els

resultats de les entrevistes semiestructurades realitzades a 30 families catalanes sobre el procés de
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rebuda del diagnostic dels seus fills amb autisme. Tota la informacié recollida s’ha estructurat i
organitzat sistematicament per a la seva analisi i estudi. Les dades quantitatives resultants s’han
organitzat en diverses taules i grafics, i les qualitatives s’han recollit textualment quan s’ha cregut
necessari. Aixi, no és necessari insistir amb cites literals de les families, ja que les més il-lustratives
s’han recollit al llarg del capitol sisé. Tot i aix0, si que volem sintetitzar els resultats clau i

subratllar alguns aspectes donada la seva rellevancia.

Es d’extrema gravetat el fet que les preocupacions dels pares sobre 'evolucié sociocomunicativa
dels seus fills son sistematicament ignorades durant les visites al pediatre. El diagnostic no és el
tema central d’estudi d’aquesta tesi, perd s’ha recollit en diferents apartats de la recerca que
I'endarreriment en el diagnostic produeix grans dosis d’estrés familiar que afecta directament a
I'evolucioé del nen i, per tant, a qualsevol tipus de programa d’acollida que es pugui implementar
posteriorment (Mansell i Morris, 2004; NAS, 2012). Es imprescindible, doncs, accelerar aquests
processos i proporcionar les eines necessaries perque els professionals de referéncia puguin portar
a terme estudis d’avaluacié diagnostica amb la maxima fiabilitat. Malgrat que els resultats
d’aquesta mostra son prou positius, ja que la mitjana d’edat de diagnostic és de 2 anys i 6 mesos
d’edat, cal tenir en compte que només del 33% de les families participants en la tesi havien rebut
el diagnostic seguint criteris cientificament acceptables. I encara més, la meitat dels que havien
rebut el diagnostic sense cap prova validada, se’ls havia comunicat el resultat després d’'una visita

d’entre 20 a 50 minuts de durada.

Les families manifesten la necessitat de rebre suport sobretot durant i immediatament després del
diagnostic, fet que magnifica encara més la importancia de la creacié d'un programa d’acollida.
Algunes de les arees en les quals els pares manifesten més necessitats son: informacio fiable i
concreta sobre els TEA, ajudes i procediments a seguir, acompanyament a I’hora de prendre
decisions, trobades amb altres familiars per rebre suport, informacié sobre intervencions i, per
ultim, millora en la deteccio, estudi i elaboracié de I'avaluacié diagnostica. Moltes families durant
les entrevistes van manifestar els alts nivells d’estrés i ansietat que van patir, pel fet que els van
donar la pitjor noticia de les seves vides sovint en condicions péssimes (drets al passadis, només
de manera verbal, després d’anys de tractament, etc.) i que, a més, tot seguit els van fer obrir la

porta del despatx per saltar al buit de la soledat, la incertesa i el desconegut.

Tant la literatura cientifica com les dades recollides en aquesta tesi, ens reiteren clarament que les
families de persones amb TEA pateixen uns nivells d’estrés més alts que familiars amb nens amb
altres patologies (Baker-Ericzén et al., 2005; Holmes i Carr, 1991; Sanders i Morgan, 1997). La

rigidesa, les dificultats de comunicacid, els problemes de conducta, les dificultats sensorials i la
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manca de comprensioé per part de 'entorn (sovint perqué I'aspecte fisic del nen no és diferent),
porten a la familia a aillar-se i, per tant, a reduir oportunitats d’aprenentatge i a agreujar encara
més les dificultats de socialitzacié dels seus fills. En la tesi s’han volgut il-lustrar aquestes idees
amb una figura circular* on el nucli de tot plegat és la manca de suport, que empitjora i amplifica
la situacié ja de per si complexa que pateix la familia. Algunes de les conseqiiéncies immediates
d’aquestes mancances son la “recerca de terapies alternatives” i “les dificultats a acceptar la
discapacitat” del nen. Aquestes sén dues de les categories emergents que van sorgir durant
I'estudi i que no estaven inicialment previstes. Cal insistir que a aquest “perdre’s en un caos
d’'informaci6” que les families han manifestat, sovint s’hi posa solucié massa tard: les families
estan desgastades, els nivells de malestar psicologic es torna patologic i mentrestant els nens no
han rebut l'atencié primerenca necessaria. El programa dissenyat en el capitol 7 de la tesi es

proposa respondre a aquestes necessitats.

