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Editorial

ns és molt grat fer-vos a mans el pri-

mer numero de la revista de I'Equip
eipea. Us presentem aquest nou projecte
amb il-lusié, ganes de continuitat i, tam-
bé, incerteses. Com succeeix a la vida,
amb les relacions humanes i en el treball
terapeutic. En aquesta época obscura
de retallades i reduccionismes de tota
mena, volem aportar una nova eina més
que redundi en el desig de compartir i de
difondre reflexions i experiencies, teories
i practiques des de la comprensié del
trastorn autistic i de la persona i I'entorn
que el pateixen. L'objectiu de la revista
és el d’afavorir la posada en comu d’ei-
nes que alleugin el malestar i dolor men-
tal que representa aquest trastorn i que
aportin pensament per trobar noves vies
relacionals i terapeutiques.

Estem a favor de la personalitzacié
dels tractaments, de I'escolta i la mirada
atentes, disponibles i permanents, de
I'ajut al desenvolupament de les poten-
cialitats de tots els agents terapeutics, de
la cura als cuidadors i, com a instrument
insubstituible, de la comprensié dels fun-
cionaments mentals.

Les persones que han participat en
aquest primer numero ho han fet a pe-
ticid nostra i desinteressadament. Ex-

pressem a totes elles el nostre sincer
agraiment pel fet de que hagin acceptat
col-laborar en el nou projecte: la Rosa
Robelld, la Dra. Eulalia Torras de Bea, el
Dr. Jorge L. Tizén, I'Elena Fieschi, I'Eva Ve-
lazquez, la Lali Bullich, I'Ester Larroya, la
Carme Navines, el Dr. Cipriano Jiménez,
la Paula Estévez i els equips de la Funda-
cién Menela.

Hem volgut preparar-vos una bona
rebuda, amb dues generoses amfitriones,
tot encarregant a l'artista que ens pintés
la facana de la revista i a la mestra i refe-
rent de terapeutes que obris la porta als
convidats, als lectors, amb la seva salu-
tacié. Dins, articles teorics, experiencies,
un reportatge sobre un centre que esta
d’aniversari i un reconeixement a una
pionera en l'estudi de l'autisme -oblidat
el seu record entre la corrent oficial- que
desitgem que us semblin tan interessants
i suggeridors com nosaltres els trobem.

Amb desig de continuitat i amb les
ganes i necessitat de que ens feu arribar
les vostres opinions per millorar i fer més
profités aquest nou projecte, us convi-
dem a una amable i fructifera lectura. ®

Josep M2 Brun,
Susanna Olives i Nuria Aixandri
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Salutacio

— Eulalia Torras de Bea -

Psiquiatra i
Psicoanalista. FETB'

1 Fundacié Eulalia
Torras de Bea.

na salutacié cordial en nom

d’eipea, la nova revista di-
gital dedicada als problemes
del mén TEA. Moltes gracies als
editors per oferir-me 'oportuni-
tat de donar-vos la benvinguda
a aquesta experiéncia i presen-
tar-vos la revista.

Crecqueelcontingutd’aquest
primer nimero, per si mateix, déna una
clara idea de les caracteristiques i els
objectius d’aquesta publicacié que posa
emfasi en 'escolta i el pensament per a
aprofundir en la reflexid i la comprensié
dels autismes. Cada un en la seva fun-
cid, tothom que hi té alguna relacié pot
aportar i aprendre’n coses.

Aquest espai esta obert a tothom,
pero adrecat en especial als familiars de
les persones afectades i als professio-
nals i cuidadors que en tenen cura des
de la clinica, I'ensenyament i el treball
social.

Veiem que s’aprén a ajudar al nen tot
ajudant-lo, compartint amb les altres
persones que també l'ajuden. Aquesta
publicacid, doncs, és una contribucio a
compartir, a aprendre, a oferir el que
cadascu va aprenent.

Tractaré de descriure la imatge glo-
bal que em suggereix el conjunt d’arti-
cles que composen aquest primer nu-
mero. Situaré en el centre de la imatge
un nen amb problemes en la franja TEA
escolaritzat a I'escola ordinaria. A una
anella al voltant situo els responsables
d’atendre aquest nen des de tots els
angles, coordinats pels professionals
clinics i pedagogics. Es veuen també
tots els preparatius per tal de crear el
grup de professionals que s’ocuparan
personalment del nen i de les diferents
arees del seu aprenentatge i progrés
en general. El grup es va creant en la
mida en que es veuen les necessitats i
es van integrant les persones apropia-
des: psicoleg, mestra, tutora, logopeda,
etc. fins a un grup que pot integrar un
numero fix de persones i d’altres que hi
participen solament en determinades
situacions.

A mesura que es reuneixen, col-la-
boren, es comuniquen, es coneixen, es

Salutacio

van creant els vincles que fan més facils
els intercanvis, la comprensié i la feina.
Aquestes reunions han de tenir suficient
continuitat com per aportar resultats,
com per tenir validesa. Tot aixo, en el
meu cap, equival al que va també pas-
sant, lentament perdo molt validament,
en el cap del nen: crear vincles, articular
experiencia, comunicacid, comprensio,
significats i més coses.

Evidentment aquesta imatge és molt
simplificada. Per acostar-la a la realitat,
hem de col-locar a un lloc o altre de la
imatge els companys de classe, els pa-
res dels companys, els altres professio-
nals de I'escola, altres adults que també
hi treballen; cuidadors i cuidadores.

Al voltant d’aquest important pro-
cés es preparen també altres processos
i altres progressos que s’aniran també
integrant: es creen eines per avaluar les
dificultats i capacitats del nen (tests) i
que utilitzaran també altres nens que
necessiten atencions del mateix tipus;
s’estudia el joc com a pega que cada
nen utilitzara a la seva manera; s’escol-
ta als pares i als germans, com a fonts
de molt coneixement del nen i del seu
entorn, que a la vegada reverteix sobre
el context i els seus components. Final-
ment es crea el marc teoric que envolta
i conté la imatge.

Aquesta imatge que em suggereix
el contingut d’aquest primer numero
ve a representar la construccié pro-
gressiva de I'equip que atendra al nen
gue he col-locat al centre i, per aquesta
via, representa també la construccid
de I'equip per a cada nen que necessita
ser ates, sempre que el podem atendre
adequadament.

Crec que tot aquest conjunt que
composa el primer nimero ddna idea
també del que seran els nimeros se-
glients i per tant la revista: un espai
obert on s’escolta la veu dels professio-
nals de la psicologia i I'ensenyament,
pero també es valora la veu de tots
aquells que poden aportar coneixement
des de tots els angles de la vida del nen.
Un espai on es comparteix i cada un
aprén dels altres en benefici de tots.
Una eina a aprofitar i gaudir. ®
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Jorge L. Tizon

TRASTORNS DE PESPECTRE
AUTISTIC I TRASTORNS GENERALIT-
ZATS DEL DESENVOLUPAMENT: PER UNA
PERSPECTIVA RELACIONAL DE LA
SEVA COMPRENSIO I CURA'

- Jorge L. Tizén” -

Psiquiatra i neuroleg, psicoleg,
psicoanalista (SEP-IPA). Professor de
PInstitut Universitari de Salut Mental,
Universitat Ramon Llull, Barcelona.

1. DEL PER QUE
D’UNA PSICO(PATO)
LOGIA BASADA EN
LA RELACIO
Com vostés saben,
fa anys que estic
immers en lintent
d’ajudar a un replan-
tejament de la psicopatologia des del
punt de vista relacional. Va ser un cami
iniciat amb la “Psicologia basada en la
relacié” i que ara voldria poder comple-
tar amb la “ basada en la relacié”. Aixo
significa que, tant per la psico(pato)logia
com per la psiquiatria, la meva perspec-
tiva teorica, clinica i organitzativa parteix
de considerar-les com a disciplines que
s’haurien d’orientar cap a l'estudi de les
relacions (internes i externes) interhu-

manes.

Al cap i a la fi, els diversos quadres
psicopatologics, tal i com avui sén de-
finits per qualsevol psicopatologia, es
mostren i estudien en la relacid, en la

”ou

interaccidé: una persona “és boja”, “psi-
cotica”, o és “neurotica”, “obsessiva” o
“fobica” pel que fa i diu a altres persones
o davant d’altres persones. El que esta al-

terat en totes les persones amb quadres

psiquiatrics, amb psicologia patologica,
és la sevarelacié amb les altres persones,
amb algunes d’elles i amb ells mateixos.
Per aixo diem que tota psicopatologia es
manifesta en la relacio, en les relacions.

Aquesta perspectiva de la psicopa-
tologia em fou suggerida a partir de la
meva feina amb diversos serveis assis-
tencials, no només psicologics, també
medics, de treball social, d’atencié a la in-
fancia, d’atencié a la infancia amb mesu-
res protectores, d’escoles bressol, perso-
nal dels serveis de justicia i molts altres i
diversos serveis comunitaris amb els que
he tingut la fortuna de poder treballar.
També per les discussions amb alumnes
i professors d’orientacié conductista de
la Universitat Autonoma de Barcelona en
els anys en que vaig ser-ne docent. Des
d’aleshores, i més amb I'experiéncia co-
etania de la medicina de capcalera, vaig
prendre consciencia sobre com aquesta
nova perspectiva relacional no estava
confinada tan sols a la psicoanalisi: si
bé en la meva aproximacio partia de la
meva experiencia clinica i docent, il-lus-
trada per les obres de Liberman (1978)
i Horowitz (1991), aviat vaig adonar-me
de que posseia nombrosos punts de con-
tacte amb els desenvolupaments d’altres
orientacions de la psicologia i de la psico-
patologia.

Per descomptat que hi ha tota una
serie dautors i clinics treballant en
aquesta linia també des de fa decennis.
Per exemple, des de diverses perspec-

Taduccid realitzada per I'equip eipea de l'original en castella.

2 Fundador i Ex-Director de I’Equip Pilot en Salut Mental Comunitaria “Unitat de Salut Mental de La Verneda, La Pau i La Mina” i de I'“Equip de
Prevencié en Salut Mental — EAPPP (Equip d’Atencid Precog als pacients en risc de Psicosi)”.

tives relacionals, Liberman, Winnicott,
McKinnon, Cooper, Steiner, Emde, Stern,
Horowitz, Coderch, Avila, Rodriguez Su-
til, Talarn, I'“escuela psicopatoldgica del
Pisuerga” (Colina, Alvarez i altres) o els
nostres propis equips i investigacions
(almenys des de 1978 i 1982). També
les perspectives basades en la menta-
litzacié (Fonagy, Bebington...), les pers-
pectives basades en la neurobiologia de
les relacions objecte (Kernberg, Schore,
Bucci, Pankseep i Bevin...), perspectives
psicoanalitic-relacionals (Avila, Coderch,
Rodriguez Sutil, Daurella....), perspectives
“narrativistes relacionals” tipus Fernan-
dez Liria i col-laboradors, “estrategiques”,
tipus Watzlawick o Nardone, etc.

A més, sembla que actualment con-
vergeixen en aquesta perspectiva de la
«psicopatologia basada en la relacio»
nombrosos enfocaments contemporanis
de la psicopatologia i les terapies psicoso-
cials, alguns fins i tot aparentment molt
distants entre si. Per exemple, els enfoca-
ments de Millon, Davis i Ellis (1994, 1998,
2006), diverses perspectives de la «cog-
nicido social» (Freeman, Garety, Ames,
Combs...), les actualitzacions de diversos
models i terapies de base empirica, com,
per exemple, la Terapia Racional Emoti-
va, varies de les quals han desenvolupat
fins i tot models i enfocaments terapéu-
tics basats en la realitat virtual (David et
al., 2013). Tanmateix, com deiem, seria
una perspectiva en la que posseim nom-
brosos punts de contacte també amb la

«psicopatologia» cognitiu-conductual
del tipus Bentall, o Millon, Davis i Ellis,
narrativista-cognitiva tipus Geekie i Read
(2012), cognitiu-dialéctica, contextual
“radical” tipus Marino Alvarez, etc.

La realitat és que els diversos qua-
dres psicopatologics, tal i com es defi-
neixen a qualsevol psicopatologia, cada
cop més es mostren i s’estudien en la
relacio, en la interaccid. El desenvolupa-
ment d’aquest programa d’investigacid
psicopatologic, per tant, no es troba en
contradiccié amb la progressiva implan-
tacié en investigacido (pero també en
terapia) de les Tecnologies de la Infor-
macid i la Comunicacié (TIC). En la meva
opinid, si no ens posem massa fobics, el
desenvolupament de les TIC en psicolo-
gia ajudara a la investigacid i a la tera-
pia. Per exemple, avui ja s’esta investi-
gant no només sobre les repercussions
cerebrals de la relacid i les seves alte-
racions, sind, també, sobre processos i
sistemes de reconeixement automatic
de postures, gestos, actituds...: reco-
neixement automatic de «relacions», al
capialafi

Partint de I"Gnic punt de vista que
conec amb alguna profunditat, el psicoa-
nalitic-relacional, crec que avui posseim
suficient coneixement acumulat des del
vertex psicoanalitic i psicologic en gene-
ral com per poder parlar dels patrons,
estructures o organitzacions de la relacio
que hem especificat en diversos treballs
almenys des de 1978 (cfr. per exemple
Tizon 1978, 1982, 1998, 2011, 2014,
2015), en part seguint la idea dels mo-
des biopsicologics d’Erikson (1963), les
posicions de Klein (taula 1), o d’altres in-
vestigadors com Liberman (1976), Emde
(2011), Stern (2005), etc. Sén formes
d’organitzar les nostres conductes, la
nostra ment i les nostres relacions inter-
personals per evitar el patiment i, sobre-
tot, el patiment produit per les emocions
desagradables (majoritariament produi-

des per les vivéncies relacionals internes
o externes).

Per exemple, crec que hi ha un acord
forca generalitzat per considerar les
formes de relacié perseguida (o perse-
cutoria), dramatitzadora, evasiva, racio-
nalitzadora, emocionalitzada, intrusiva,
evacuativa i «emocionalment inesta-
ble». També, de les organitzacions (psi-
copatologiques) paranoide, histrionica,
fobica-evitativa, obsessiva-controlado-
ra, melancolica-maniaca, perversa, ad-
dicta, incontinent, simbiotica-adhesiva
i «emocionalment desequilibrada» o
limit, més emparentades amb la psico-
patologia.

Els models o formes de relacié sén
pautes o sistemes d’interaccid entre els
éssers humans que inicialment es posen
en marxa per les emocions primitives
(Pankseepp i Bevin, 2012), assentats,
doncs, en la nostra genetica i la neuro-
biologia, i modulats a través de les re-
lacions significatives de tots nosaltres,
en particular en els nostres primers anys
de vida, en la nostra crianca. Alguns psi-
copatolegs relacionals escullen aquests
models que acabem d’enunciar o altres
de similars per la seva base psicobiologi-
ca, magistralment descrita per Erikson ja
I'any 1963 o per Brazelton i Cramer I'any
1993. Altres ho fan per la tradicio psico-
patologica, o perque coincideixen amb
la hipertrofia de determinats trets domi-
nants en els diversos tipus de personali-
tat, patologica o no (Livesly, 2001). Com
més repertori o models puguin ser acti-
vats posteriorment en situacions diver-
ses per I'individu, més gran és la llibertat
personal respecte a la historia passada i
a les situacions presents, més complexa
i desenvolupada és la trama de la seva
identitat. Amb I'afegit, com diria Bodei
(2014), de que «com més imprevisible es
torna el mén, més rellevancia adquireix
la tasca individual d’identificar i fixar el
pern sobre el que es fa girar la propia

identitat».

En aquest sentit, les que prefereixo
anomenar «organitzacions psicopatologi-
ques de la relacio» sén formes d’organit-
zar les nostres conductes, la nostra ment
i les nostres relacions interpersonals per
evitar el patiment i, sobretot, el patiment
produit per les emocions desagradables,
pero de forma tan repetitiva, tan exage-
radament rigida, que resulten clarament
desadaptatives (Taula 2). En cada moment
relacional, en cada persona i en cada or-
ganitzacid interna momentania de la seva
personalitat -i fins i tot en cada familia,
cada grup i cada dol- existirien uns mo-
dels relacionals dominants i uns models
o organitzacions relacionals dominats o
secundaris, amb una rotacid o intercanvi
incessant entre uns i altres. Només quan
la situacid posseeix unes caracteristiques
externes molt marcades (persecutories,
fobogenes, melancolitzants, o psicotit-
zants...) l'organitzacio resultara més fixa o
estable (i més comuna entre els diferents
subjectes). En realitat, la major part de la
personalitat i les relacions s’estructuraran
segons aquest model: per aixo prefereixo
anomenar-lo «organitzacidé» o «estructu-
ra psicopatologica».