Objectiu 7. Dissenyar un programa d’acollida i suport adequat a les necessitats de la families

catalanes amb fills amb TEA en el moment i després del diagnostic

Aquest objectiu cristal-litza en el capitol 7 de la tesi. El programa d’acollida i suport a les families
amb nens amb TEA s’anomena programa UNIC. Els objectius principals del programa sén: acollir
a les families en el primer moment després del diagnostic, donar suport emocional i respostes
rapides a les demandes més urgents de les families després del diagnostic, dotar-les d’eines i
estratégies perque puguin facilitar el desenvolupament dels seus fills, apoderar-les per reconduir
les conductes problematiques mitjancant practiques psicoeducatives adequades en els entorns

naturals, i donar suport en la creacié d’'un programa de formaci6 paral-lel per als professionals.

El programa s’adreca a families amb nens de 0 a 6 anys amb diagnostic de TEA, encara que aquest
diagnostic no s’hagi portat a terme seguint les eines cliniques reconegudes internacionalment.
Aquest substitueix durant 3 mesos I'atencié primerenca tipica a Catalunya que rebria una familia
amb un nen amb sospita de TEA. El programa utilitza diversitat d’estratégies i metodes
d’ensenyament: videos, jocs de rol, visites a casa, resoluci6 de problemes, debats i exercicis
practics. El punt clau, pero, és la creaciéo d'un grup de suport amb 6 families, amb les quals es
treballen dues arees diferents. Per una banda l'intercanvi d’experiéncies, idees i recursos i, per

altra, el suport emocional d’altres families que es troben exactament en la mateixa situacio.

24 Capitol 6, figura 18
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El professional que dirigeix les trobades i els processos de creixement és el Referent Familiar.
Aquest és I'expert en autisme que ha seguit una formacié especifica en TEA i en couching a
families. El Referent Familiar coneixera a fons cada cas individualment i facilitara tant els

intercanvis com les sessions de grup.

Durant els 3 mesos del programa es porten a terme 6 sessions en grup, es fan 4 visites als
domicilis de les families i s’ofereix la possibilitat de continuar el contacte amb una trobada
posterior a la finalitzacié del programa. Els continguts de les sessions sdn: la comprensié de que
és 'autisme, que és la comunicacio6 i com es pot potenciar en nens amb TEA, es fa una introducci6
al sistema TEACCH, es parla de la Terapia Ocupacional i de les necessitats sensorials, es parla de
les conductes problematiques i de com es poden treballar i, per ultim, es tracta el joc i
l'autonomia. Les visites a casa tenen la finalitat de conéixer el nen en el seu context natural,
donant més solidesa al dibuix del seu perfil evolutiu. En alguns casos aquestes visites també

serveixen per poder adrecar als pares a associacions de families properes.

El Referent Familiar també facilita I'accés a informacio clara, directa i amb evidéncia cientifica. La
informaci6 s’ofereix a través de documents escrits, llibrets i mostrant una pagina web especifica
del programa UNIC. En aquesta pagina proposada pel programa, s’ha fet un recull de preguntes i
qliestions que la literatura cientifica, ens indica com els dubtes més importants mostrats per les

families després de rebre el diagnostic d’autisme.

El programa s’ofereix de manera totalment gratuita. Perque sigui possible s’han “capitalitzat” les
sessions que igualment s’haguessin ofert a una familia amb un nen amb sospites de TEA. S’han
previst uns elements complementaris que s’haurien de posar en marxa per poder implementar el
programa en la seva totalitat: formacié a professionals especialitzats per esdevenir Referents
Familiars, un programa previ per accelerar els processos d’avaluacié diagnostica i, per tant,
d’accés a aquest programa d’apoderament (per a pediatres, infermeres, psicolegs i neurolegs), un
programa de seguiment posterior per continuar amb els aprenentatges aconseguits per les

families, i un programa per a nens més grans amb o sense diagnostic especific.

Per ultim, el programa UNIC, incorpora un sistema d’avaluacié continuada. Aquest és un aspecte
crucial que es té en compte des de la primera sessié amb les families. S’avaluen els aspectes més
didactics de l'acollida i suport familiar perd també els nivells d’estrés de la familia a través d’'un
questionari estandarditzat (APSI). Aquests qliestionaris i l'avaluacié global pel que fa a la
satisfaccio de les families incideix directament en els continguts del programa i en els processos

interns d’acollida i apoderament de les families.
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Les limitacions que s’han percebut al llarg de I'estudi i de les quals I'autor d’aquesta tesi ha estat

totalment conscient durant la investigacio s’organitzen en tres arees:

Pel que fa a la cerca teorica, la principal dificultat a I'hora de realitzar 'analisi de la
literatura cientifica és 'excés d’informacio. Algunes organitzacions afirmen que en I'tiltima
década s’han invertit més d'un bilié de dolars americans (Maffei, 2015) en la investigacid
per l'autisme. La critica ha estat que en realitat aquesta despesa no s’ha materialitzat en
ajudes, serveis i suports reals per a les persones amb aquest trastorn. El que si ha generat
és una quantitat inabordable de produccié cientifica (informes, articles, llibres, etc.). Per
exemple, fent una simple cerca al google scholar amb la paraula autisme en anglés, de I'any
2000 al 2018 es troben 650.000 articles especifics. Aixo obviament no facilita la seleccio
d’articles i autors que realment poden ser transcendentals per una investigacid.