Aquesta perspectiva pot ser util tant
per la psicopatologia individual, com per
la dinamica de grups i families (en la li-
nia que, per exemple, va engegar Wil-
fred Bion amb els seus “suposits basics
grupals”), pels processos de dol... Tots
aquests fenomens psico(pato)logics po-
den estudiar-se des del punt de vista de
les estructures, organitzacions o patrons
relacionals que estan en la seva base.
Un moment clau del desenvolupament
d’aquest paradigma va ser la descripcio
realitzada per Melanie Klein (1930, 1945,
1946, 1957), de les dues-tres “posicions”
relacionals basiques, que ja fa anys em
vaig atrevir a esquematitzar i matisar
amb una perspectiva que resumeixo a la
taula 1.
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Jorge L. Tizon

Taula 1. Diferéncies entre les principals posicions i moments evolutius del desenvolupament
des d'una perspectiva post-kleiniana

Caracteristiques

Relacions d'objecte
predominants

Ansietats dominants

Defenses dominants

Emocions 1 sentiments
caracteristics

Tipus de fantasies
inconscients basiques

Funcions emocionals

MOMENTS
CONFUSIONALES
PRIMITIUS

Aglutinaci6 o simbiosis
self-objecte

Confusionals primitives,
catastrofiques, de
"diferenciacio-
indiferenciacid"

Autisme,

funcionament primitiu dels
M.D. "psicotics", amb
dificultats en I'escissio
primitiva

Terror (a 'aniquilacio,
davant la diferenciacio,
terror "sense nom")
ingenuitat / beatitud...

Des-integrades,
de confusid, simbiosi,
indiferenciacio,
aglutinacio self-objecte

Elements beta +++

Incontinéncia.

POSICIO ESQUIZO-

PARANOIDE

Relacions d"'objecte
parcial"

Persecutories

Mecanismes
de defensa
"psicotics”

Temor, ira, rabia...
Amors Idealitzats
Enveja

De Desconfianca

Elements beta + elements

alfa -->
F.E. "projectives":

Incontinéncia
Des-esperanca
Des-confianca

POSICIO :
"REPARATORIA"

Relacions d"'objecte
total"

"Reparatories"

("Depressives" en el sentit de
M. Klein)

Mecanismes
de defensa
"neurotics"

Defenses
maniaques

Pena, nostalgia,
enyoranga...
gelosia, culpa

De Confianca

Elements alfa -->
Funcions Emocionals
"introjectives" :

Contencio
Esperanca
Confianca
Amor-solidaritat

tancia de les relacions en els trastorns
mentals, en la psicopatologia...| per la
genomica cerebral, la neurologia mole-
cular i I'endocrinologia (Brazelton i Cra-
mer, 1993; Trevarthen, 1998; Rholes et
al, 2004; Fonay et al. 1990, 2002; Read et
al. 2009; 2015; Varese et al. 2012; Talarn
et al. 2013; Apter i Palacio, 2014...). Un
arc de boomerang que es torna contra
el reduccionisme, pero no s'amoinin, els
seus defensors I'esquivaran...

En definitiva, estem en transit de po-
der superar en psicopatologia l'eterna
discussido “etiologica” nature-nurture.
Ara ja podem dir amb més fonaments
empirics (i no només clinics) que la dis-
cussio real hauria d’atényer al significat
de la conducta (i les representacions
mentals) anomala, del “simptoma psi-
copatologic”. |, per tant, del context: el
context fonamental d’aquest senyal de
psicopatologia és fisiopatologic, és mera-
ment conductual, és social, és relacional

(és a dir, psicosocial)? En aquest sentit,
podriem considerar una estructura o or-
ganitzacio (psicopatologica) de la relacid
suficientment diferenciada i definida si
poguéssim caracteritzar per a la mateixa
almenys una serie de factors o elements
diferencials ben definits, amb suficient
intensidé nuclear i no massa extensié nu-
clear, com dirien els epistemolegs. Per-
sonalment, més des d’un punt pragmatic
i clinic, proposo diferenciar-les en primer
lloc per les formes de presentar-se a la
vida social, en I'entrevista i en les clas-
sificacions psiquiatriques a I'ds, demos-
trant uns models de relacions externes
identificables (Factor A o de “Relacions
externes”). En el Factor B de cada patrd
o estructura psico(pato)logica crec que
hauriem de considerar les seves relacions
amb el cos i el si-mateix corporal (de tan
gran importancia per l'assisténcia mo-
derna), el balanc introjeccié/projeccio i
les formes del mateix, la combinatoria i

interjoc de les emocions i motivacions
fonamentals en aquesta organitzacio re-
lacional, una organitzacié particular del
Joiles defenses (i, per tant, del Self), aixi
com una constel-lacié particular d’objec-
tes interns i relacions entre els mateixos.
El Factor C hauria de considerar la psi-
cogeneética d’aquesta pauta o estructura
relacional (sempre interna-externa: que
és el que desencadena, posa en marxa,
consolida o fa eclipsar-se cada model
de relacié en la historia personal i en
els esdeveniments vitals?). La qual cosa
implica un Factor D, també diferencial
per cada estructura: com es comporta
aquest tipus d’organitzacid, val a dir, els
pacients dominats per la mateixa, en el
tractament, en la relacié terapéutica? A
quins tipus de transferéncia acostumen
a donar lloc? Conseqlientment: quines
cures i normes técniques especifiques
cal adoptar quan predomina aquest mo-
del o estructura relacional?

Taula 2. Modes o pautes de relacid i organitzacions psico(pato)logiques de la relacié

FORMA DE RELACIO (Mode Biopsicolagic,

pauta o “model de relacié”)

RELACIO

ORGANIZACIO PSICOPATOLOGICA DE LA

Qdi, atacs als vincles
Pensament paranoide
i dificultat per reparar

Depressio major i trastorns

Capacitat per pensar i
reparar

Trastorns "neurotics"

conseqiients Inhibicid i greus trastorns
del pensament.
Inhibicio de 'accio o
"tempesta de moviments"
Trastorns Trastorns autistics,
estructuralment confusionals i psicotics
relacionats greus

paranoides

(Segons les investigacions cliniques de M. Klein, W. Bion, D. Meltzer i les matisacions recollides a Tizon, 1997,

2011, 2014).

No és aquest el lloc ni el moment
per fonamentar la necessitat d’aquest
model de psicopatologia ni els seus (nom-
brosos) posits empirics. En la mesura en
qué posseeix aquests suports empirics
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(a banda dels clinics) ha estat combatut
acerrimament pel model de psicopato-
logia «biocomercial», especialment en
els camps dels TEA i els TGD, ja des de
fa anys.

Tant els estudis microestructurals
i funcionals del cervell, del seu neuro-
desenvolupament i de la seva plastici-
tat, com els estudis genetics del darrer
decenni, porten a revaloritzar la impor-

1 Dramatitzadora “Histrionica”

2 Evasiva “Fobica-evitativa”

3 Racionalitzadora “Obsessiva-controladora”

4 Emocionalitzada o “Lirica” “Melancolica-maniaca”

5 Intrusiva Perversa i addicta

6 Actuadora Incontinent mitjancant I'accié
“Operatoria” Alexitimica

7 Perseguida Paranoide o “bunqueritzada”

8 Ruptura psicotica “Simbiotica-adhesiva” i fragmentada /

“Adhesiva-autistica”

La inestabilitat relacional Els desequilibris borderline o limits
(Relacié emocionalment mal modulada |(La relacié emocionalment desequilibrada)
i inestable)

Un pediatra, amoinat per la dishar-
monia en el desenvolupament d’un bebé
de sis mesos, va sol-licitar la meva ajuda
per una observacio del nen i de la rela-
ciéo amb la mare mitjancant la técnica,
derivada de l'observacio de bebeées, que
hem anomenat observacid terapeutica

en la infancia (OTI) (Tizén et al., 2000,
2003, 2004, 2008...). Quan va comengar
l'observacio, el bebe tenia ja vuit me-
sos i tant la mare com el pediatre -més
aquest segon, almenys de forma mani-
festa- deien estar molt amoinats pel nen:
gairebé no mirava a la mare, no somreia,

«xisclava més que plorar» amb gran fre-
qiiencia i de manera que la mare deia
«no entendre el que el nen volia». A més,
feia poc que havia comeng¢at amb una
pauta de «fer-li cops de cap» a la mare
cada cop que aquesta deixava que s’hi
aproximés. També era aquest el sistema
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per adormir-se, en especial a les nits: no
com un mer «capcineig» o «balanceig»,
sind fent-se continus cops contra les ba-
ranes del bressol.

Resumint el que vaig poder col-legir
tant per la meva propia percepcio com
de la realitzada per una observadora en
les seves visites al domicili, diria aqui que
vam poder arribar a comprendre que
aquesta mare, pel que semblava greu-
ment deprimida i amb el marit absent
per causes laborals durant mesos, en
nombroses ocasions no proporcionava
cap resposta a les peticions -no cal dir
que desorganitzades i dificils d’entendre-
del seu bebé. La situacio era tan greu que
en més d’una ocasio es va poder obser-
var a la mare, estirada i esbraonada al
llit, amb el bebé col-locat a sota del seu
brag dret i com el bebe comencava a rep-
tar «com volent introduir-se dins la mare
a través de l'aixella»... La mare quasi no
responia i el nen comen¢ava aleshores
amb els cops de cap, conducta que exhi-
bia també sovint en els moments en qué
la mare I'apropava al seu pit.

Aquest tipus de comportament i de
relacio, observades preco¢ment, ens
van impressionar vivament perqué coin-
cidien quasi exactament amb pautes ja
descrites per Esther Bick (1968, 1986) o,
entre nosaltres, per Corominas, Torras,
Viloca o Larban... i que ja feia anys ve-
niem observant i descrivint en diversos
seminaris d’Observacié Psicoanalitica
de bebes i nens i en grups d’observacio
amb objectius terapéutics en els que he
participat o coordinat (Abell, 1984; Ti-
z0n, 2001): nens que a diversos nivells
posseien ja signes indicatius de “reac-
cions autistiques” o psicotiques, que ma-
nifestaven simptomes externs similars...
i que s’auto-administraven “sensacions
(de mare?)” de la forma que podien. Els
“cops de cap” contextualitzats passaven
a tenir un altre significat, molt més adap-
tatiu, pero insuficient: penetrar en el cos-
ment de I'nica persona cuidadora.

2. UN BREU APUNT SOBRE LA
“RUPTURA PSICOTICA PRE-PUBERAL”
| LA RELACIO ADHESIVA-AUTISTICA
La definicio de psicosi que venim de-
fensant fa decennis, resumida a la tau-
la 3, considera sobretot dos elements

o problemes nuclears clau: la falta
d’integracié de la personalitat i la iden-
titat, i les dificultats pel processament
de les informacions (en particular, de
les aferéncies emocionals i cognitives
inicials). Per aix0 crec que aquesta de-
finicié pot ser aplicada, en termes ge-
nerals, per suposat als trastorns gene-
ralitzats del desenvolupament i, a més,
a les sindromes autistiques i similars:
en ambdds casos hi ha defectes en la
integracio de la personalitat en forma-
cid i problemes greus en la modulacié
de les emocions primitives (i, en par-
ticular, de la por, la ira, la indagacio,
I'aferrament...). Per tant, trencaments
de la capacitat diacritica, de la diferen-
ciacio realitat interna/realitat externa,
i, conseqlientment, alteracions severes
en les relaciones interpersonals.

Malgrat tot, per mi resulta clar que
la utilitzacié del terme psicosi per al-
guns trastorns greus de la infancia:

1) No compleix exactament els cri-
teris de psicosi emprats de forma co-
muna en la psicopatologia descriptiva.

2) Comporta un cert component de
metafora o extensié del concepte.

3) Remet a formes de relacié dels
nens tan diferents com les d’un autista
greu “encapsulat” i un nen severament
desorganitzat per la irrupcié no modu-
lada d’emocions i fantasies greument
persecutories, o desbordat per qualse-
vol de les emocions primigenies.

4) Facilita el pensar que aquests
processos adaptatius precisen de
TIANC: Tractaments Integrals Adaptats
a les Necessitats del subjecte i la seva
familia a la Comunitat, tal com hem
practicat en els altims vint anys i resu-
mit en publicacions com les de 2013 i,
sobretot, 2014.

Es a dir que, el que per simplificar
se sol anomenar “psicosi de la infan-
cia”, implica quadres clinics molt va-
riats, edats variades, predomini de la
desorganitzacio, no integracio... El que
assimila aquests quadres diversos sén
aguestes caracteristiques inferides:
trastorns en la integracio, trastorns en
la relacio social, trastorns en la diferen-
ciacié realitat interna/realitat exter-
na... Per aixo inclouen sempre el que
s’ha anomenat déficits disharmonics

de vessant psicotica, distorsions psico-
tiques precoces de la personalitat i or-
ganitzacions distimiques de naturalesa
psicotica. La classificacio psicopatolo-
gica de la primera infancia “0 a 3” té
I'avantatge de que, almenys a la seva
versio de 1998, incloia a més un intent
de classificacié de les relacions en les
quals viu el bebé i el nen.

La mateixa naturalesa heterogenia
i proteica de les seves manifestacions
fa que les linies d’investigacid sobre
aquestes formes de relacié infantils
siguin enormement variades, sovint
divergents i ocasionalment contradic-
tories. Pero a dia d’avui, pensem que
continuen sent necessaries les investi-
gacions genetiques, bioquimiques, del
neurodesenvolupament i la neurofisio-
logia funcional, la etologia, els estudis
familiars biopsicosocials, el cognitivis-
me, la psicoanalisi...

Tant des d’una perspectiva rela-
cional com des la psicologia del des-
envolupament, aquest tipus de ma-
nifestacions, alhora tan diverses i tan
primitives, ens haurien de fer pensar
gue estem veient manifestacions de
reaccions adaptatives davant de trau-
mes o problemes neurologics (cere-
brals) i/o psicologics greus, la natura-
lesa exacta dels quals esta encara avui
per dilucidar en molts casos. Les di-
verses formes de presentacid, d’acord
amb els nostres coneixements actuals,
no s’haurien d’adscriure a «malalties
diferents», sind potser a les diverses
formes d’adaptacié del nen i de la fa-
milia a les alteracions fonamentalment
biologiques o fonamentalment relacio-
nals de cada cas, en la seva interaccid
sempre relacional amb la familia i la
crianca rebuda (Acquarone, 2008; Al-
varez, 1999; Larbéan, 2016; Magagna i
Saba, 2012; Manzano, 2010; Muratori,
2009; Tizén, 2013; Tustin 1991; Natio-
nal Center, 2005...).

Aquesta és, al meu entendre, una
consideracio valida almenys en I'ambit
dels trastorns autistics, el trastorn d’As-
perger i els «trastorns generalitzats del
desenvolupament no especificats»: en
la mesura en que, sigui quina sigui la
base (genetica, neurologica-lesional o
relacional primerenca i, per tant, amb

repercussions neurologiques i genomi-
ques) la resposta tant del nen com de
la familia actuen directament sobre la
seva amplia plasticitat cerebral (i psi-
cologica). Avui creiem que aquesta
explicacié de les diferéncies simptoma-
tologiques entre els diversos tipus de
“TGD” (i, per suposat, en els diferents
nens), és molt més ajustada als nostres
coneixements psicosocials actuals i,
sens dubte, molt més “parsimoniosa”
que aventurades taxonomies basades
en el reduccionisme biologista a supo-
sades “malalties neurologiques” o del
“neurodesenvolupament”.

En aquest sentit, tal vegada TEA,
TGD, “psicosis infantils” i “psicosis del
I'adult”, si no ens enceguen afanys ta-
xonomistes i classificadors, queden
connectats per les seves alteracions

fonamentals, que sén comunes: com ja
hem dit, una greu alteracié en la inte-
gracio del self, en la seva constitucio, i
una greu alteracié del contacte amb la
realitat externa, material i social (Ho-
rowitz, 1991, 2004; Volkan 1995; Wi-
lliams, 2014).

Per aix0 cobra especial importan-
cia la determinacié de les organitza-
cions de la relacié dominants en cada
nen, en cada familia i en cada moment
del tractament, fins i tot en els verita-
bles TEA: hauriem de ser més curosos
i determinar-les per poder ajudar mi-
llor quan un infant, per molt que hagi
estat qualificat com a autista, actua
més dominat pel propi autisme o re-
buig de la relacid, o bé de manera més
paranoide, o més adhesiva, o més fo-
bica, o més dissociadora... Com venim

defensant des de fa decennis, cada or-
ganitzacié de la relacié requereix pau-
tes d’aproximacio, entrevista i terapia
diferenciades.

D’aqui que tendim a diferenciar
entre allo adhesiu-autistic, com una
forma més primitiva de relacié (amb
molts elements de defensa contra
tota relacid) i allo adhesiu-simbiotic.
No obstant, aquesta segona forma de
relacié sempre esta present, fins i tot
en els nens més greument autistics. A
més, en la nostra experiéncia, allo ad-
hesiu-simbiotic va predominant sobre
el retraiment autistic segons avancem
en el desenvolupament, en el tracta-
ment integral i en la linia que va des de
I'autisme als TGD d’un altre tipus i les
psicosis “post-puberals” ben tractades
(“esquizofrenia”).

Taula 3. Per una comprensio relacional de les “psicosis pre-puberals” i de les seves semblances amb les
“psicosis post-puberals” (derivada de “Familia y psicosis”, 2014)

Les psicosis:

massives.