Quant a I'estudi, la mostra de la tesi no es va seleccionar de manera aleatoria sin6 que les
families van accedir a 'entrevista a través de la crida feta per mitja de diferents centres i
associacions de families de nens amb autisme. Les 30 families entrevistades presenten
unes caracteristiques molt particulars que caldria contrastar amb un estudi major i amb
families amb diferents perfils socioeconomics. L'investigador s’ha trobat que tots els nens
tenien un diagnostic de TEA, pero la majoria de vegades 'avaluacié diagnostica no havia
seguit les recomanacions fetes per les guies internacionals. Tot i aix0, aquests casos també
s’han tingut en compte ja que les families han viscut el diagnostic i tot el procés posterior
com el d'una persona amb autisme, encara que 'arribada a la conclusié clinica no fos del
tot fiable.

En relacié amb el disseny del programa, aquest s’ha realitzat pressuposant que el cost del
projecte l'assumiria l'administracié a través de diverses entitats i que no s’haurien
d’invertir més recursos dels que ara mateix s’hi dediquen. Es a dir, no s’ha aprofundit en
totes les mancances d’intervencio especifica per a nens petits amb autisme i tampoc a
nivell estructural (de deteccid, derivacid, diagnostic, etc.) dels serveis disponibles per
aquestes families. Per altra banda, no s’han tingut en compte els costos addicionals de
formacid i avaluacié dels professionals que s’haurien de preparar per esdevenir els

especialistes del programa.
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Linies futures d’estudi

Exposades les principals aportacions de la tesi, hem cregut imprescindible posar de relleu les
possibles linies d'investigacié que, tant en I'ambit de la recerca com en I'ambit de la practica
professional, s’obren a partir del treball desenvolupat. Hem volgut organitzar aquestes linies

futures d’estudi establint 5 categories:

1.Noves linies d’estudi i recerca en temes directament relacionats amb el contingut de la tesi.

Aquests son temes que han emergit amb claredat en diversos moments al llarg del treball:

a. Seria totalment necessari un estudi epidemiologic actualitzat a I'Estat espanyol i a
Catalunya. Es urgent posar sobre la taula dels politics i els responsables dels serveis socials
i sanitaris les xifres reals de persones amb TEA a casa nostra.

b. Un altre aspecte que resulta molt interessant i que apareix actualment com a tema d’alt
interés per investigar en profunditat és el nivell d’accés a serveis, aixi com la comprensio
de l'autisme de les families immigrants o en situacio de risc. Alguns autors han investigat
en aquesta area (Daniels i Mandell, 2014) i en l'adaptaci6 de material i formacions
especifiques per aquests grups de poblacié (Mockett et al., 2009; Perepa, 2007), perd
caldria contrastar aquests estudis amb poblacio resident a I’Estat espanyol.

c. Igualment, seria necessari aprofundir en I'enfocament de la Terapia Ocupacional dirigida
als nens amb TEA, tant a nivell de nombre com del tipus d’intervenci6 en relacié amb el
grau de simptomatologia del TEA. Existeixen molts pocs estudis que donin suport a la
intervencio especifica de la Terapia Ocupacional amb les persones amb TEA.

d. Per ultim, caldria també conéixer la influéncia de variables com el nivell socioeconomic de
les families en I'accés a un procés d’avaluacié diagnostica més accelerada i a intervencions

primerenques especialitzades i intensives.

2.Diferents estudis que amplien o aprofundeixen en els objectius proposats per aquesta tesi:

a. Després de posar en marxa el programa UNIC, s’hauria de valorar la possibilitat de creacié
d’un programa per a nens més grans, que han rebut el diagnostic més tard o que encara
estan en procés d’avaluacié diagnostica.

b. Les mateixes entrevistes d’aquesta tesi es podrien utilitzar per aprofundir en les respostes
i vivencies de les families durant l'estudi diagnostic, comparant aquestes amb altres

estudis anteriors.
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C.