® SoOn reaccions humanes inusuals
o davant de dificultats biologiques, psicologiques i/o psicosocials geneétiques,
connates o dels primers anys.

o molt primitives i dificils de modular (per aixo la reaccié és extrema).
® Evolucionen amb dificultats per comprendre i situar-se en el mén, amb confusions

* Amb dificultats per processar i modular les emocions i la visceralitat de les mateixes.
* | perintegrar-se com a subjectes, amb un self, amb una identitat definida:
o sempre hi ha trastorns en el desenvolupament de la personalitat.
o d’aqui els greus trastorns emocionals i cognitius que poden presentar (simptomes
en positiu, en negatiu i de desorganitzacid) i tant primaris com secundaris.
* Evolucionen amb crisis i recaigudes, pero també amb millores i recuperacions.
e AMB CONFLICTES REITERATS | FLUCTUANTS:
o Vinculacié (aferrament) x Formes desviades de la Vinculacié:
= sempre hi ha trastorns de la vinculacidé, de I'aferrament a les persones
significatives, que sén enormement necessaries i, en altres moments, font
de desconfianga o fins i tot terror = entre la Relacié adhesiva-autistica i la
Relacié simbiotica-adhesiva.
o El conflicte confianga/desconfianga és un altre dels fonamentals,
o Integracio x desintegracio (dominant en el TEA i en altres TGD)
o iel de control x descontrol.
* Tots els pacients que pateixen psicosis senten una necessitat exacerbada de controlar el
medi, necessitat que alterna amb moments de crisi i descontrol dels impulsos = “Fobies
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arcaiques”, reaccions paranoides, crisis d’angoixa davant del descontrol...

D’aqui que sigui tan important ajudar a les persones properes a no perdre la confianga en elles
mateixes quan el pacient desconfia d’elles.
| és basic estar en contacte amb la part sana de la personalitat del subjecte, que sempre existeix.

No obstant, és evident que l'organitza-
cio relacional que es fa estable en el cas de
la cronificacié d’alguns d’aquests sindromes
relacionals no és exactament simbiotica-ad-
hesiva, almenys durant la propia infantesa.
Aixo és particularment visible en el cas dels
“trastorns de l'espectre autistic” o “sin-
dromes autistics”, una altra manera més
d’expressar-se les dificultats en el contacte
entre la “ment i el self naixents” i les figu-
res de vinculacié i la realitat externa. Per
aixo preferim parlar d’“organitzacié autisti-
ca-adhesiva“ per aquest tipus concret d’or-
ganitzacid relacional, les caracteristiques
del qual van ser tipificades inicialment per
Kanner i Mahler i aprofundides des del punt
de vista psicoanalitic per Klein (1930, 1945,
1946), Meltzer (1975, 1989, 1990), Tustin
(1981,1986,1991) i altres molts clinics, psi-
coanalitics o de diverses orientacions teori-
co-técniques. Avui sembla provat que exis-
teixen factors neurologics (Schore, 1994;
Cazolino, 2006; Eisenberg, 1995; Feder et
al, 2009; Golse et al. 2009; Ansermet i Mag-
sitreti, 2006; Rizzolati i Sinagaglia, 2006;
Shonkoff i Garner, 2012...) i fins i tot epi-
genetics (Eisenberg, 1995; Feder et al. 2009;
Mcinnes, 2003; Szyf et al, 2008; Shonkoff i
Garner, 2012...), que faciliten aquestes re-
accions i des-adaptacions extremes (la qual
cosa no significa que siguin el factor de risc
fonamental del problema i ni tan sols que
siguin les alteracions primaries): tot el camp
de la investigacio dels efectes biologics i psi-
cologics dels dols durant I'embaras esta pro-
porcionant aqui dades que fa pocs anys era
impensable recollir (Khashan et al, 2008; Li
et al, 2009; Douglas, 2005; Seckl, 2001; Fe-
der et al. 2009...).

Per la cronificacié d’aquestes pautes
relacionals i antirelacionals fins a I'extrem
d’un quadre com els designats com a TEA
o TGD, és fonamental la no elaboracidé o
modulacié de les emocions primitives en
grau greu, ja sigui per les dificultats neu-
rologiques intrinseques mal contingudes
pel medi, ja sigui per greus alteracions de

la triangulacio primigénia i de la seva ne-
cessaria contencid psicosocial i comuni-
taria. | entenent les emocions primitives en
el sentit de “sistemes emocionals”, I'equi-
valent actualitzat de les “pulsions”: aquells
motivadors arcaics ancorats en el soma. Se-
gons Panksepp i Biven (2012), la indagacid,
la por, la ira, I'aferrament, la pena, el desig
i 'alegria-joc. Pero és un tema que, malgrat
la seva gran importancia, no puc desenvo-
lupar aqui.

No obstant, precisament en aquest
sentit, és basic tenir en compte la idea klei-
niana de les “posicions”, en particular des
d’'una perspectiva relacional. El resultat
d’un descuit sever de dificultats biologiques
o psicologiques greus inicials seria el que
en termes psicoanalitics anomenariem un
predomini de les “ansietats confusionals”,
o ansietats de diferenciacié-indiferenciacio
(taula 1).

Venim pre-programats geneticament
per elaborar les ansietats de diferenciacio,
de confusié primaria, mitjancant la ma-
duracid neural i els intercanvis psicologics
primitius. Val a dir que venim genéticament
pre-programats per la integracié. Gracies
a aixo anem ordenant la realitat o les nos-
tres percepcions de la mateixa, dissociant
unes percepcions d’altres, les internes de
les externes, sobretot (“On séc?”, “Qué ha
passat?”), preguntant, reflexionant, plani-
ficant, classificant, controlant... Totes elles
son activitats destinades a organitzar la
realitat (“separar la llum de les tenebres”).
Totes aquestes activitats o fenomens psi-
cologics fonamentals, emocional-cognitius,
es troben assentats en un dels sistemes
emocionals basics en l'especie: la inda-
gacio, que no és només frontal, racional,
digital, sind que és una emocid basica i,
per tant, automatica, pre-programada, del
cervell pre-mamifer, ineliminable... La por,
la ira, el sistema emocional d’aferrament i
la pena poden agreujar fins i tot el compo-
nent psicologic i visceral d'aquesta posicid
relacional.

Personalment, pel fet de treballar du-
rant decennis en dispositius integrats de
la sanitat publica, en els quals s'atenia a la
salut mental de la primera infancia, de la
infancia, d’adolescents i d’adults amb tras-
torns mentals greus, comptant amb equips
d’investigacid i de “trastorns mentals greus”
en el propi servei, hem pogut seguir fins a
I'edat adulta a desenes de subjectes el tras-
torn dels quals podia qualificar-se de “rup-
tura psicotica pre-puberal” (avui “TEA”) (Ti-
z0n et al. 2000, 2013, 2014). Gracies a aix0
podem apuntar que el tipus de relacions
que predomina en ells en aquesta edat
adulta son diverses variacions del que hem
anomenat relacio simbiotica-adhesiva, amb
més o menys elements autistics incrustats,
no elaborats o persistents, i diversos tipus
d’anomalies o “rareses” comportamentals.
Tant per aquesta rad evolutiva, com per les
dificultats de vinculacié amb la realitat ex-
terna i els altres, pensem que aquest tipus
de sindromes o estructures guarda estretes
relacions amb la psicosi: almenys, si ente-
nem la psicosi com fonamentada en aquest
conjunt de dificultats extremes d’integra-
cig, dificultats extremes de processament
emocional-cognitiu i dificultats extremes (i
ambivalents) de vinculacid.

Seguim amb aquesta postura una ten-
dencia marcada des de fa decennis en la
Psiquiatria psicodinamica i la psicoanalisi
infantil, expressada, per exemple, en les
obres de Lebovici et al. (1988) o en manuals
com els de Marcelli i Ajuriaguerra (1996) o
Mazet i Stoleru (1990). Crida I'atencio, no
obstant, que fossin precisament aques-
tes perspectives les que van proporcionar
una de les orientacions de la simptomato-
logia clinica més focalitzada en conductes,
com mostren les taules 4 i 5. Classicament
aquestes “conductes” alterades es van ca-
racteritzar com la “triada de Wing” (en
homenatge a Lorna Wing): dificultats en la
interaccio social, en la comunicacié verbal i
no verbal i un patrd restringit d’interessos o
comportaments.

Taula 4. Els simptomes fonamentals de les “psicosis infantils” segons la Psiquiatria Psicodinamica Classica

(Marcelli i de Ajuriaguerra, 1996).

Aillament-Autisme

Conductes motores

Anomalia tonica

Gestualitat inhabitual

Comportaments motors especifics: estereotipies, manipulacions

d’objectes, inestabilitat...

Trastorns del llenguatge

Trastorns de
intel-lectuals

les funcions

Trastorns afectius

Oscil-lacions rapides de I’lhumor
Crisis d’angoixa agudes

Crisis de riure

Crisis d’ira, automutilacions...

Trastorns

mentalitzats

de conducta

Fobies arcaiques

Rituals
Deliri (?)

Al-lucinacions (?)

Trastorns

psicosomatics i
antecedents somatics

Trastorns del son

Trastorns alimentaris precocos

Trastorns esfinterians
Antecedents somatics: deshidratacions, perinatals...
Epilepsies associades

Taula 5. Psicosis infantils precoces segons les perspectives classiques: quadre comparatiu (derivada de Mar-
cellii de Ajuriaguerra, 1996).

de la
infancia)

primera |Altres psicosis

no autistiques
en nens

Mahler Tischler i Stroh Tustin Duche-Stork Diatkine [Misés Lang
Autisme Psicosis AUTISTES Autisme Autisme infantil |Autisme Psicosis Disharmonia
infantil primari precog de Kanner |autistes evolutiva
patologic anormal
Psicosis Autisme Psicosis Psicosis  de
o ESQUIZOFRENIQUES |[secundari Psicosis de |precoces |manifestacié |Parapsicosis
encapsulat, desenvolupament deficitaria
Psicosis segmentat,
simbiotiques confusional
Psicosis Autisme Pre- Disharmonia
TRAUMATICA  DE |secundari psicosis evolutiva
STROH regressiu d’estructura
(maltractament des psicotica

12
E Revista eipea nimero 1, 2016

13}
Revista eipea numero 1, 2016




Jorge L. Tizon

Crec que, d’alguna forma, els clinics
gue van conjuminar el “Zero to Three”
van tenir en compte aquesta perspec-
tiva relacional de la que vinc parlant
sense deixar de banda l'aspecte més
conductual, de “patrons de comporta-
ment”. Per aix0 van preferir parlar de
“patrons” (organitzacions de la rela-
cid?) caracteritzats per la gravetat dels
disfuncionalismes o les falles d’integra-
cid i matisats per I'edat del nen. També,
tal vegada, per relativitzar una mica les
actituds taxonomistes a I'Gs: d’aqui la
seva utilitzacio del terme “patrons” i no
descripcions de suposades “entitats no-
sologiques” diferenciades artificialment
mitjancant eponims (una forma de con-
ferir suposada “cientificitat” mitjancant
I’'Gs altisonant de substantius, sigles o

termes forans). Pero, sobretot, perquée
la seva perspectiva de “sistemes afec-
tats” proporcionava, al meu entendre,
una orientacié clara per al tractament,
aspecte que no ha estat massa tingut
en compte en molts altres sistemes
classificatoris dels trastorns mentals,
tant d’adults com, més encara, de nens
i adolescents.

Les taules 6 i 7 resumeixen aques-
ta perspectiva nosologica, molt més
dinamica i orientada a la practica, i no
només a forcades suposicions etiopa-
togeniques encara per demostrar. En
aquest sentit, creiem que, malgrat tot,
part d’aquest esperit ha anat penetrant
en altres perspectives diagnostiques
més modernes, com el DSM-5, fins i
tot a pesar de l'intent explicit d’aquest

Taula 6. Un resum de la classificacio 0 to 3.

manual d’augmentar el camp de diag-
nostic dels TEA: em sembla que la idea
del “patrons” ha influit en la idea dels
“patrons greus” del DSM-5, si bé en una
perspectiva molt més “pragmatista”
(que no pragmatica). Per exemple, s’han
marginat alguns dels elements més es-
trictament psicologics i fins i tot relacio-
nals que si utilitzava el “Zero to Three”,
almenys en la seva versié de 1998 (que
és la que personalment he fet servir de
forma habitual: 1998, 2005). | aix0, mal-
grat que els trastorns de l'espectre de
l'autisme i els seus criteris en el DSM-
5 estan molt més desenvolupats, pot-
ser en l'intent explicit d’ampliar aquest
diagnostic i professionalitzar-medicalit-
zar a un percentatge dels infants cada
cop més ampli (Taules 6 7).

Eix I. Diagnostic primari de la Classificacié “0 to 3”

203. Depressio

Abstret

404. Altres

100. Trastorn per estrés traumatic

200. Trastorns de |'afecte

201. Trastorn per ansietat

202. Reaccié de dol / afliccié perllongada

204. Trastorn mixt de |’expressivitat emocional
205. Trastorn infantil de la identitat genérica
206. Trastorn reactiu de la vinculacid per deprivacié / maltractament
300. Trastorn de I'adaptacié
400. Trastorn de la regulacié
401. Tipus I: Hipersensible

Temords i caut

Negativista i desafiant
402. Tipus II: Hipo-reactiu.

Retret i amb dificultats per comprometre’s

403. Tipus lll: Desorganitzat motriu, impulsiu

500. Trastorn del son
600. Trastorn de les conductes alimentaries

700. Trastorn de la interaccid i la comunicacio:

Conceptualitzar-lo com:

1. Trastorn generalitzat del desenvolupament:
Trastorn autista

Trastorn de Rett
Trastorn d’Asperger
Trastorn Generalitzat del Desenvolupament NE

2. O bé com "Patrons" de Trastorn Multisistemic del Desenvolupament
Patré A (en nen més gran de 5 mesos)
Patré B (en nen més gran de 9 mesos)
Patré C (en nen més gran de 15 mesos)

Eix Il de la CLASSIFICACIO 0 a 3 anys: Classificacié de la relacié
901. Relacio sobreinvolucrada
902. Relacio subinvolucrada.
903. Relacio ansiosa / tensa
904. Relacio colérica / hostil
905. Relacié mixta
906. Relacions abusives:
a) Verbalment abusiva.
b) Fisicament abusiva
c¢) Sexualment abusiva

TAULA 7. Nivells de gravetat del trastorn de I'espectre de I'autisme segons el DSM-5 (modificada per a corregir
problemes de redaccio)

Nivell de Comunicacio social Comportaments restringits
Gravetat i repetitius
Grau 3 Les deficiencies greus de les aptituds de La inflexibilitat del comportament, I’extrema
“Necessita comunicacid social verbal i no verbal causen dificultat de fer front als canvis o altres
. alteracions greus del funcionament, inici molt comportaments restringits/repetitius interfereixen
ajuda limitat de les interaccions socials i resposta minima | notablement amb el funcionament en tots els
molt a I'obertura social amb altres persones. ambits.
notable”
Per exemple: persona que emet poques paraules Ansietat intensa / dificultat per canviar el focus
intel-ligibles, que rarament inicia la interaccié i que, |d’accié.
qguan ho fa, realitza estrategies inhabituals només
per complir amb les necessitats, responent tan sols
a apropaments socials molt directes.

Grau 2 Deficiencies notables de les aptituds de La inflexibilitat de comportament, la dificultat de fer
“Necessita comunicacié social verbal i no verbal; problemes front als canvis o altres comportaments restringits/
. socials aparents fins i tot amb ajuda in situ; inici repetitius apareixen amb freqliencia clarament a

CUUda limitat d’interaccions socials; reduccié de respostes |l’observador casual, i interfereixen amb el
notable” o respostes no normals a I’ obertura social d’altres | funcionament en diversos contextos.

persones.

Ansietat i/o dificultat per canviar el focus d’accid.

Per exemple: persona que pronuncia només frases

sentzilles, la interaccié de la qual es limita a

interessos especials molt concrets, i que té una

comunicacid no verbal molt excéntrica.
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Graul
“Necessita
ajuda”

socials.

Sense ajuda in situ, les deficiencies en la
comunicacio social causen problemes importants.
Dificultat per iniciar interaccions socials i exemples
clars de respostes atipiques o insatisfactories a
I'obertura social d’altres persones.

Pot semblar que té poc interes en las interaccions

Per exemple, una persona que és capag de parlar
amb frases completes i que estableix comunicacio,
pero la seva conversa amplia amb altres persones
falla, i els seus intents de fer amics sdn excentrics i
habitualment sense exit.

La inflexibilitat de comportament causa una
interferéncia significativa amb el funcionament en
un o més contexts.

Dificultat per alternar activitats.
Els problemes d’organitzacio i de planificacid
dificulten la autonomia.

Sobre I'element autistic, en el sen-
tit més basic, de subjectes tancats en
si mateixos i en el seu propi mén intern
greument alterat com a defensa contra
una realitat interna (i externa) perse-
cutoria o desintegradora, no ens esten-
drem en aquestes breus linies. Molts
altres autors ho faran en aquesta revis-
ta i fins i tot en aquest nimero. Pero si
pel que fa a I'adhesivitat. En efecte, un
resultat ineluctable de les dificultats de
mentalitzacid, d’identificacié projectiva
comunicativa, d’'empatia, seran aquests
elements que hem descrit com adhesi-
vitat: per les seves propies necessitats
internes, si no es troba dominat per la
major de les desintegracions (la ruptura
psicotica) o per la relacié paranoide, el
subjecte amb psicosi intentara seguir al
grup, les normes del grup, els desitjos
de l'altre... Pero en la mesura en que,
sovint, no pot fer-ho de forma introjec-
tiva, introjectant aquests costums, ha-

bits, modes, que sén fonamentals en la
vida de relacid i en I'intercanvi afectiu,
tendira a adherir-se a les normes so-
cials, a adherir-se als desitjos de l'altre,
a la identitat de I'altre, a imitar-lo... Per
introjectar es necessita interior, conti-
nent, estructura (de self, de personali-
tat) almenys minima...

Adherir-se més que introjectar.
Aguesta és |'essencia de la relacié adhe-
siva. Bi-dimensionalitat enlloc de tridi-
mensionalitat. Intentar adherir-se a l'al-
tre, a la seva superficie, a les normes del
grup perque algu o altre el porti per les
tortuositats i dificultats de la vida. Quel-
com ben diferent, per cert, de la relacié
simbiotica: una altra forma de controlar
el medi i als altres més desenvolupada,
en la qual el subjecte amb psicosi es viu
com parcialment indiferenciat de l'altre,
de I'objecte. Poden acariciar confoses i
bigarrades fantasies de viure “dins de
l'altre” i necessiten, per sobreviure,

aquesta estreta combinacié-confusid
amb un altre, mare, pare, cuidador, amb
el que existeixen tota mena de descon-
fiances i atacs i que, al mateix temps, és
totalment necessari i de qui el subjecte
intenta no separar-se’n mai del tot.

3. LA RADICAL IMPORTANCIA DE LA
PREVENCIO | LES AJUDES A LA FAMILIA
A LA VIDA QUOTIDIANA

Al meu entendre, en l'ambit
dels TEA, en part gracies a una certa
concordanga en la clinica, s’ha avancat
de vegades més en la seva prevencid
(inespecifica) que en la seva etiologia i
en els tractaments utilitzables.

En efecte, fins fa no pocs anys,
la deteccio precog i, per tant, la preven-
cio dels TEA al nostre pais (tal vegada la
prevencio primaria i, sense dubte, la se-
cundaria i terciaria) venia presidida per
les dades que ha recollit Larban al 2016
i que hem ampliat a la taula 8.

Taula 8. Sobre la deteccioé precog dels TEA al nostre pais.

1. Les families sén les primeres en detectar senyals d’alarma en el desenvolupament del seu
fill (entre el 30 i el 50 % dels pares les detecten ja en el primer any de vida).

2. Des d’aquestes primeres sospites, basades en senyals d’alarma viscudes com a tals per la
familia, fins al “diagnostic oficial” passen dos anys i dos mesos de mitjana.

3. L’edat mitjana en la qual, al nostre pais, un infant rep un diagnostic de TEA era de cinc anys
(si més no fins a la implantacio del DSM-5).

4. Avui dia, el diagnostic de TEA acostuma a ser fet pels serveis especialitzats precisament en
aquest diagnostic: per aquest tipus de problemes s’ha millorat poc encara la sensibilitat
diagnostica de I’Atencié Primaria de Salut.

5. Es a dir que solen passar entre dos i quatre anys des de que el infant mostra les primeres
senyals d’alarma fins a que és diagnosticat, tot i que existeixen estudis internacionals i
nacionals de com no és especialment dificil un diagnostic més precog.

6. | aquest diagnostic retardat actual sol fer-se més aviat en serveis privats i/o especialitzats,
posant-se de manifest un cop més la dificultat dels nostres serveis sanitaris per a una
perspectiva relacional de I'assisténcia (atés que les primeres senyals d’alarma de TEA, com
ja hem vist, sén les relacionals i s’observen en la relacié). Es una altra conseqiiéncia
(assistencial i economica) summament negativa d’aquesta falta de perspectiva relacional o,
si es prefereix, bio-psico-social.

7. 1, a sobre, els mitjans que es dediquen per al tractament, per a la prevencié secundaria i
terciaria, segueixen sent en el nostre pais en general enormement primitius, pobres, poc
integrats i poc actualitzats, sotmesos a més a més a les “retallades-estafa” com en altres
molts camps dels serveis publics.

No obstant, es van aconseguint
deteccions i tractaments precocos
que han avancat l'edat de deteccid
varis anys en alguns estudis recents
(Palacio, 1993, 2007; Manzano, 2010;
Fivaz-Depeursigne, 2014; Villanueva
i Brun, 2008; Aixandri, 2010; Brun,
2013...). Una part important dels pro-
tocols de seguiment del nen sa, quan
inclouen un apartat de salut mental (i
Catalunya fou un dels primers que el
va incloure: Direccié de Salut Publi-
ca, 1999, 2008), s'orienta a la detec-
cid precog de factors de risc i senyals
d’alarma que puguin prevenir al clinic
sobre el desenvolupament d’aquest ti-
pus de quadres o d’altres menys greus
i precogos. Clar que, per aixo, cal partir
de la idea de que les relacions socials
i familiars poden afavorir o retardar
aquestes evolucions, aspecte en que
les perspectives més biologistes no
coincidirien (Read et al 2009, 2015;
Varese et al. 2012).

Pero si donem importancia a la fa-
milia i al grup social en la creacio, la

contencid i/o la cura de les “psicosis
pre-puberals” (i d’entre elles, 'autis-
me), sense esterils i poc cientifiques
discussions sobre suposades etiologies
uniques, hi ha sistemes de deteccid
preco¢ que, acompanyats de models
de tractaments tipus TIANC (Tizdn,
2014), podrien portar a millorar enor-
mement la vida d’aquests infants i fa-
milies. Donada la limitacié d’aquestes
linies, citaré tan sols les que personal-
ment hem utilitzat en el darrers decen-
nis: en primer lloc, el llistat de factors
de risc SASPE (Tizén et al. , 1994, 2000,
2006, 2008, 2009), que amb posterio-
ritat s’ha utilitzat tant en els progra-
mes preventius del PAPPS (Programes
d’Activitats Preventives i de Promocid
de la Salud de la Societat Espanyola de
Medicina de Familia i Comunitat: Fer-
nandez et al., 2005; Tizén et al., 2011)
com en les dues darreres edicions del
“Protocol del Nen Sa de la Generali-
tat de Catalunya” (1998 i 2008), aixi
com pel Programa de Formacio per
a la Promocié de la Salud Mental des

de Pediatria (PF-PSMIP) de la propia
Generalitat de Catalunya, financat pel
Consell Interterritorial de Salut (2011).
Per la deteccid preco¢ hem usat a
la clinica de salut mental i de pedia-
tria, aixi com en investigacio, el test
de cribratge o screening de Guedeney
i cols. ADBB (2001), traduit per nosal-
tres com ARBB (2013, 2014). A banda
de la seva sensibilitat i especificitat,
aquest screening posseeix |‘avantat-
ge de que no intenta fer inferéncies
suposadament etiologiques, sind que
es limita a les interaccions o relacions
conductual-emocional-cognitives del
bebé amb els seus cuidadors; a deter-
minar si existeix o no un retraiment ex-
cessiu, sense prejudicis suposadament
causals sobre el mateix. La utilitzacio
del test de cribratge de Guedeney és
una forma de captar precogment, a
partir del “simptoma” retraiment, les
caracteristiques comunicacionals (re-
lacionals) de les dificultats greus en el
primer any de vida, que altres investi-
gadors han resumit segons la taula 9.
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Taula 9. Senyals d’alerta elementals de TEA en el primer any de vida.

Alteracions en la
interaccio social

No mantenen el contacte visual o I'eviten
No hi ha primer organitzador: Somriure social
No estira els bracos per a que 'agafin

No hi ha imitacié
Joc estereotipat

Més interes pels objectes que per les persones

Alteracions sensorials

Hipersensibilitat als sorolls
“Pseudosordesa”

Aparent o paradoxal insensibilitat al dolor

Alteracions en la
comunicacidi el

No hi ha balboteig, retard en el llenguatge

No hi ha gestos protodeclaratius

llenguatge
Patrons inflexibles de Dificultats per auto-regular-se i alteracio dels habits basics
comportament Moviments estranys amb els ulls i altres tics

Fixacions autosensorials

Rigidesa o hipotonia muscular, rebuig al contacte
Fa moviments repetitius, tics facials, ganyotes...
Gateig estrany i altres estereotipies motores

Tot aix0 esperem que en un futur
ens pugui portar a la situacido en la
qual les anteriors i brillants descrip-
cions sobre la relacid autistica de per
exemple Klein, Tustin, Mahler, Ro-
selfeld, Meltzer i col-laboradors, etc.
puguin passar a la historia, doncs la
majoria dels infants i les seves fami-
lies puguin ser ajudats precocment. |
ja hem pogut comprovar en nombro-
SOSs casos que, si és aixi, no arriben
a desenvolupar processos adapta-
tius-desadaptatius tan greus i croni-
ficats a nivell biopsicosocial com els
d’un “autista” classic, hagin estat els
factors causants inicials biologics,
psicologics o psicosocials. Fins
i tot aquella descripcié de Tustin i al-
tres, summament brillant, dels autis-
tes “encapsulats” i els autistes “con-
fusionals”, sembla que podra passar a
la historia, sobretot per la desaparicio
dels primers (i la medicalitzacié abu-
siva dels segons).

Perill addicional per aquests nens
i les seves families: I'intent del DSM-

5 d’estendre els diagnostics precocos
pero, precisament, sota l'etiqueta de
TEA, d’“autisme”, estenent aixi una
descripcié (autisme) a aquells quadres
relacionals psicopatologics proteifor-
mes, bigarrats i en molts dels quals no
predomina aquesta negativa radical a
la relacié (que és l'autisme), sind di-
versos elements defensius, disfuncio-
nals i pseudoadaptatius cronificats.
Unificar tot aix0 sota un terme com
“autisme” (TEA) no ajuda massa al
tractament dels diversos sistemes (o
components relacionals) alterats i si
proporciona un solid pessimisme i una
precipitada medicalitzacié en absolut
fonamentades en proves empiriques
existents o per les necessitats tera-
peutiques reals, que sdn psicosocials
i psico-educatives, a més de psico-
motrius: és a dir, tota la panoplia que
contribueixi a la integracié del self.

Un cas peculiar en aquest sentit va
ser el d’en Roberto, que ens fou enviat
pel seu pediatre de la Sanitat Publi-
ca perque, des d’aproximadament

I'any d’edat, va comencar a realitzar
un gest amb el cap que equivalia cla-
rament al signe del “no”... pero que
aparentment es trobava desvincu-
lat de tota intencionalitat lingliisti-
ca verbal o para-verbal. L'exploracio
neurologica exhaustiva, realitzada
en dos hospitals i en dos moments
diferents de l’evolucio d’en Roberto,
era totalment normal... Pero el movi-
ment sequia quan el nen va fer els dos
anys. La mare, jove i allunyadament
deprimida, pero molt col-laboradora i
interessada en la investigacio del per
que d’aquell fet, creia recordar que
I’inici d’aquell moviment havia coinci-
dit amb el deslletament d’en Roberto.
El deslletament, “tarda” per al nostre
context, va tenir lloc pels volts del
dese mes i va ser, no obstant, brusc i
traumatic: la mare recordava que es
trobava massa amoinada i “enfonsa-
da” en aquells dies i que es va sentir
incapag¢ de seguir o de fer-ho de for-
ma progressiva... “l ningu em va po-
der ajudar... Ni jo a en Roberto”.

Dos anys després el nen seguia
una evolucié emocional i psicomotriu
adequada i realitzava amb menys fre-
qiiencia el moviment, aleshores qua-
si un “tic”: la seva realitzacié es va
agreujar cap als tres anys i el pediatre
el va tornar a enviar a un altre Servei
de Neurologia sense que jo m’hi opo-
sés, doncs l'aspecte aparentment “no
relacional” del moviment repetitiu
podia correspondre no només a un
agreujament propi de I’”edat de I’en-
tossudiment”, com diuen alguns po-
bles germanics, siné a una lesio neu-
rologica, segons temia el pediatre.
En els dies posteriors a l'exploracio
neurologica, que va transcérrer amb
errors organitzatius importants, la
mare va recordar que “al principi, el
moviment el feia entre un pit i 'altre,
com si volgués fregar-se o colpejar-se
contra un o altre. | s’excitava cada cop
més i acabava fent-me mal... | era per
aquells dies, no sé si abans o després
de que comencés a treure-li el pit...”.

Des de la meva perspectiva actual,
tal vegada es tracti aleshores nova-
ment d’una conducta similar d’”in-
tents de penetracio” i d’”autoestimu-
lacié colpejant a la mare”, que més
endavant ha quedat com “simptoma
dissociat” (autisticament?), encapsu-
lat, cada cop més amb les caracteris-
tiques d’un “moviment estereotipat”.

Una altra observacio és la de Jo-
sele, la pediatra del qual va sol-licitar
la nostra col-laboracié quan el nen
tenia dinou mesos d’edat, amoinada
per la seva passivitat i baixa reacti-
vitat en les consultes i exploracions,
malgrat que, segons la mare, el nen
«és completament normal. Només és
que dorm malament: a la nit gairebé
no dorm».

La pediatra havia pensat en tota
mena d’alteracions neurologiques,
donada la macrocefalia i l'aspecte
dismorfic del nen, pero no hi havia
cap demanda explicita de la mare,
que semblava poder suportar forca
bé la dificultat del son del nen. Des-
prés de successives exploracions neu-
rologiques i d’altres tipus, la pediatra
va decidir realitzar una interconsulta
amb el Seminari d’Observacié Tera-

péutica en la Infancia, segons pautes
que ja hem explicitat i publicat (Tizén
et al, 2000,2003, 2006, 2008, 2009,
2011, 2014...).

En l'observacié setmanal a domici-
li, aviat es va fer palés que la mare
connectava amb el bebé a nivell emo-
cional i de llenguatge for¢ca bé -tot i
que amb poc contacte fisic. Pero el
més habitual era que rapidament
abandonés aquest contacte i es de-
diqués a realitzar activitats a la casa.
Des de la primera observacio, I'obser-
vadora va poder transmetre com, al
poc temps d’arribar ella a la casa, la
mare va marxar cap a la cuina i en
Josele es va quedar “clavat” al pas-
sadis, amb un rostre tremendament
inexpressiu. Aleshores el nen va co-
mengar a fregar-se l'esquena contra
la polleguera de la porta en la que ro-
mania sense altre moviment fins que,
amb les ungles, per darrere del seu
cos, va comengar a esgarrapar ritmi-
ca isuaument la paret, sempre mirant
fixament cap al fons del passadis —per
on la mare havia marxat. La situacio
era enormement angoixant per l'ob-
servadora. Al cap de for¢ca minuts, el
nen va comencgar a lliscar suaument
contra la paret... fins a quedar as-
segut a terra, amb els ulls vidriosos,
com adormit. Finalment, es va ador-
mir mig assegut, i va continuar rellis-
cant cap al terra. Un nen que, suposa-
dament, “gairebé no dormia”.

Aquesta situacio es va repetir en
diverses observacions. Ja des de la
segona, la vam veure com a comple-
mentaria d’una altra situacié en la
gue deixava a en Josele assegut al llit
de matrimoni, ja que el nen dormia
encara a la mateixa habitacio que els
pares. Al cap de poca estona, el nen,
mirant cap a la porta pero sense anar
cap alla, comengcava a moure el cap
suaument, de forma hipotonica... i
acabava adormint-se també.

L’“Observacio  Terapeutica” va
anar exercint els seus habituals efec-
tes contenidors (Tizon et al, 2000,
2004, 2009) i dos mesos després d’ha-
ver comencgat, durant I’hora setmanal
d’observacio la mare alternava dies
amb bon contacte sostingut amb el

nen amb dies en els que marxava a fer
les feines de la llar, com si no aguan-
tés a dins massa temps les vivéncies
proporcionades per la proximitat del
nen. Pero ara les coses havien can-
viat: en Josele podia sequir-la pel pas-
sadis, plorar en altres moments i fins
i tot cridar-la. La mateixa mare que
havia negat davant de la pediatra
qgualsevol tipus de problemes deia a
l'observadora: “en Josele s’ha desper-
tat. | vaja com s’ha despertat! Ara no
para de reclamar-me”. Més endavant
la propia mare va poder explicar-nos
com el pare es trobava en una difici-
lissima situacié biopsicosocial: amb
una malaltia somatica molt greu, es-
tava sent atés de manera molt defi-
cient per la sanitat publica i es troba-
va tan depressivament enfonsat que
havia acariciat en diverses ocasions la
possibilitat del suicidli.