Seria interessant conéixer la influéncia de la variable sexe en el diagnostic i reconeixement
de les dificultats en l'area sociocomunicativa. A nivell clinic caldria contrastar aquests
resultats amb la sensibilitat de les eines ADOS i ADI-R pel que fa a la confirmacio

diagnostica de nenes amb TEA.

3.Estudis vinculats a 'analisi de necessitats del nostre propi context quant a l'atencio i el

suport rebut per les families amb fills amb TEA en el moment i immediatament després del

diagnostic:

a.

El “Pla d’Atenci6 Integral a les Persones amb TEA” de la Generalitat de Catalunya (2012)
recomana que a les consultes pediatriques de primaria s'utilitzin eines de cribratge
reconegudes internacionalment, com per exemple 'M-CHAT-R (Robins, et al., 2014). Seria
interessant coneixer si s’esta portant a terme o fins i tot quin és el nivell de coneixement
d’aquesta eina en els serveis de pediatria.

Seria imprescindible una avaluacié continuada de qualsevol programa que es posi en
marxa per acollir les families de nens amb autisme.

Aixi mateix, seria també molt interessant aprofundir en els coneixements dels pediatres
que estan en actiu pel que fa als TEA, tant en els serveis publics com en els privats, aixi
com la formacié que reben, a nivell de diagnostic i cribratge, durant la formacio

universitaria inicial i de desenvolupament professional posterior.

4.Elaboracié d’'una guia de bones practiques per tal de facilitar a les families I'accés als recursos

existents: és necessari aclarir els procediments a seguir pels professionals en primera linia

d’actuacio, per tal que les families puguin conéixer exactament quines son les passes que han de

seguir per tal de tenir accés a un diagnostic clar el més aviat possible. Es totalment necessari pel

que fa a les intervencions en l'autisme a Catalunya una “Guia de les bones practiques” que

segueixi l'evidéncia cientifica i les recomanacions de les guies internacionals sobre deteccid,

diagnostic i tractament de persones amb TEA.

5.Propostes de plans de formacio:

a.

Segons els estudis internacionals existeix una manca de procediments i de formacio
especifica pel que fa als TEA. Caldria posar en marxa plans de formacié especifica per
aquest trastorn en els camps sanitari, social i educatiu.

Shaurien de proposar actuacions immediates a nivell public perqué els mestres i

educadors poguessin accedir a tallers, cursos, postgraus i masters especialitzats en TEA.
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partint sempre de la base que aquests plans de formacid haurien de sorgir d’investigacions
i de 'evideéncia cientifica.

Es creu imprescindible que en els equips sanitaris de primera linia (Centres d’Atenci6
Primaria, Hospitals, Centres Sociosanitaris) tinguin els coneixements especialitzats i la

sensibilitat necessaria per atendre a les persones amb autisme i a les seves families.
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Annex1

Taula 9. Validacio d’experts entre els objectius i els indicadors proposats

Si us plau, marqueu el SI o el NO si creieu que els indicadors s'adequen o no a 'objectiu concret de I'entrevista. DOCUMENT NUM. 1

Progenitorl - Formacio

Progenitor2 - Formacio

.. . Nivell economic de la familia
1. Obtenir informacié sobre les

caracteristiques del nucli familiar

Nombre de fills

Nivell d’escolaritzacio d’aquests i posicio.

Germans amb dificultats de desenvolupament/ aprenentatge

.. ., Data Naixement
2. Obtenir informacio sobre les X
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Objectius

Indicadors

NO

OBSERVACIONS

caracteristiques personals de la
persona amb autisme

Diagnostic

Comorbiditats

Dificultats d’integracio sensorial

Tipus d’escolaritzacié actual

3. Coneixer les vivéncies i
necessitats de les families durant el
procés de diagnostic del seu fill/a

Moment descobriment dels simptomes

Recorregut familiar per diferents professionals

Professionals que diagnostiquen

Instrument de Diagnostic

Estres familiar

4. Coneixer les vivéncies i les
necessitats de les families després
de rebre el diagnostic del seu

Suport percebut en el moment del diagnostic

Viveéncia familiar en el moment del diagnostic i suport rebut

25 Comorbiditat: La presencia d’'un o més trastorns (o malalties) a més de la malaltia o trastorn primari.
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fill/filla

Necessitats de suport

Suport professional rebut

Suport rebut per altres institucions

Impacte economic

Impacte familiar

5. Obtenir informacio sobre
professionals, accions i/o programes
d’atencio al fill/a amb autisme i de
suport a les families

Professionals i programes d’atencié al fill/a

Informacid i formacio sobre programes d’intervencié concrets per les
families.