Opino que aquesta “alimentacio a
través de la sensorialitat” que mos-
traven tant en Josele com en Rober-
to és un element basic del desenvo-
lupament mental, encara que pugui
utilitzar-se també com a defensa. Un
tema que ha estat estudiat des de
multiples perspectives psicoanaliti-
ques (Ferrari, Gadini, Stern, Mitrani,
Ogden, Théma...) i no estrictament
psicoanalitiques (Guedeney, Brazel-
ton...). Entre nosaltres, per exem-
ple, per Pérez-Sanchez, Corominas,
Viloca, Larban.. o per mi mateix:
quan l'incipient aparell mental po-
dria disgregar-se, desestructurar-se,
per causa d’emocions inelaborables;
quan la “separativitat” respecte a
la mare, respecte a l'altre, és senti-
da amb intens terror, aquest “auto-
proporcionar-se sensacions” sembla
posseir un paper defensiu rellevant.
Es tracta d’un bon exemple, d’una de
les possibilitats de creacié de conduc-
tes-comunicacions inusuals, rares,
des-adaptatives, simptomatiques,
que després persisteixen com a con-
ductes aparentment dissociades de
“tot significat contextual”. En un altre
treball més clinic he intentat enten-
dre fins i tot I'Gs d’aquests sistemes
en la fantasia i en la vida adulta, com
elements contenidors molt més adap-
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tats i estimuladors fins i tot de la crea-
tivitat (Tizén, 1993, 1997, 2016).

En aquest sentit, tant en aquests
pacients elementalment descrits,
com en molts altres (i en la vida quo-
tidiana de persones fora de tot trac-
tament), em sembla avui fonamental
pensar en |'existéncia de diversos ti-
pus d’hipersensorialitat i autosen-
sorialitat (Corominas, 1991), tant
realitzades com fantasiejades, incre-
mentades de forma defensiva: sense
dubte, un element del quadre autis-
tic. S6n un tipus de manifestacions
gue ens serveixen per entendre com,
si no es cuiden-contenen, si no es
para esment al patiment que hi ha al
darrere, tal vegada puguin donar lloc

Taula 10. Comparacio entre l'organitzacié autistica-adhesiva i la simbiotica-adhesiva (“psicosis post-pube-

ral”).

a algunes de les manifestacions més
aparatoses de diversos quadres de ti-
pus TGD o TEA. Pero segons com es
cuidin-continguin, suposen fins i tot
un element clau per a la creativitat,
per exemple, artistica (Haddon, 2004;
Williams, 2013; Jackson i Magagna,
2016; Tizén, 2016). En altim extrem,
es tracta de manifestacions de les
reaccions emocionals davant |'afe-
rrament greument frustrat, i la por i
la pena conseglients, pero també de
la indagacio i d’altres manifestacions
de les emocions primigénies, és a dir,
que inclouen formes viscerals-sen-
sorials i cognitives de relacionar-se,
contenir-se i de crear espais i objec-
tes transicionals per aquest fet...

Pero, donada la limitacié d’aquest
treball, no em puc estendre més sobre
la psicodinamia o significacié contex-
tual dels diversos elements d’aquesta
forma de relacié, que hem anomenat
autistica-adhesiva, i que aqui tan sols
hem apuntat centrant-nos només en
una de les seves manifestacions.

4. MATRIU O ESTRUCTURA
FONAMENTAL DE ’ORGANITZACIO
AUTISTICA-ADHESIVA COMPARADA

AMB LA SIMBIOTICA-ADHESIVA
O DE LA “PSICOSIS POST-PUBERAL".
Per aquesta necessaria limitacio,
em veig obligat a resumir els temes
d’aquest quart apartat a la taula 10.

Relacio Simbiotica-Adhesiva

Relacio Adhesiva-Autistica

catastrofiques.

1. Predomini de la posiciéo o organitzacio relacional
esquizo-paranoide, perd organitzada defensivament
contra les ansietats confusionals primitives i |paranoide” i les seves defenses. Discussié sobre si
pot parlar-se o no d’una “posicié autistica”.

Predomini de las ansietats confusionals, defensades
amb poc eéxit mitjancant la “posicié esquizo-

2. Es a dir, predomini de I'escissié i I'organitzacié |Predomini
paranoide, perd com a defenses contra la por-terror
a la desintegracid i a la soledat extrema.

de modular.

personalitat i de I'organitzacié paranoide, perd com
a defenses contra el panic-por de la desintegracid
per las aferéncies (internes o externes) impossibles

I’escissio-dissociacio de la

3. Predomini de la por i la pena a la pérdua de l'altre
(i, ocasionalment, de la ira) sobre altres emocions
primigenies: D’aqui la insistencia en la indagacio. tant viscerals
relacionals (és a dir, emocionals-viscerals també).
Sobretot, davant la greu dificultat de modular Ila
indagacid, la por, la ira, I'aferrament, la pena, el
desig i fins i tot I’alegria.

Predomini de la por i la ruptura del sistema
d’aferrament davant les emocions no controlades,

(fastic, necessitats...) com les

(desesperanca,

4. Predomini de les fantasies i sentiments basics |idem.
projectius o funcions emocionals projectives
desconfiancga,

descontencié i

6. Jo dominat per les defenses psicotiques (escissiod -
dissociacid, identificacio projectiva massiva,
idealitzacidé, denegacio, etc.). SOn els trastorns joics
primaris, sempre cognitiu-emocionals.

Oscil-lacions entre defenses i processos elaboratius
Intrapsiquics (mentals), tant “psicotics” com de
“desmantellament”, i defenses conductuals per
evitar la relacié.

7. Aquests trastorns joics primaris promouen una
estructura de personalitat i una identitat tan
vulnerables que forcen un notable increment de la
simbiosi (o tendéncia a sobreviure en el conglomerat
subjecte-objecte) i de la adhesivitat, visible en Ia
tendéencia a la imitacié o als comportaments com s/,
borderline, tan clars en ocasions en la clinica
psicotica subaguda i cronica.

En ser els trastorns joics primaris molt més marcats,
hi ha una dificultat més gran en la creacié de la
“ment”, “espai mental” o organitzacio intrapsiquica
de les relacions i conductes.

La qual cosa causa una necessitat més gran
d’adhesivitat, que predomina sobre la simbiosi i

sobre la mentalitzacié independent.

8. Trastorns joics secundaris: son aquells que donen
lloc a l'alteracié de la capacitat diacritica (el “judici
de realitat”), una part fonamental de Ia
neurocognicié: el predomini de la fantasia sobre
I’experiéncia relacional directa, les il-lusions
persistents, els trastorns de conducta i de I'humor, la
baixa tolerancia a la frustracid, les disfuncions
cognitives, especialment les basades en els trastorns
en les meta-representacions i les meta-meta-
representacions (i, per tant, en la mentalitzacid), etc.

Molt més marcats i més dificils d’explorar i
delimitar.

9. Dominancia del primer mode incorporatiu i d’'una
greu “vulnerabilitat i fragmentacié basiques del self”.
El predomini del primer mode incorporatiu (Erikson,
1963; Tizén, 1995), significa el predomini de les
relacions “oral-passives”.

Dominancia del primer mode incorporatiu, pero fins
i tot amb resistencies importants a la incorporacio,
dominada per pors o terrors extrems.

10. La vulnerabilitat del self sovint es manifesta per
“sindromes de difusié de la identitat”.

Grans dificultats per una integracié del self i una
percepcid d’identitat (subjecte).

11. Dificultats més o menys grans per consolidar la
posicié esquizo-paranoide, sempre amenacgada per
ansietats confusionals, de des-integracio.

En no haver suficient organitzacid cognitiva i
relacional no poden estructurar-se
desenvolupaments psicotics com el deliri, la
delusié, que podrien consolidar suficientment
aquesta posicid esquizo-paranoide: d’aqui surt
I"autisme (intrapsiquic) i conductual, com a defensa
extrema.

desvinculacié/odi) en la vida mental i relacional
externa, tant a nivell individual com familiar.

5. Amb la conseqiiéncia d’importants alteracions de
la capacitat  d’integrar-se  mentalment, de
simbolitzar, estretament relacionada amb la funcid
de la contencié, amb la creacié d’un “espai intern”
per mentalitzar i simbolitzar.

Molt més greus i radicals en el cas de les defenses
autistiques.

12. “Narcisisme incoherent”, “narcisisme trencat i
delirant”, un narcisisme que no assoleix defensar-se
suficientment de la des-integracio.

Autisme (més enlla d’un narcisisme, que només és
puntual i poc organitzat).

13. Mén intern o mén dels objectes interns dominat
per objectes interns “combinats”, barreges
bigarrades de percepcions i vivencies mal integrades
i combinades dels “altres”, dels demés, i amb una
mala diferenciacido entre el o els “objectes” i el
subjecte, el self.

Moén intern dominat per objectes interns
combinats, parcials, molt tamisats pel terror i les
defenses autistiques, amb minsa diferenciacié self-
objectes.
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14. D’aqui la necessitat secundaria d’entrar en
simbiosi amb algun dels objectes nuclears, atesa la
inexisténcia d’'una  Triangulacié Primigenia
suficientment contenidora i amb els seus membres
suficientment diferenciats.

D’aqui la adhesivitat amb algun dels objectes
nuclears (la mare o el cuidador/s principal/s).

15. El “nucli dur” de la personalitat esta format pel
“narcisisme trencat | incoherent”, la relacid
simbiotica-adhesiva, la relacié paranoide i diferents
graus de delusié (autoengany, il-lusié, deliri...).

El “nucli dur” esta format per l'autisme, la relacié
adhesiva, la relacié paranoide i la conducta com a
defensa.

16. Pero en la vida relacional interna o externa
poden apareixer altres models o organitzacions
relacionals: evitatiu, dramatitzador, actuador,
melancolic, pervers i, per descomptat, aspectes o
moments de I'“organitzacié reparatoria” o parts
sanes de la personalitat”.

idem.

17. Trastorns cognitius copiosament investigats avui
dia (cfr. un resum, per exemple en Frith, 1992;
Blacher et al., 2003; Sugranyes et al, 2011).
- Entre ells, les dificultats per a I'articulacidé de les
aferéncies sensorials y i la combinacié de diversos
canals sensorials.
- Dificultats en la intersubjectivitat
primaria i secundaria.

Trastorns cognitius segurs i greus, pero dificils
d’explorar inicialment, que poden evolucionar cap a
disharmonies cognitives marcades.
Perill de confondre elements de la relacié autistica-
adhesiva amb “retards cognitius” o amb “altes
capacitats” tan sols.
-» Greus dificultats per a I'articulacio de les
aferéncies sensorials i la combinacié de diversos
canals sensorials
- Dificultats en la intersubjectivitat
primaria i secundaria.
- Dificultats en la modulacié cognitiva
d’allo emocional per la sensorialitat
implicada en les manifestacions
emocionals.

Del médn intern quan domina aquest
submodel relacional ja hem apuntat
una série d’elements. En realitat, sa-
bem molt poc del mateix, a excepcid
de la seva inundacié per sensacions no
contingudes i per emocions extremes.
Les dades fonamentals provenen d’in-
terpretacions hipotetiques basades en
la contratransferéencia i en mitjans in-
directes. A jutjar per les seves expres-
sions grafiques, per les seves comuni-
cacions verbals i paraverbals i per les
seves conductes, esta inundat per an-
sietats de tipus catastrofic i persecuto-
ri; sobretot, davant de la diferenciacié,

la relacié amb un altre diferenciat i no
cosificat.

El perill principal per I'incipient mon
intern és la diferenciacid, la separati-
vitat, amb les repercussions emocio-
nals-viscerals que aix0 comporta: per
aix0 la por extrema, o terror, el que
anteriorment anomenavem “ansietat
catastrofica”. Neurologicament i/o psi-
cologica aquests nens es mostren inca-
pacos de modular les aferéncies emo-
cionals o les aferéncies sensorials no
controlades o previstes. Per aixo també
les emocions i motivacions es mostren
en ells tan corporificades, tan expressa-

des tan sols a través de la corporalitat
o impossibles d’expressar. Aixi mateix,
els avencos terapeutics o evolutius,
gue suposen avencos en la integracié,
son durant llargs anys molt fragils i vul-
nerables: suposen un augment de les
emocions de diferenciacid i, per aixo,
promouen regressions, sovint molt vis-
toses.

Quelcom que se m’ha fet palés, en
sentit contrari, després de dotze anys
de seguiment de I’Albert, un nen que
va fer dos greus ensorraments autis-
tics en la primera infancia. No obstant,
ell i la seva familia van ser atesos molt

adequadament en un Centre d’Atencio
Preco¢, amb tractaments integrals. En
el segon ensorrament, em van demanar
interconsulta i, donat l'‘aspecte extern
del nen, vaig sol-licitar una ressonan-
cia magnetica cerebral en un centre
de confianga. Hi van aparéixer greus
lesions dels nuclis cerebrals basals, en
particular lenticular i subtalamic, I'etio-
logia del les quals ens ha estat impos-
sible de precisar: un aspecte sobre el
que sempre ens han quedat dubtes és
sobre les repercussions dels farmacs
que havia estat prenent la mare, abans
i durant 'embaras, per una suposada
depressio i per un suposat «hipotiroi-
disme subclinic» (per ambdds!).

No obstant, amb la cura adient tant
a nivell individual com dels propis pa-
timents personals de la mare, pare i
organitzacio familiar, I'’Albert no ha tor-
nat a desenvolupar un quadre autistic
ni psicotic, malgrat els seus greus dis-
funcionalismes, en particular, motors i
emocionals. | aqui si que, clarament, hi
havia una base organica per un quadre
autistic... Tot i que, probablement, no
seria adequat parlar de TEA en aquest
cas. Tot i aixo i malgrat les lesions neu-
rologiques molt més aparatoses i massi-
ves del que es postula pels TEA, i havent
fet un quadre autistic més que desenvo-
lupat, una cura tipus TIANC ha canviat
radicalment el pronostic: combinant al
llarg del desenvolupament mesures psi-
comotrius, fisioterapia, entrenament
esportiu, psicoterapia pares-nen, tera-
pia individual cognitiva, psicoterapia
familiar, mesures psicoeducatives, me-
sures psiquiatriques del nen, la mare i
el pare i un adequat equip pedagogic
en un centre public, I'Albert ha acabat
cursant moduls universitaris i esta se-
guint una evolucid totalment impensa-
ble per a la psiquiatria, la pediatria i la
neurologia biologistes habituals.

LAlbert patia (i pateix) nombro-
ses dificultats psicomotrius, emocio-
nal-sensorials i cognitives i, per tant,
les seves capacitats relacionals estaven
greument afectades. La seva possibili-
tat de modular i combinar les aferén-
cies sensorials estava (en aquest cas
si) neurologicament malmesa. | no
oblidem que, per a I'existéencia mental

de l'objecte extern, de l'altre, aquest
ha de ser percebut per dos canals sen-
sorials simultanis, quelcom en el que
el talem juga un paper definitiu. | que
aix0 és indispensable per a l'existén-
cia de l'objecte intern i, més enlla, del
self i de la intersubjectivitat (Hubley et
al., 1979; Trevarthen et al. 1998; Streri
i Hatwll, 2000; Larban, 2012; Sletvold,
2013). La intersubjetivitat primaria i la
intersubjetivitat secundaria (triadica)
en les sindromes TEA es troben sem-
pre més o menys alterades, la qual cosa
s’ha posat en relacié (pero no per forca
de causa-efecte) amb una série d’al-
teracions cerebrals: temporals supe-
riors, parieto-dorsals, zones cerebrals
vinculades amb el reconeixement dels
rostres (gyrus fusiforme del LTS), re-
coneixement de la veu humana (solc
temporal superior del LTS), analisi dels
moviments dels objectes externs (zona
occipital del LTS), i, sobretot, amb la
modulacié dels fluixos sensorials que
emanen de la relacié objecte-subjecte,
amb les seves repercussions emocio-
nals concomitants (solc temporal supe-
rior del LTS). | estem parlant de zones,
amés, en les que s’assenten algunes de
les localitzacions de les «neurones mi-
rall», la base neurologica de I'empatia
i de la identificacié projectiva comuni-
cativa (Rizzolatti i Sinagaglia, 2006; La-
coboni, 2008). La cronicitat neurologica
i psicologica fa que, un cop ben estruc-
turat el trastorn, tant les bases neurolo-
giques com les psicologiques siguin de
dificil i laboriés reconformar: d’aqui la
importancia de la prevencid, en espe-
cial primaria i secundaria (prevencid
del trastorn, deteccié precog, tracta-
ment integral precog).

En resum, una perspectiva menys
biologista, pero que tingui en compte
les dades biologiques, epistemologica-
ment menys reduccionista i més par-
simoniosa, ha de replantejar-se molts
elements de l'etiologia i la psicogeneé-
tica de la organitzacio adhesiva-autis-
tica. Probablement, la impossibilitat
(biologicament i/o psicologica deter-
minada) per elaborar les aferencies
sensorials, i, en particular, la sensoria-
litat que acompanya a les emocions
primigenies, portara a una acumulacié

neurologica d’“elements beta”, de tra-
ces mnesiques de les vivencies no ela-
borades, no integrades, potencialment
persecutories: és una altra manera
d’explicar-se la seva dificultat tant per
la integracid mental i, per tant, per la
introjeccié, com per l'elaboracié de les
noves vivencies.

En el desenvolupament huma “nor-
mal”, la ruptura de connexions fisiologi-
ques i corporals bebé-mare és compen-
sada per les connexions psicologiques.
Si per motius ja siguin biologics (neu-
rologics) ja siguin psicologics (greus
alteracions en el vincle inicial, en la
relaciéo d’aferrament) la connexié psi-
cologica no existeix o és molt pobra,
poden adquirir major importancia les
connexions fisiologiques (o les des-
regulacions psicofisiologiques deter-
minades pel predomini d’emocions
primitives no contingudes): el resultat
son problemes en la integracid precog
del Self, amb la qual cosa el bebe i I'in-
fant es veuen obligats a fer-se carrec
d’aferencies sensorial-emocionals que
no poden elaborar. Es com si el naixe-
ment psicologic fos massa primerenc
(Tustin 1981, 1986, 1991): hi ha una
hipersensibilitat a la separativitat, per-
que no s’ha desenvolupat un aparell
neuropsicologic per afrontar aques-
ta situacié. Aqui poden generar-se els
“simptomes” tipics com la tendéncia a
autocalmar-se amb I’hipersensorialitat
i autosensorialitat, la reaccié autisti-
ca amb encapsulament o confusid, i la
hiper-atencié centrada en ritmes, sen-
sacions corporals, perspectives geome-
triques, contactes hipersensorials amb
objectes idiosincratics i, per suposat,
una greu alteracio del “sistema emocio-
nal d’aferrament” (Schore, 1994; Stern,
2005; Panksepp i Biven, 2012)...

Tenir en compte l'existéncia d’una
organitzacié adhesiva-autistica defen-
siva significa doncs que l'autisme o els
TEA no sén organitzacions amb pato-
génia «idiopatica», d’una genética o
d’una neurologia encara indetermina-
des, sind que, sigui quina sigui la seva
etiologia, impliquen també mecanis-
mes defensius i elaboratius particulars
i son formes (des-adaptatives) de rela-
cionar-se i evitar la relacid.
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D’aqui que les conseqliéncies técni-
ques d’aquesta perspectiva vagin en el
sentit de les que ja van comentar a pro-
posit de la relacié simbiotica-adhesiva
(Tizdén, 2013, 2014). Sobretot, hem de
tenir molt en compte la imperiosa ne-
cessitat de que els tractaments siguin
integrals (i en aquest cas, incloent am-
plis components cognitius, pedagogics i
psicopedagogics, sensoriomotrius, psi-
comotrius, etc.), amb la major part dels
elements que hem vist anteriorment:
han d’incloure a la familia i el suport a
i de la familia, la comprensid i suport
de les pressions contratransferencials
en els tractaments psicoterapeutics
professionalitzats, la tasca de tutors,
acompanyants terapéutics i figures
professional-afectives intermediaries...
També seran imprescindibles tecni-
ques basades en el prudent i progressiu
us de la psicomotricitat rumb I'augment
de la integracio corporal (self corporal)
i a la possibilitat de facilitar de forma
curosa un minim de contacte corporal...
(Streri i Hatwell, 2000; Brisch, 2004;
Brun i Villanueva, 2004; Palacio, 1993,
2007; Rogers i Dawson, 2010; Brun,
2009; Ingersol et al, 2010; Tizdn, 2003,
2014; Fivaz-Depeursinge i Philippo,
2014...).

En el mateix sentit, els perills fona-
mentals en la contratransferéncia se-
ran els de la col-lusié amb la por o el pa-
nic del subjecte, la relacié dependent
o sado-masoquista, la impaciéncia i el
narcisisme dels terapeutes (cal saber
que l'ajuda haura de durar entre quin-
quennis i decennis!), la intolerancia
directa a les manifestacions afectives
o sensorials dels subjectes, la col-lusié
amb la desesperanca, les alteracions de
'enquadrament com a actuacio, més
que com a reflexio, etc.

Pero hem de dir-ho clarament: avui
per avui el que falta no sén instruments
de deteccid i procediments i sistemes
per millorar la situacid dels infants i
families afectats per aquests gravis-
sims problemes. El que cal és un suport
social decidit a la poblacié en risc i als
grups de risc i una inversié decidida en
la prevencid i la terapia integral. Fins i
tot, els canvis aparentment importants
d’orientacio en els governs no han estat

capacos d’'impedir les retallades-estafa
gue han dut practicament a la desapari-
cid de la prevencid en salut mental i, en
particular, en el camp de les persones
amb problemes més greus: els subjec-
tes i families amb psicosi (pre-puberal o
postpuberal). Una bona mostra d’aixo a
Catalunya és la desaparicié del financa-
ment del Programa de formacié per ala
promocié de la salut mental des de pe-
diatria (PF-PSMIP) i de I'Equip de pre-
vencid i tractament precog de les psico-
sis (EAPPP), aixi com la manca d’interes
fins i tot en la difusié dels programes i
protocols de salut mental del “nen sa”.

Tal vegada perqué, almenys secto-
rialment, sembla que els trastorns psi-
cotics afecten més a les persones en
situacié de pendria socioeconomica,
mala alimentacié, migracions trauma-
tiques, és a dir, a les classes “prescin-
dibles” de la poblacié (Tizén, 2010,
2013, 2015, 2016)? Tal vegada perqué
els grans especuladors internacionals
i la casta politica al seu servei (que
dominen els pressuposts dels estats)
il-lusoriament senten que no necessi-
ten d’aquests mitjans de prevencié o
tractament perque, arribat el cas, po-
den acollir-se a les seves possibilitats
en la “sanitat privada” i als seus adla-
ters? Avui, i en pocs moments ara com
en la historia recent, és ben visible en
aquests temes com la salut mental i la
seva cura es troben també subjectes a
la divisié en classes de la nostra socie-
tat, dominada actualment per les ideo-
logies especuladores, curt-terministes
i antisolidaries del neo-liberalisme. Tot
el contrari a la ideologia comunitarista,
gue necessariament ha de ser solidaria
i reparadora, tant amb els individus,
com amb les families, els grups, I'espe-
cieiel planeta. ®
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ELS INICIS DEL JOC

| joc és un fet uni-

versal, els nens ju-
guen i també juguen
els adults, pero el joc
no és patrimoni ex-
clusiu dels humans:
els animals, especial-
ment els mamifers,
també juguen. El joc que és comu a nens
i cadells és el “joc de la lluita”. Es un joc
social que en realitat no té a veure amb
conductes agressives: els nens i els ca-
dells exploren les relacions amb l'altre,
gaudeixen del contacte fisic, mesuren
les seves capacitats. Sovint aquest joc va
acompanyat, en nens i animals, de rialles,
tot i que de vegades hi pot haver també
situacions en que l'un o l'altre es faci
mal.

Els neurocientifics han identificat un
“circuit del JOC determinat genéticament
que mediatitza els afectes positius en el
cervell dels mamifers”(Panksepp, 2012).
Aquest sistema esta localitzat en les re-
gions cerebrals subcorticals, com els
altres sistemes emocionals de base. Hi
estan implicats també els circuits neuro-
nals de la RECERCA. El nen que juga és
en certs aspectes semblant a un investi-
gador, a un cientific i també a un artista.

Perqué el joc es desenvolupi és necessari
un entorn segur i una situacio no estres-
sant (Panksepp, 2012). Sabem que si bé
els nens també juguen sols, sovint el joc
es desenvolupa sota la mirada dels pares
o almenys en la seva presencia. Quan la
mare feineja o llegeix el nen juga a la ve-
gada sol pero acompanyat, en un entorn
segur. Pot estar llargament absorbit en la
seva activitat i la seva fantasia, pero de
tant en tant diu “mira, miral”.

A cada edat es desenvolupen mane-
res diferents de jugar i cada nen tria els
jocs en funcid del seu caracter, del seu
estat emocional i de la seva historia re-
lacional. Entre els humans com entre els
cadells, el joc té una important funcié
d’aprenentatge. Una altra funcié basica
és la de vincular-nos amb el mon.

Un nen que juga és un nen que expe-
rimenta, imagina, descobreix coses i pot
fer servir el joc per a elaborar emocions
i fer front a conflictes. La capacitat de
jugar és també indicativa de la capacitat
simbolica, de la seva capacitat d’imagi-
nar, de posar-se al lloc de l'altre. El nen
explora els objectes i experimenta amb
les propietats d’aquests. Els usa en re-
lacié a la seva fantasia, pero també en
funcié de les caracteristiques dels objec-
tes i d'aquesta manera posa en relacio la
realitat interna amb la realitat externa
(Caper, 1996). Explorant la realitat exter-
na repetidament, aprenent de les limita-
cions i frustracions que la realitat interna
imposa, el nen la compara i la mesura
amb les seves fantasies (Eskelinen, Gri-
malt, 1993).

El joc neix en les primeres relacions
entre el nen i la mare”. Uintercanvi de mi-
rades, les vocalitzacions, el contacte pe-
ll-pell estableixen una continuitat entre
la relacid prenatal mare-fetus i la trobada
fora de la matriu. El nen descobreix a la
vegada el seu cos i el de la mare. Els nens
petits sovint intenten explorar la boca de
la mare, una entrada a l'interior del cos,
un lloc preferent de comparacio entre les
sensacions propies i les de I'altre.

La primera manera de jugar -ja pre-
sent en l'etapa intrauterina, d’acord amb
observacions ecografiques- és sensorial.
El motor inicialment és la recerca i la re-
peticid de sensacions agradables. Aques-
tes vivéncies, encara no conscients,
s’aniran transformant en experiencies
compartides al llarg del desenvolupa-
ment. | a través d’aquest procés el nen
anira experimentant la fusiéo amb la mare
i la separacio d’ella, la identificacid i la
individuacio. A través de les primeres ex-
periéncies s'anira formant la sensacié del
temps i de I'espai, i del ritme.

Els jocs de la primera época, amb
els pares i els avis, seran jocs de falda,
cangons acompanyades de gestos, el joc
d’enlairar el bebe, jocs amb les mans.... i
el joc de fer ‘tat’, que segons la meva ma-
nera de veure és fonamental i molt util
per valorar el desenvolupament del nen,
ja que permet comprovar quan comeng¢a
la permanencia de l'objecte. En aquest
joc podem veure també I'experiéncia de
la pérdua i el retrobament de l'objecte;
en certs aspectes té similitud amb el “joc
del rodet” descrit per Freud. Pero també

1 Moltes reflexions d’aquest treball van ser elaborades en el seminari de la SEP “Nens que no juguen”, impartit conjuntament amb Montserrat

Guardia i Lltcia Viloca.

2 Parlaré, per simplificar, de la mare, entenent-la com a figura cuidadora, i del nen.

es tracta d’un experiment que fa el nen,
que explora les reaccions de l'altre quan
es troben amb la mirada.

Els pares jugant amb el seu fill van do-
nant nom a les coses de I'entorn i a poc
a poc també a les sensacions de I'infant,
modulen la veu i I'expressid de la cara i
ajuden aixi el nen a integrar sensacions i
emocions, a través de I'acompanyament,
de la contencid, de la funcié alfa (que re-
elabora les angoixes del bebe i les hi re-
torna en forma digerible), de la repeticié
conjunta.

JUGUEN ELS NENS AUTISTES?
TRES CASOS

El joc propiament dit és practicament ab-
sent en I'autisme, almenys en les formes
més greus. Sovint diem que un nen esta
jugant, quan potser només esta manipu-
lant un objecte per produir sensacions
gue el tranquil-litzen o quan repeteix una
activitat que pot semblar de joc pero que
esta mancada de les caracteristiques es-
pecifiques del joc: el plaer, la imaginacid,
el riure, el compartir, aixi com la recerca
i la curiositat.

MANEL

Quan vaig veure en Manel per primer
cop, en una observacio a I'aula del Centre
Especial on assistia, tenia quatre anys. Al
terra hi havia un escampall de construc-
cions de fusta de diferents colorsi ell bus-
cava totes les peces triangulars vermelles
i les apartava. No les utilitzava per a cons-
truir, a no ser que el mestre I'ajudés a fer-
ho, i no mostrava cap plaer ni interés. No
va canviar d’activitat durant la mitja hora
ben bona que va durar I'observacid.

Em vaig preguntar si podiem dir que
en Manel estava jugant amb les construc-
cions. Jo diria que no, no solament per-
gué no usava les peces per la seva funcié,
per a construir, sind també per I'abséncia
de plaeri pel fet que no compartia la seva
recerca, que era del tot solitaria, a pesar
d’estar al mateix espai amb altres nens i
adults: per exemple, no cercava la mira-
da de l'altre, no li mostrava les peces o el
munt que anava fent amb elles. Es tracta-
va d’una recerca de repeticid i, a la vega-
da, les peces que acumulava tenien una
funcidé semblant a la d’'un objecte autista,
objectes durs que ajuden el nen a sentir

que continua existint (Tustin, 1988). Subi-
rana ho descriu dient que en aquestes si-
tuacions repetitives i mancades de sentit,
“el nen fa la impressid de que en lloc de
divertir-se el que aconsegueix és ‘perdre
el cap’ (Subirana, 2004). En Manel no
investigava les propietats de les peces,
no intentava posar-les I'una sobre I'altra,
només n’escanejava amb la mirada la for-
ma i el color i les acumulava.

Al cap d’uns dies vaig comencar una
psicoterapia amb en Manel, una sessio
setmanal. Les nostres trobades es des-
envolupaven entre moltes estereotipies
(aleteig, petits salts, repeticions de sons)
0 activitats autosensuals (especialment
llepar-se les mans i els bragos), amb es-
cas interés per la meva preséncia. El lle-
par-se les mans corresponia a una forma
autista (Tustin, 1988): una forma origi-
nada a la superficie del cos, no separa-
da del cos del nen. Una forma calmant i
que evita les interferéncies des del mén
extern. En efecte, vaig observar com en
Manel es llepava molt més quan em sen-
tia intrusiva, massa a prop d’ell o massa
insistent en requerir la seva atencid. Les
formes autistes, aixi com els objectes au-
tistes, suplanten la capacitat de jugar i
la substitueixen per objectes-sensacio o
per formes-sensacio (Tustin, 1988).

Disposavem de diversos materials
com daus d’espuma, bombolles de sabo,
colors de cera, cotxets, una pilota, globus
de colors... De mica en mica vam poder
comencar a fer torres amb els daus, si bé
ell usava la meva ma per posar les peces.
També em ‘demanava’ -estirant-me del
brag- que fes bombolles de sabd o que
inflés globus, que després jo deixava
anar fent-los voltejar per I'estanca. Aixo
li agradava. Es a dir, aqui hi havia plaer,
que manifestava sobretot amb saltirons i
aleteig. El problema era que volia repetir
sense fi qualsevol cosa que li agradés. A
més, segurament una part del plaer era
deguda al fet d’utilitzar-me com una part
d’ell mateix, a sentir que no hi havia dis-
continuitat entre la seva voluntat i el meu
fer.

Era aquesta una primitiva forma de
joc? Potser ho era en el seu inici, en el
descobriment d’aquest plaer, de la nove-
tat. Justament pero, la intensitat del plaer
I'espantava i es refugiava en la repeticio,

que tenia més un caire de reasseguracio
sensorial que de joc. Aquest mecanisme
és sens dubte un gran obstacle en la ca-
pacitat de jugar d’'un nen amb TEA. La re-
peticié de la sensacié usurpa la possibi-
litat de descobrir i transforma qualsevol
activitat en un fi en si mateixa, on la sen-
sacié queda desconnectada de qualsevol
emocié i de la relacié amb l'altre.

MARIO

Un altre nen: en Mario, de nou anys. Te-
niem un conte il-lustrat, que jo havia triat
perqueé era un conte senzill, on hi havia
un fet imprevist, tanmateix: una sorpre-
sa. Tractava d’un nen que anava al res-
taurant amb els seus pares. Era un nen
trapella i feia desastres: els espaguetis
anaven a parar al cap d’una elegant sen-
yora de la taula del costat i finalment feia
la traveta al cambrer que queia amb la
safata tota plena de plats. Aquesta pe-
tita historia feia riure en Mario. Pero de
seguida va comengar a demanar-me que
li expliqués el conte una vegada darrere
I'altra: la repeticio prenia el lloc de la des-
coberta narrativa. Llavors, al cap d’unes
setmanes, li vaig proposar que represen-
téssim la historieta amb els personatges
dels clics. Va acceptar de bon grat aquest
canvi en la nostra rutina. Com era d’espe-
rar jo havia de ‘portar’ el cambrer. Quan
el clic-nen-trapella-Mario feia caure el
cambrer i tota la safata, reia amb satis-
faccio.

Penso que ara si que estavem jugant:
una activitat compartida, amb un fil na-
rratiu i riure junts. Es cert que es tractava
d’una copia, de la imitacié del que ha-
viem vist a les il-lustracions del Ilibre. No
hi havia imaginacié creativa, pero 'accio
que dramatitzavem recollia el seu senti-
ment de ser un auténtic desastre, la seva
por, i ho expressava a través del ninotet.
No es tractava del que anomenem joc
simbolic, sind d’una externalitzacié d’una
sensacié encara no mentalitzada.

Un altre cop, aquest joc es va trans-
formar ben aviat en una activitat repetiti-
va, on I'emocié també romania cristal-lit-
zada i desvitalitzada: cada dia haviem de
fer el mateix. Llavors un dia el cambrer
es va enfadar. Segurament es tractava en
part d’'un enactament on jo expressava la
meva impoténcia a través del meu per-
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sonatge. En Mario em va dir, com a cada
sessio: “Juguem al restaurant!”. Jo vaig
agafar el clic-cambrer: “No, no, no! No
puc més! Ja sé que vindra un altre cop
aquell nen trapella i em fara caure i es
trencaran tots els plats! No vull! Proul”.
En Mario va riure tant que no podia pa-
rar. Aixi, aquest va ser el nostre nou joc:
el cambrer no volia deixar entrar el nen
trapella, que intentava colar-se al restau-
rant per repetir 'escena habitual.