Nivell de suport percebut per la familia
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Annex 2

Taula 10. Validacio per experts entre els indicadors i les preguntes proposades

Si us plau, marqueu el SI o el NO si creieu que els indicadors s'adequen o no a les preguntes de 'entrevista. DOCUMENT NUM. 2

Progenitor1 — Nivell Estudis

1. Quin nivell d’estudis té?

Primaria, secundaria, estudis universitaris, post-
universitaris.

Progenitorz - Nivell Estudis

1. Quin nivell d’estudis té?

Primaria, secundaria, estudis universitaris, post-
universitaris.

Nivell economic de la familia

2. Quins son els ingressos mensuals aproximats té la
unitat familiar?

1000-2000, 2000-4000, 4000-6000, Mes de 6000.

Background

2.b Quines sén les ocupacions laborals dels progenitors?

Nombre de fills

3. Quants fills tenen en total?

12,3, +3

Germans amb dificultats de desenvolupament/
aprenentatge

4. Tenen algun altre fill o filla amb algun tipus de
dificultat?

Si, No, No n’estem segurs.
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Edat actual

5. Data naixement.

Interval d’edat: 0-2anys, 2-4anys, 4-6anys, 6-8anys, +8anys
(Si menys de 2 anys indicar mesos)

Diagnostic

6. Quin diagnostic té el vostre fill/a?

Autisme, TEA, TGD-NE, Asperger, TGD, Sindrome
desintegratiu de la infancia, Sindrome Rett, Trastorn de la
Relacid i de la Comunicacio, Altres dificultats.

Comorbiditat2®

7.Presenta el vostre fill/a algun antecedent medic
destacable?

Hipoacusia, sindrome genétic, epilepsia, dificultat visual,
hipoxia, retard mental, retard desenvolupament motriu,

pica, TDHA, altres.

7b. Em podeu explicar com és el vostre fill/a?

Dificultats d’integracio sensorial

8. El vostre fill/a presenta alguna dificultat
d’integracio sensorial*7?

Acustica, visual, auditiva, tactil, propioceptiva, vestibular,
temperatura, olfactiva.

Tipus d’escolaritzacio actual

9. A quin tipus de centre assisteix el vostre fill/filla?

Especial/Ordinaria/Compartida, Publica/Privada, centre
ordinari fent us de la USEE

26 Comorbiditat: La presencia d'un o més trastorns (o malalties) a més de la malaltia o trastorn primari.
27 Les persones amb dificultats d’integracio sensorial (moltes d’elles amb autisme) presenten dificultats processant la informacio6 que els arriba diariament pels diferents receptors

del nostre cos. Les persones que tenen aquestes dificultats poden desenvolupar alts nivells d’estrés, ansietat i fins i tot dolor fisic (Bogdashina, 2010).
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Indicadors

Preguntes

SI

NO

OBSERVACIONS

9.b Quin ha estat tot el procés d’escolaritzacio?

Moment descobriment dels simptomes

10. Qui va descobrir els primers simptomes?

Progenitors, familiars, metge, mestra, amic, altres.

10b. Quan es varen descobrir aquests primers simptomes?

Recorregut familiar per diferents professionals

11. Ens poden explicar el recorregut que van fer abans
de rebre el diagnostic.

Els diferents especialistes, etc.

Exemple: Primer el pediatra ens va derivar al Neuroleg de
I'Hospital...

Professionals que diagnostiquen

12. Quin professional o equip de professionals van
intervenir en el diagnostic? Ex. Psicoleg, Logopeda,
Psiquiatra, Neuroleg, Metge, Expert

Instrument de Diagnostic

13. Saben quins instruments (proves, qiiestionaris,
etc.) de diagnostic van utilitzar?

Estres familiar

14. Quant va durar tot el procés diagnostic?
Edat des dels primers simptomes fins el diagnostic.
0-2anys, 2-4anys, 4-6anys, 6-8anys, +8anys

(Si menys de 2 anys indicar mesos)

14b. Com va afectar als diferents membres de la
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Indicadors

Preguntes

SI

NO

OBSERVACIONS

familia?

Primeres reaccions

15. Com es van sentir en rebre el diagnostic?
Ex. Rabia, frustracio, confusio.

16. Que els va ajudar més durant els dies o setmanes
després del diagnostic?

El moment més dificil

17. Qui i com els hi van donar el diagnostic? En quin
context i amb quin suport? Ex: De paraula en un
passadis, per escrit i en despatx...

Us vareu sentir recolzats?
17b. Com els hagués agradat rebre aquest diagnostic?

Quan van rebre el diagnostic, qué van fer a
continuacio: el dia segiient, les segiients setmanes. On
van buscar informaci6?