En aquest context hi havia quelcom
nou, perque en Mario havia de pensar
en maneres per colar-se al restaurant i
les paraules del cambrer anaven canviant
cada vegada. Es tractava en el fons d’una
lluita entre la repeticiéd aniquiladora i
I'emocidé que l'espantava. Podem dir que
en Mario podia arribar a descobrir i com-
partir moments de joc, que venien engo-
lits per la repeticid. U'experiéncia feta de
poder jugar, vivint emocions i compar-
tint-les, acompanyada de vegades per
les meves paraules, podia venir a formar
part d’'una mena de magatzem intern de
bones experiéncies i ajudar-lo, en algun
moment del futur, a sortir de l'aillament i
la cristal-litzacié emocional.

MANEL

Tornem a en Manel. En un altre nivell
-es tractava d’un nen sense llenguatge,
molt indiferenciat, molt sensorial- també
havia pogut descobrir de mica en mica
activitats diverses, que jo encara no ano-
menaria de joc. Per exemple, cada dia
agafava els colors de cera i els posava a
la capsa amb un ordre determinat. Aqui
també, vaig introduir un element nou
i vaig posar alguna cera dreta sobre la
taula. Llavors ell també va fer-ho, imi-
tant-me. Vaig veure que aquest descobri-
ment li agradava. Pero el que ell va fer a
partir de llavors era exactament sempre
el mateix: posar els colors en fila amb un
ordre determinat. Repetia i repetia, pero,
tot i aix0, era important el fet que hagués
pogut imitar la meva accid, quelcom nou
en la nostra relacio.

En la necessitat que tenia en Manel
de repetir-ho tot, sempre de la mateixa
manera, dominava un aspecte sensorial,
que es va fer evident en els primers apro-
paments a mi (i que no era tan present
en les repeticions d’en Mario). L'enganxa-

ment a la sensorialitat, les maniobres
autosensuals que es podien veure en les
estereotipies, tenien un pes extraordinari
en la seva dificultat de relacié i en la in-
capacitat de jugar. El produir sensacions
corporals del tipus de les formes autistes,
com quan es llepava les mans, inhibia
tota capacitat cognitiva i creativa.

El gran descobriment amb en Manel
va ser quan va quedar fascinat pel moca-
dor de colors que jo duia al coll. Inicial-
ment el seu interés consistia en dispo-
sar-lo sobre la taula i al terra, sense que
fes cap plec ni cap arruga. Vaig comencar
acompanyant-lo en aquesta nova acti-
vitat, que tenia un caire molt obsessiu,
pero. Llavors vaig comengar a usar el mo-
cador (al cap d’uns dies n’havia dut un de
més gran, molt suau i acolorit, pero una
mica transparent) per fer el joc del tat. El
tapava amb el mocador i el buscava: “On
és en Manel? On és el nas? La maneta?”
Aix0 creava en ell una expectativa. Al
principi es treia el mocador de seguida.
| semblava més interessat en la sensacid
suau produida pel tacte amb el teixit que
per cap altra cosa (una altra forma autis-
ta). Després podia esperar i quan jo tro-
bava el seu cap, el seu nas o la seva ma,
es posava content, reia sota el mocador,
disminuia I'aleteig com a senyal d’alegria
i es mostrava content amb somriures o
rialles. Aquesta petita capacitat d’esperar
era un fet nou. Pels nens autistes I'espera
és dificil. Toleren molt poc la frustracid i
una espera molt curta pot significar que
I'objecte ha desaparegut i amb ell una
part de si mateix, com la desaparicio del
mugro pot fer sentir al bebé que amb ell
ha desaparegut la propia boca, deixant al
seu lloc un forat negre(Tustin, 1988). Es
una area d’espera i un temps d’espera,
un temps en el qual preparar-se per quel-
com pel que val la pena esperar-se (Alva-
rez, 2012). Amb en Manel aquest temps
d’espera prenia cos sota el mocador de
colors.

De vegades, pero, m’adonava que
en Manel quedava desconnectat. Vaig
comengar a posar-me sota el mocador
amb ell. Semocionava molt, buscava les
meves mans per tocar-les i quan m’apro-
pava a ell i em veia la cara es quedava
mirant-me amb intensitat i em tocava. Jo
també m’ho passava bé i crec que aquest

és un indicador del fet que estavem com-
partint un moment de joc.

Pel que fa al significat d’aquest joc,
no es tractava d’'una manera d’elabo-
rar la separacid i l'abséncia de l'objec-
te, com probablement seria el cas d’un
bebe que juga a fer ‘tat’. Era quasi com
un trobar-nos per primer cop, no era re-
trobar-nos havent estat Illuny. En Manel
em descobria com un objecte encara part
d’ell i tanmateix una mica diferent. Em
pregunto si I'espai sota el mocador era
un primer intent d’espai transicional. Si
aixo fos cert, llavors el nostre amagar-nos
i trobar-nos seria una forma de joc primi-
tiu, tot i que en la trobada hi havia uns
aspectes sensorials de contacte fisic amb
mi i amb el teixit suau que permetien una
relacié encara molt fusional entre nosal-
tres. Permetre aquesta fusionalitat i sen-
tir amb ell el seu plaer per les sensacions
podia donar lloc al joc. Es molt diferent
embolcallar-se sol en una sensacié des-
connectada que compartir el plaer rient
amb un company viu. Fent aixo cal evitar
el risc de col-ludir en I'excitacio del nen.
Pero em sembla un risc pitjor el de man-
tenir-se en una distancia que pot ser fre-
da i rebutjant o grisa i avorrida. El fet de
viure juntament amb el nen I'amagar-se,
el trobar-se, les sensacions fisiques de
contacte amb la seda i amb l'altre, ens
permet dosificar el ritme i la musica del
joc, contenint-ne les pujades de to, mo-
dulant el retorn a la calma.

TERESA

Ara us parlaré d’una nena, la Teresa. Té
també nou anys. Parla amb soltesa (tot i
que al comengament de la nostra relacié
era forca reservada i callada), sap llegir i
escriure i assisteix a una escola ordinaria
amb l'atencié d’una vetlladora i amb el
seguiment de la mestra d’educacio espe-
cial, molt competent i propera. Uinteres
especific de la Teresa son els mitjans de
transport, especialment els tramvies, el
metro i els autobusos. Sovint entra a la
sessid i diu: “Juguem a autobusos. Jo séc
el 64. Tu vols ser el 45?” (el 45 passa pel
meu barri, el 64 a prop de casa seva).
Generalment li contesto que jo puc ser
la conductora del 45 o una passatgera.
Pero tant li és: li agrada que cantem to-
tes les parades del recorregut, des de

I'origen al final. D’una en una o per tor-
ns.

Es veu clarament com en aquest ‘joc’
no hi ha simbolisme, ella és realment el
64, i jo soc el 45. Les meves paraules no
li arriben. Podem dir que es tracta d’una
equivaléencia sensorial: a diferéncia de
I'equacio simbolica (on hi ha confusié en-
tre simbol i objecte simbolitzat, pero hi
ha reconeixement de l'objecte) en I'equi-
valéncia sensorial encara no existeix cap
reconeixement de l'objecte: l'objecte i
la sensacid son el mateix. En aquest cas
veiem que la Teresa usa una imatge, l'au-
tobus, com un conjunt de sensacions, on
el bus en si no té importancia: es tracta-
ria en aquest cas d’'una imatge sensorial
(Pagliarani, 1993; Grimalt, 2005), impor-
tant per les sensacions que produeix més
que pel seu significat.

Algun cop hem mirat un mapa de
la ciutat per visualitzar els recorreguts
d’autobusos o metros. | hem també co-
mengat a buscar les interseccions entre
el seu recorregut i el meu. Potser aquest
trobar-nos té algun significat, perdo no
s'acompanya de cap emocié. Sembla
més aviat una trobada técnica entre dos
vehicles. Es cert perd que la Teresa s’ale-
gra realment quan ens trobem a cada
sessid i ho manifesta amb un somriure,
una abracgada i corrent de pressa cap a la
sala de joc. Tot i que ens veiem amb una
freqtiencia baixa, troba realment a faltar
les sessions en temporades de vacances
o quan hi ha interrupcions. Un dia, a la
primera sessié després de la Setmana
Santa, repetint un altre cop els viatges
en autobus, va triar ser el 87, que passa
molt a prop del meu despatx. En deia les
parades, pero cada poc tornava a repe-
tir la parada de la cruilla sota el despatx,
com si I'autobus no se’n pogués allunyar.
Semblava que s’hagués encallat. Li vaig
dir que potser no volia allunyar-se de
mi després dels dies de vacances. Em va
contestar que era cert i em va mirar amb
un esguard emocionat i eloqlient.

Em torno a preguntar: estavem ju-
gant? En els moments (la majoria) quan
només hi havia una repeticio crec que no
es tractava de joc. Molts nens amb TEA
tenen auténtica passio pels metros i au-
tobusos i coneixen totes les parades de
la xarxa de transport. Aixo els déna una

sensacio de control i de predicibilitat.

En aquest sentit vull recordar una
petita fantasia meva, del comengament
de la meva activitat professional amb
aquests pacients. Encara inexperta, ca-
minava cap al centre on treballava. Pre-
ocupada per la dificultat d’un cas, en
veure passar un autobus, vaig envejar el
conductor, pensant que era una sort po-
der fer una feina on saps que toca a cada
pas, saps on aturar-te i on no, portes la
gent a port segur. | jo em trobava en un
mon professional ple d’incerteses, sense
saber qué em trobaria a la sessid, sense
saber si seria capa¢ o no d’entendre el
pacient... Potser es tractava d’una ver-
si6 més elaborada i simbolica del desig
expressat per la Teresa i per altres nens
com ella! El record d’aquesta fantasia
meva és al mateix temps un exercici de
funcié alfa, que transforma les repeti-
cions desconnectades del nen, I'aparent
manca de sentit de les seqliéncies de les
parades, en quelcom lligat amb un sen-
tit emocional: la por de la incertesa, en
aquest cas.

En I'episodi que he explicat, després
de la Pasqua, un element nou i emotiu
(el desig de proximitat amb el despatx i
la terapeuta) havia entrat en joc i m’ha-
via permes connectar 'activitat repetitiva
de sempre amb el genui desig de la nena
d’estar a prop meu després de les vacan-
ces. Aquest fet va transformar la repeti-
cié en un inici d’activitat ludica, tot i que
sempre amenacgada per una nova repeti-
ci6, com passava amb en Mario.

Amb el temps la Teresa ha pogut pro-
posar-me els jocs que estava aprenent
al parc, amb els companys d’escola. Es
tracta de versions simplificades de Matar
conills, de Fet i amagar i d’altres jocs de
perseguir-se i atrapar-se, on l'imprevist i
I'emocid tenen una part important. En el
joc de Fet i amagar ha apres a esperar-se,
tan si paro jo, com si ho fa ella, i a comp-
tar sense correr de seguida a buscar-me.
| quan s'amaga pot resistir al seu amaga-
tall fins que jo la trobo. Conté I'excitacié
i 'expectacio i s’alegra del retrobar-nos.
Crec que en aquesta situacié representa
realment a nivell simbolic la trobada amb
I'objecte després de la separacio, alhora
que ajuda a fer la separacié més tolera-
ble.

En el llenguatge comu sovint diem
qgue un nen juga quan s’entreté amb al-
guna cosa. Podriem dir que en Manel
“juga a recollir peces triangulars verme-
lles” o que “juga a posar en fila els colors
de cera”. | de la Teresa podriem dir que
“juga a autobusos”. | en algun moment
aix0 pot respondre, almenys en part, a
la realitat. Hem observat, pero, com mol-
tes vegades en les activitats sensorials i
repetitives dels nens amb TEA manquen
les que considero les caracteristiques de
I'activitat ludica: la imaginacid, la creativi-
tat, la possibilitat de compartir el plaer, la
narrativitat, 'emocid, I'elaboracid. Natu-
ralment, no sempre totes, ni totes a I’ho-
ra. En canvi, quan precisament dominen
I'estimulacié autosensorial i la repeticid
cristal-litzada, ens trobem amb allo que
Alvarez denomina joc buit sense signifi-
cat (empty meaningless play) (Alvarez,
2012). Que en diguem o no joc, una tasca
fonamental que ha de fer qui esta amb
el nen (pares, avis, mestre, terapeuta) és
anar prestant a poc a poc un significat i
unes emocions que omplin I'activitat del
nen fins a transformar-la en joc autén-
tic, i estar amb el nen dins de l'activitat
acompanyant-lo i gaudint junts quan aixo
és possible.

QUE PASSA QUAN UN NEN
NO POT JUGAR?

Els videos domestics de nens diag-
nosticats amb TEA han permés observar
situacions familiars quotidianes, grava-
des abans del diagnostic. Diversos estu-
dis estan descrits per Muratori i Maes-
tro (2007) i per St. Clair, Danon Boileau
i Trevarthen (2007). Descriuen, entre
d’altres, les videogravacions de dues ne-
nes bessones de 20 mesos, una de les
quals, A, fou posteriorment diagnosti-
cada d’autisme. En una situacio, la mare
grava com el pare fa el joc del monstre
primer amb una nena, després amb l'al-
tra. El pare s’apropa a la nena dramatit-
zant que l'atacara amb pessigolles. Es
una versié de joc fisic comu als cadells
de mamifers. S'observa com la nena B
anticipa el pare, comenca a riure amb
excitacid i emocidé quan s’esta acostant a
ella i el mira als ulls. El pare respecta els
ritmes de B, com en una dansa, i la nena
li respon, com seguint-li el compas. La
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nena A, en canvi, no anticipa el joc. Mira
el sostre, mentre el pare la mira, pero
per moments més breus que B. D’aques-
ta manera no es realitza el moviment de
dansa entre els dos, és com si intentes-
sin ballar sense ritme. A riu quan el pare
la toca, per la sensacié de les pessigo-
lles, que tenen per ella el valor d’una
estimulacioé sensorial, no de joc interac-
tiu. Els autors conclouen, citant Beebe
(1982): “Si les propostes socials dels
pares es troben amb una cara absent i
sense una resposta en el comportament
[del nen], els pares acabaran modificant
els patrons de la seva conducta en con-
sequléncia i les accions socials comenca-
ran a perdre el seu valor de senyal”.

Quelcom semblant s’observa en els vi-
deos on el pare anima cada una de les ne-
nes a caminar. Amb B es posa davant d’ella,
mentre que amb A es posa al seu darrere
i 'anima mostrant-li una joguina perqué
doni unes passes per intentar agafar-la.

Podem veure doncs com els pares
es desanimen o busquen estratégies di-
ferents per entrar en contacte amb els
seus fills amb dificultats, intenten atrau-
re la seva atencié amb objectes més que
amb la seva preséncia viva. Es facil que
es crei un cercle viciés, on encara més
es subratllen els aspectes sensorials que
no pas els relacionals.

Aquesta vivencia de desemparament
i desanim, freqlient entre els qui tracten
amb un nen autista, la viu també el tera-
peuta a les sessions. La repeticid infinita,
el no sentir-se mirat ni atés, la hipnosi
que provoca el domini de la sensoriali-
tat... tot aix0 ens pot portar a deixar-nos
vencer per l'avorriment i pel sentiment
d’inutilitat. En certa mesura aixo és
inevitable. La nostra lluita per mante-
nir-nos vius i per connectar amb el pe-
tit pacient és ja en si un testimoni, una
forma de contencié. Com ens recorda

Alvarez (2012), hem d’exercir una funcid
de crida, de reclam, per a poder-nos fer
presents i intentar arrossegar el nen, a
poc a poc, fora del seu desert poblat per
repeticions i sensacions omnipresents,
cap al jocila relaci6. ®
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IVAIm-i, INSTRUMENT PER A
LA VALORACIO QUALITATIVA DE LES
INTERACCIONS MARE-INFANT

- Susanna Olives Azcona -

Psicologa Sanitaria,
CDIAP MAGROC Terrassa.

1. ANTECEDENTS

- La voluntat de
& crear un instru-

ment per avaluar
les interaccions en-
tre les mares i els
seus infants en els
primers mesos de
vida d’una forma sistematitzada, ob-
jectivable i que ens aportés informacid
qualitativa i facil de compartir entre
professionals sorgeix en el context del
Programa AGIRA (Assistencia Global a
Infants en Risc d’Autisme) i la feina com
a psicologa al cDIAP! de Granollers.
Una primera versié de I'IVAIm-i neix
I'any 2012, pero no és fins al 2015 que
recupero la idea inicial, en part empesa
per la realitat assistencial amb que ens
trobem diariament i per la necessitat
creixent d’objectivar impressions clini-
ques que tots aquells professionals amb
experiéncia en el treball amb infants
petits ja avaluen, especialment en el
context del CDIAP. Com ja apuntava Mi-
tjavila (2007) »El model psicoanalitic ha
estat poc amatent a crear instruments
d’avaluacio, malgrat que, fent una revi-
sié acurada en trobem un bon repertori,
pero tenen més difusio entre els investi-
gadors que entre els clinics».