Necessitats de suport

18. Quin suport van tenir en el moment del diagnostic?
Quines persones o quin servei consideren que va ser
important en aquest moment? Pensen que haurien
necessitat un altre tipus de suport? Quina informacié
els hi hauria agradat trobar?

Suport professional

19. Més endavant, se’ls hi ha ofert algun tipus de
suport familiar professional? De quina procedéncia?
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Indicadors

Preguntes

SI

NO

OBSERVACIONS

Suport altres entitats i des d’altres families.

20. Coneixen altres families que tinguin fills amb
autisme?

21. Pertanyen a alguna associacio de pares de persones
amb autisme? Quin tipus de servei els hi déona
I'associacio?

Impacte econdmic

22. Com els ha afectat a nivell
laboral/economic/professional? Han deixat de treballar,
suport economic altres familiars, hipotecat, etc.

Afectacio en la parella

23. Els ha afectat personalment i a nivell de parella?

23b. Com han viscut tot aquest procés els germans i la
resta de la familia?

Professionals i programes d’atenci¢ al fill/a

24. Quin professional o equip de professional tracta el
vostre fill/a?

24b. Quin tipus de programa esta seguint el vostre
fill/filla?

25. Utilitza algun tipus de SAAC (Sistema Alternatiu
Augmentatiu de Comunicacio) o algun altre métode
concret d’intervencio?

Informacié i formacio dels programes a les
families

26. Quin seguiment teniu per part dels professionals?
Cada quant visita al seu fill/filla? Penseu que és
suficient?

27. Té el professional uns objectius psicoeducatius /
terapéutics concrets? Se’ls ha format en aspectes
concrets sobre I'evolucio del seu fill/filla?
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Ex: control esfinters, dificultats relacié amb altres,

comportament, comunicaci...

28. Amb qui parleu quan teniu alguna dificultat

Nivell de Suport a la familia concreta amb el vostre fill/filla?

29. Us sentiu recolzats pels professionals? Per qué?
Quin nivell d'implicacié trobarieu just/adequat?

Nivell de suport percebut per la familia
Aclarir si els professionals son proveits per I'administracié o

contractats de manera privada.
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Annex 3

Carta demanant col-laboracié a experts
Benvolgut/da,

En el procés d’elaboracio de la meva Tesi Doctoral, estic realitzant un estudi amb la finalitat de
conéixer les necessitats de suport a nivell psicopedagogic i a nivell emocional dels pares i mares
de nens i nenes amb Trastorn de 'Espectre Autista (TEA) a Catalunya. L'objectiu final de la tesi és
'elaboracié d’'un programa de suport per aquestes families, sobretot pensat pel periode que
envolta el procés diagnostic (just abans, durant i immediatament després del diagnostic). Suport a
nivell emocional, psicopedagogic i de seguiment en diferents contextos: a casa, a 'escola i a la

comunitat.

El primer pas per a coneéixer les necessitats d’aquestes families en el context catala és una
entrevista semiestructurada a 30 families, i és precisament per a la validacié d’aquesta entrevista
que et demano la teva col-laboracié d’expert. Les dades obtingudes sobre necessitats de les
families i les seves experiéncies viscudes han de permetre identificar quins recursos i serveis
s’haurien de posar en marxa per donar un millor suport a aquestes persones. Es important tenir
en compte el caracter semiestructurat de I'entrevista, fet que obre la porta a que, si fa falta,
sajustin o adaptin les preguntes a les caracteristiques concretes del moment, la persona i el

context de 'entrevista.

Per a fer la validacio, I'entrevista es presenta en dos nivells diferents de contrast. En el primer
document trobaras una taula de validacié on apareixien els indicadors i els objectius de
I'entrevista. Cal marcar SI si es considera que la I'objectiu s’adequa a I'indicador especific i No si la
I'objectiu no s’hi adequa. De la mateixa manera, t'agrairia que a l'apartat d’observacions
C . . . , . .
suggerissis, si s’escau, les modificacions que creguis que shaurien de realitzar. En el segon
document, hi trobaras un segon nivell de validaci6 on es presenten els indicadors i les preguntes
concretes de 'entrevista. El format és el mateix que el document anterior. També hi adjunto el

model de I'entrevista perque el tinguis com a punt de referéncia.

Moltes gracies per la teva col-laboracio. Les teves observacions m’ajudaran a elaborar, amb els

preguntes adequades i significatives, I'entrevista definitiva.

Cordialment,
Mario Montero
Departament de Pedagogia

Universitat de Girona Girona, 10 de Febrer 2012
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Annex 4
Consentiment informat

Formulari consentiment informat pels participants a I'estudi sobre programa d’acollida a families
amb fill/a diagnosticat TEA. Recerca Tesi Doctoral de Mario Montero (UdG)

Formulari consentiment participants en I'entrevista.

En Mario Montero Camacho, com a estudiant de doctorat de la Universitat de Girona esta portant
a terme un estudi amb families catalanes amb l'objectiu de dissenyar un programa d’acollida per a
families amb nens petits amb autisme. La seva experiéncia ens ajudara a comprendre com es
produeix el procés de derivacié i diagnostic i quins son els suports que hauriem d’establir per
contribuir a la millora de les intervencions en els nens amb TEA i les seves families. Per aix0, us
convidem a participar en aquesta recerca, i a explicar-nos la seva experiéncia. Com a participant,

li demanem que ens doni consentiment a:

e Participar en una entrevista, que portara a terme el mateix investigador o algun

col-laborador.
¢ Que s’enregistri 'entrevista, per tal de facilitar la posterior analisi de les dades.

Li informem que ni el seu nom ni el de les persones que puguin sortir en els seus comentaris
seran mencionats en els informes escrits resultants de I'estudi i que se se li enviara un resum de

I'informe de I'estudi un cop finalitzat el mateix.

Si esta d’acord a participar en I'estudi, signi si us plau aquest formulari:

Accepto participar en l'estudi esmentat, desenvolupat per en Mario Montero doctorand de la

Universitat de Girona:
e Participar en I'estudi
e Que s’enregistrin les entrevistes en les que participi

e [ entenc que tant la meva identitat com la de les persones que pugui citar en I'entrevista

no seran mencionades en cap dels informes escrits que es facin d’aquest estudi.

Nom i cognoms........ccccccceeveuuennee

Signatura.......ccceceeeeeveecienencnennns
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Annex 5

Continguts lloc web (http://www.catedraautismeudg.com/families/que-es-autisme/)

Queé és I'Autisme?

Que és I'Autisme?

[’autisme ¢s un terme generic que s utilitza per fer refereéncia als Trastorns de
I’Espectre Autista (TEA). Els Trastorns de I’Espectre Autista son un conjunt
d’alteracions que afecten al neuro-desenvolupament infantil.

La forma en la que aquestes alteracions es manifesten varia molt d un nen a 1’altre, per aix6 es parla d’un “espectre”.
Existeixen, doncs, diferents maneres en les que els simptomes d’aquest tipus de trastorn apareixen, i la gravetat dels
mateixos varia d’uns casos a alfres.

A més, I"autisme és més comu en nens que en nenes i tenen lloe per igual en qualsevol grup cultural i social.

Algunes persones amb autisme afirmen que el mén els aclapara i que aix6 els hi provoca ansietat.

En particular, mostren dificultats en entendre i relacionar-se amb altra gent 1 afrontar el dia a dia: anar al col-legi, a
la feina, o la vida social amb la seva familia o amics.

Quines son les dificultats principals?

Les persones amb autisme mostren dificultats principalment en: comunicacié, interaceié social i interessos
restringits i/o repetitius.

m Comunicacié. Dificultats en interpretar el llenguatge tant verbal com no verbal (com gestos o tons de veu). Per tant,
poden tenir problemes en fer servir o entendre:

Expressions facials
Tons de veu
Bromes

Sarcasme

o o o o

m Interaccio social. Les persones amb autisme tenen dificultats per reconeixer 1 entendre les intencions 1 emocions
dels altres 1 també en expressar les seves propies emocions. Aixo fa que els hi sigui molt complicat “navegar™ pel
moén social en el que vivim.

= Interessos restringits i conductes repetitives. El mon pot resultar molt confos 1 imprevisible per la gent amb
autisme, que sovint prefereixen una rutina diaria en la qual puguin saber el que passara cada dia i amb la que se
senten segurs. Poden ser molt rigids i tenir dificultats amb la idea del “canvi”. També presenten interessos
restringits.

També cal tenir en compte les dificultats sensorials: la gent amb autisme pot experimentar sota (hipo) o sobre (hiper)
sensibilitat davant de diferents estimuls com per exemple sons, olors, temperatures o gustos.

La causa exacta de "autisme encara s’esta investigant. Les investigacions més recents apunten a una combinacié de
factors genétics i factors ambientals.


http://www.catedraautismeudg.com/families/que-es-autisme/
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No hi ha una cura per |’autisme, ja que no €s una malaltia sind un conjunt de trastorns que es manifesten amb diferents
simptomes.

No obstant, si que existeixen técniques i estratégies que han estat provades com eficaces en la millora del
desenvolupament d’habilitats 1 de la qualitat de vida de les persones amb autisme.

Recorda: el teu fill no és un “nen autista”, sind un “nen amb un trastorn de 1’espectre autista™; és a dir, un nen que té
una personalitat inica, igual que qualsevol altre nen. Per aixo, I’expressié d’aquest trastorn en el teu fill, la
simptomatologia i les seves capacitats presents i futures seran diferents a la d’altres nens amb TEA.

Encara que sembli que no es vol respondre a la pregunta, la realitat és que cada nen i cada persona amb TEA tindra
habilitats i dificultats diferents, per tant les implicacions immediates a llarg termini dependran molt de les
caracteristiques personals 1 dels suports 1 intervencions als que pugui accedir.

Quan el nen és petit es recomana comencar un programa d'intervencié especialitzada el més aviat possible. Si la
persona amb autisme €s un adolescent o un adult, s'haura de treballar per facilitar-1i la seva inclusié en els entorns
escolars i/o laborals, tenint com a objectiu maxim 1'autonomia i el benestar fisic i emocional. Moltes entitats
publiques 1 privades, desde fundacions fins a associacions de families estan lluitant perqué aixo sigui possible.

No existeixen receptes, perd algunes recomanacions generals serien:
» Buscar una associacio de families per aprendre i compartir experiéncies 1 recursos
» Formar-se, tant a través de cursos especifics com de lectures

m Parlar-ne i buscar suport en la vostra familia i el vostre entorn. Reconéixer que teniu un fill/a tnic 1 diferent és el
primer pas per superar els reptes 1 perque el vostre fill/a pugui millorar

m Buscar moments 1 espais perque vosaltres com a pares us pugueu relaxar, parlar 1 retrobar-vos. Per poder ajudar al
vostre fill/a primer heu d'estar bé vosaltres!

Segons els estudis no hi ha un tipus d'escola millor que un altre. Cada cas és finic i cada familia es sentira més
comode en entorns i suports professionals diferents. Tot 1 aixo tant els professionals com les families haurien de
lluitar per aconseguir entorns inclusius on tots els nens 1 nenes es puguin sentir atesos 1 acollits correctament,
independentment de les seves caracteristiques 1 peculiaritats personals.

Metodologies que tinguin un aval cientific reconegut. Les Guies de les Bones practiques recomanen metodologies
especifiques que tenen un reconeixement cientific internacional. Els professionals tenen el deure d'estar formats en
aquestes metodologies i proporcionar objectius concrets de treball als familiars. La formacié a les families és
actualment una de les vies més utilitzades perqué aquestes es sentin amb les eines i estratégies necessaries.
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Existeixen moltes creencies erromies sobre les persones amb TEA:
w Sdn aixi perqué els seus pares no els estimen o perqué no els han educat bé.

FALS! L’autisme és una alteracié neurologica cronica que no té res a veure amb la crianca rebuda. Els nens no
poden evitar les conductes que presenten, perd moltes d’elles es podran modificar mitjancant les intervencions
adequades.

n Tots els nens amb TEA tenen retard mental.

FALS! Tot i que en alguns casos poden existir alteracions cognitives associades, hi ha nens amb TEA que tenen
puntuacions de coeficient intel-lectual normals 1 alguns inclis superior a la mitjana.

n Tots els nens amb TEA sén molt intel.ligents.

FALS! Moltes vegades els casos que es veuen per televisié o en pel.licules son de persones molt intel ligents o amb
altes capacitats en alguna area, perd aquesta no es la realitat de la majoria de persones amb TEA. Ens trobem amb una
gran varietat de coeficients i de capacitats.

m No sén capagos de comunicar-se, no miren als ulls, no somriuen ni responen a les mostres d’afecte.

FALS! Les habilitats socials dels nens amb TEA es troben afectades de manera variable 1 diferent en cada cas.
Alguns nens son diagnosticats més tard, en 1’adolescéncia o inclis després, ja que les alteracions existents son dificils
de percebre doncs poden presentar un llenguatge i un comportament aparentment adequat. A més, els nens i nenes amb
TEA presenten dificultats pe interpretar i reconéixer les emocions dels altres i, a vegades, les seves expressions
emocionals no s’ajusten a les situacions en les que tenen lloc i sé6n diferents a lo socialment esperat. En qualsevol cas,
son sensibles a les mostres d’amor i estima, i expressen els seus sentiments i les seves preferéncies, tot 1 que, en
ocasions, ho facin d’una manera diferent a la de la resta de nens de la seva edat.

» La causa de I’ autisme esta relacionat amb [’administracié de vacunes, intolerancia alimentaries (gluten,
caseina), o intoxicacic per metalls pesats (mercuri, plom).

FALS! Aquestes teories no tenen aval cientific i han estat totalment rebatudes.
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