La realitat assistencial dels CDIAP a
Catalunya ha canviat de forma drastica
en els darrers anys, la pressio assisten-
cial augmenta i no ho fan els recursos
de que disposem per atendre una po-

blacié infantil on la patologia es veu
agreujada de forma dramatica per la
precarietat economica i social de les fa-
milies. Cal buscar, sense perdre la com-
prensio ni renunciar als models teorics,
en el nostre cas el psicodinamic, altres
vies d’atencid, altres propostes tera-
peutiques i eines diagnostiques que
ens ajudin a compensar el context de
precarietat assistencial a que ens abo-
guen les politiques socials i de salut
mental actuals.

Partim de la certesa de que molts
infants afectats de TEA o d’altres tras-
torns de la relacié, amb independeéen-
cia de la gravetat, presentaven signes
d’alarma o falles en la interaccié molt
abans de ser detectats i derivats per al-
gun servei de pediatria, escola bressol
o escola, o pels mateixos pares.

La precocitat en la deteccid i inter-
vencioé quan hi ha alteracions del des-
envolupament és crucial en qualsevol
cas, molt especialment en els casos on
la relacié dels infants amb els altres i
amb l’entorn esta alterada en major o
menor grau.

Les relacions primerenques son,
sense dubte, I'organitzador primordial
de la ment de l'infant. John Bowlby
ja va formular I'any 1960 la Teoria de
I'aferrament tenint en compte els tre-
balls dels etolegs i el comportament
animal sobre la impressié (imprinting
de K. Lorenz). Segons la seva teoria, la
naturalesa dels vincles entre la mare i
I'infant és l'expressido de I'aferrament
generalitzat i aixo protegeix a l'infant.
Tant si les primeres experiéncies del
nado i I'infant petit sén positives com
negatives, resulta determinant com la

1 CDIAP significa Centre de Desenvolupament infantil d‘Atencié Precog.

mare (entenent per mare el cuidador
principal i primer de l'infant, és a dir,
qui duu a terme les funcions mater-
nes des del naixement) acull i retorna
a I'infant una versié digerible pel ma-
teix d’aquestes experiéncies. Es el que
Bion va anomenar la funcié de reve-
rie i que va descriure com la «capa-
citat de la mare de retornar-li al bebé
la seva experiéncia emocional sense
metabolitzar en forma de pensaments
adequats per ser continguts i pensats
per ell. Es I'estat mental requerit en la
mare per estar en sintonia amb les ne-
cessitats del bebé. El bebé descarrega
en la mare allo intolerable, desplaent,
incompres o desubicat, ocasionat per
sensacions, percepcions o sentiments
que li generen ansietat».

Si podem fer un bon retorn i acom-
panyem a I'infant en la comprensié de
totes aquelles sensacions, estimuls i
circumstancies que rep en els primers
temps de vida, promovem que pugui
anar construint un aparell psiquic ca-
pac de relacionar-se amb l'entorn de
manera saludable. Una bona funcié
de reverie, al meu entendre, no im-
plica haver d’interpretar sempre de
forma encertada a l'infant, té a veure
més aviat amb la idea de «mare sufi-
cientment bona» de Winnicott (1953),
segons al qual «la mare suficientment
bona (...) comengca amb una adapta-
cio gairebé completa a les necessitats
del seu nadd, i a mesura que avanc¢a
el temps, s’adapta cada vegada men-
ys completament, de manera gradual,
d’acord amb la creixent habilitat del
nen per fer front a les insuficiencies de
la mare”.

L'IVAIm-i s’inspira en el treball
d’Stella Acquarone. Comparteix amb
els seus tests l'objecte d’observacio i
certs aspectes d’estructura.

El treball d’Acquarone, tant a nivell
teoric com psicoterapeutic a la Parent
Infant Clinic de Londres suposa una
de les fonts inestimables d’informacié
sobre com avaluar de manera el més
afinada possible aquestes primeres re-
lacions (Acquarone, 2007). S’ha escrit
molt sobre signes precocos d’alarma,
tant referits al risc d’autisme com a
altres alteracions o retards en el des-
envolupament que ens ajuden a detec-
tar dificultats en I'infant petit (Larban,
2008 i Negri, 2004, entre d’altres). El
treball d’Acquarone ens aporta una vi-
sid menys centrada en l'infant o en la
mare i ens remet a observar “el que
passa entre ells”, és a dir, a avaluar la
interaccié més enlla de les capacitats
constitucionals del nadé i de les capa-
citats de maternatge de la mare. Sovint
en la practica clinica ens trobem amb
families que poden entendre i activar
les funcions parentals amb un fill i no
amb un altre. El més freqlient és que
aquesta diferéncia tingui a veure amb
la patologia o no de I'infant o amb ca-
racteristiques concretes del mateix o
dels pares, pero no sempre és aixi. Tota
relacié és nova i diferent. Sense entrar
massa en detall, I'arribada d’un fill posa
sobre la taula no només les fantasies
que haviem generat sobre el mateix,
també les parts infantils dels pares,
el pare i la mare interns dels progeni-
tors i tots aquells conflictes no resolts
que en un moment de tanta intensitat
emocional com és el naixement d’un
fill poden aflorar.

Mercé Mitjavila (2007) presenta
una revisio dels instruments més re-
llevants que avaluen i mesuren els as-
pectes interactius a que ens venim re-
ferint. Fa especial emfasi en el fet que
«mesurar afegeix rigor a altres méto-
des clinics menys sistematics, pero no
menys rigorosos».

Una caracteristica que diferencia
I'IVAIm-i de la majoria de proves exis-
tents, és el fet que no es ddna cap
consigna a la mare en el moment de
I'observacid i aixd promou que la quali-

tat de la interaccid sigui el més natural
possible. Tan natural com pot ser-ho
en el context terapeutic en que ens
trobem, evidentment. Una altra ca-
racteristica de I'lVAIm-i que més enda-
vant desenvoluparé és la franja d’edat
(0-6mesos) en que es pot aplicar, que li
ddéna una gran especificitat en les con-
ductes que observa.

Els professionals d’atencié precog,
sovint coneixem a les families en un
moment molt incipient de la seva pa-
ternitat. Disposem de poc temps fora
de I'atencié directa i aquest temps so-
vint cal dedicar-lo a les tasques buro-
cratiques creixents que se’ns demanen
des de I'administracio.

L'IVAIm-i, recollint aquesta idea,
havia de poder ser un instrument de
mesura que ajudés al diagnostic dels
aspectes interactius de la mare i I'in-
fant, pero també de facil aplicacio pels
clinics i que no requeris un treball ex-
tens fora de la sessié de valoracié.

2. DESCRIPCIO DE UINSTRUMENT

e ESTRUCTURA
L'IVAIm-i consta d’un total de 66 items
organitzats en dues subescales: la IN-
TERPERSONAL i la SENSORIAL.

La subescala interpersonal pretén
avaluar la qualitat de les interaccions
entre la mare i el seu infant a partir de
sis factors. Es valora la mirada del nen
i de la mare, conductes de reclamar,
imitacid, postura i dialeg tonic i actitud
i conducta de mare i infant durant lali-
mentacio.

La subescala sensorial consta de
dos factors i hauria de permetre detec-
tar o descartar dificultats de tipus sen-
sorial en I'infant. Es valoren, en aques-
ta subescala, la funcio visual i la funcid
auditiva.

e SUBESCALA INTERPERSONAL:
La subescala interpersonal, com
avancgava abans, pretén avaluar la qua-
litat de les interaccions entre la mare i
el seu infant a partir de diferents con-
ductes observables, ja sigui de la mare
o del nen.
Els sis factors son els seglents:

e MIRADA DE L'INFANT

e MIRADA DE LA MARE

e RECLAMAR

o IMITACIO

e POSTURA/QUALITAT DEL
DIALEG TONIC

e ALIMENTACIO (actitud de
I'infant i actitud de la mare)

Tots els factors recullen conductes
de la mare i de I'infant que es poden
donar en diferents situacions, mo-
ments i contextos relacionals. El factor
ALIMENTACIO és més especific donada
la especial idiosincrasia del moment de
I'alimentacid en els infants petits.

Com ja hem comentat anterior-
ment, la mirada, ja sigui del nen cap a
la mare o de la mare cap al nen com
a element de reconeixement entre els
dos és primordial en els inicis de la seva
relacié. Mare i fill estan dissenyats des
del naixement del mateix per trobar-se
amb la mirada a una distancia aproxi-
mada d’uns vint centimetres, distancia
que coincideix amb la que separa el pit
de la mare del seu rostre. Es a aquesta
distancia que I'infant petit presenta en
el moment de néixer la major agude-
sa visual. Uinici de la lactancia (sigui
materna o artificial), que garantira la
supervivencia del nadd, promou tam-
bé I'inici del vincle extrauteri entre
ambdds a través de la mirada. La mi-
rada, doncs, és una via primordial per
coneixer i reconeixer-se mutuament.
Mirar i ser mirat amorosament per la
mare enforteix a I'infant i les capacitats
de maternatge de la mare.

Amb aquest factor pretenem ava-
luar de la forma més objectiva possible
quina és la qualitat de la mirada que
dirigeix lI'infant a la mare, la qualitat de
la mirada que dirigeix la mare al nen i
la sintonia entre ambdues mirades. La
mirada entre I'infant i la mare pot ser
avaluada en situacio de joc, de canvi de
bolquer, mentre la mare parla amb la
terapeuta o mentre consola a l'infant
d’'un malestar. Sempre, en qualsevol
cas, en situacions d’interaccié esponta-
nia, recordem que la mare no rep cap
consigna i desconeix que esta sent ob-
servada de forma sistematica.

El factor Reclamar no avalua si I'in-
fant reclama “bé” o no, recull si la seva
manera de reclamar, sigui quina sigui
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qualitativament, és entesa per la mare
i rep una resposta ajustada o no. Que
I'infant rebi una resposta externa, d’un
«altre que no és ell», i que sigui una
resposta que calma o gratifica I'anima
a interessar-se o mantenir l'interés per
tot allo que I'envolta i en especial en la
seva mare.

Els nadons i infants petits sans imi-
ten de forma innata. El factor Imitacié
pretén avaluar la capacitat innata del
nadod per imitar gestos facials, ganyotes,
moviments de la boca de la mare. Val a
dir que aquest tipus de conductes d’imi-
tacié disminueix cap al tercer-quart mes
de vida en benefici de conductes inte-
ractives més voluntaries.

Recollim de forma especifica el mo-
ment de l'alimentacié, malgrat hem
dit que recollim conductes observables
que es poden donar en diferents situa-
cions d’interaccio, perque el fet de Iali-
mentacio té, al meu entendre, un pes
especific i diferenciat en I'establiment
d’una bona entesa entre la mare i I'in-
fant petit.

L'alimentacié implica la satisfaccio
d’una necessitat basica per a la super-
vivéencia, la intimitat emocional que
comporta alletar, aspectes de sensoria-
litat per I'infant i per la mare, compor-
ta un seguit de conductes especifiques
que considero indispensable registrar,
també de forma especifica, com per
exemple la qualitat de la succio, la
orientacié del cos de l'infant respecte
a la mare, l'intercanvi de mirades, en-
tre d’altres que seran descrites amb
més detall en I'apartat «descripcio dels
items».

El moment de l'alletament matern
(no artificial) es pot veure compromes
per molts motius: dolor de la mare cau-
sat per clivelles, mastitis, mala col-lo-
cacio de l'infant al pit; dificultats de
I'infant per guanyar pes; dificultats de
succid o succio debil; dubte de si esta
incorporant suficient aliment; desplaer
en el fet d’alletar; simptomatologia de-
pressiva en la mare i altres. Totes elles
situacions entorpidores del procés
d’alimentacid i que poden posar en risc
la relacid, la confianca de la mare en
aquest nou rol i en les seves capacitats
per fer créixer a I'infant.

Un altre moment especialment sen-
sible i que posa en joc les capacitats
del nen i de la mare i la capacitat d’en-
tendre’s i interpretar a I'infant per part
de la mare és el moment del son. No
obstant, no he inclos un factor que re-
culli conductes del son i que avalui com
la mare acompanya a l'infant en el son
ja que parteixo de la hipotesi que el
factor POSTURA/QUALITAT DEL DIALEG
TONIC i el factor RECLAMAR ja recullen
aspectes de la interaccidé que es donen
en el moment del son. El dialeg tonic té
un component d’ajustament corporal i
de sintonia emocional. Les conductes
de reclamar inclouen l'expressido de
I'infant del seu interés per entrar en
relacié i també la manifestacié de ne-
cessitats basiques. Una mare que sin-
tonitza amb els diferents estats fisics i
emocionals del seu infant (son, moles-
ties fisiques...) i el pot sostenir fisica,
psiquica i emocionalment i acompan-
yar-lo en el son, suposem, presentara
un bon dialeg tonic i una resposta ade-
guada quan el nen la reclama.

e SUBESCALA SENSORIAL:

La subescala sensorial pretén avaluar
les funcions visual i auditiva.

Pel que fa a la funcié visual, ob-
servarem si I'infant mira les cares de
manera diferenciada respecte a altres
objectes o parts de les persones pre-
sents, si segueix visualment objectes
que no fan soroll i si realitza seguiment
visual de llums. Si la resposta a algun
d’aquest items és negativa, és probable
que la funcié visual de I'infant estigui
afectada.

Pel que fa a la funcié auditiva, ob-
servarem si l'infant s’orienta cap a la
veu de la mare, cap a la veu d’altres
persones conegudes o no i si s'orienta
cap a sons o sorolls. Si la resposta a al-
gun d’aquests items és negativa, caldra
valorar si l'infant pateix algun déficit
auditiu.

Més enlla de la importancia evi-
dent de coneixer les competéncies de
I'infant a nivell perceptiu per l'efecte
que poden tenir sobre el seu desen-
volupament, que les capacitats senso-
rials i perceptives, visuals i auditives en
aquest cas, siguin suficientment funcio-

nals com per rebre i anar incorporant
tots aquells estimuls que linfant rep
del seu entorn és cabdal des del punt
de vista relacional.

La funcié visual, com ja hem comen-
tat anteriorment, té un paper primor-
dial en l'establiment de les primeres
relacions amb la mare.

Quan ens trobem amb un infant
amb dificultats greus de visid, ja sigui
per baixa visid o ceguesa, la mirada
com a mecanisme que promou el vincle
gueda greument compromes.

Val la pena recordar que l'arribada
d’un fill desvetlla una gran quantitat
d’emocions i sentiments, ambivalén-
cies, temors i dubtes en els pares. Es un
moment de gran alegria, pero també de
crisi i, per tant, de fragilitat i possibles
malentesos. No sentir-se mirada pel fill
pot generar sentiments d’inadequacio,
pot suposar sentir-se poc gratificada
per un fill que demanda tot el nostre
temps i la nostra atencid i ens retorna
poc, pot generar culpa, depressio o re-
buig, entre d’altres sentiments. Per tot
aixo, és essencial que la mare conegui
amb la major promptitud possible les
capacitats del seu infant, que conegui
quines vies d’interaccié son funcionals
i quines no ho sén o ho sén parcial-
ment. En un moment tan incipient de
la relacié és fonamental que aquesta
no se sustenti en malentesos, sind en
el coneixement que van adquirint un de
I'altre. Es a dir, el diagnostic precoc de
I'infant és essencial perqué mare i fill
trobin canals alternatius a la mirada per
trobar-se quan hi ha dificultats de visid
greus en l'infant.

No vull deixar d’assenyalar que el
diagnostic d’un déficit sensorial en un
nado suposa, en qualsevol cas, un risc
en si mateix i compromet el vincle, en
tant en quant suposa un dol pels pares
que esperaven un fill amb plenes capa-
citats. Tot i aix0, conéixer les potencia-
litats i dificultats

de l'infant sempre minimitza el risc
d’una interaccié alterada i focalitza el
dolor dels pares en les dificultats del
I'infant i no en les seves capacitats com
a pares.

Quant a la funcié auditiva, i en la
mateixa linia del que descrivia per la

funcio visual, és important descartar di-
ficultats en I'infant amb la major preco-
citat possible. Actualment, i gracies a la
protocol-litzacié de I'exploracié auditiva
hospitalaria en els nounats, tant a nive-
Il pablic com, en molts casos, privat, és
dificil trobar infants amb hipoacusies
greus o sordesa sense diagnosticar.

En qualsevol cas, la visié i I'audicid
son els sentits primordials, a banda del
sistema propioceptiu, a partir dels quals
I'infant rep informacié de tot allo que
esta fora d’ell mateix, i és la preséncia
d’aquests estimuls i la interpretacio que
fa la mare dels mateixos i del que gene-
ra en l'infant petit que I'ajuden a anar
construint mica en mica un continent,
un jo contraposat al que és la mare.

Interpretar bé a l'infant per aju-
dar-lo a construir-se psiquicament,
passa necessariament per coneixer que
rep i com rep l'infant la informacié de
I'entorn.

» POBLACIO
L'IVAIm-i va dirigit a infants de 0 a 6
mesos i a les seves mares.

Esta dissenyat per ser emprat en
un context terapeéutic on els infants
sOn atesos per multiples motius. A tall
d’exemple, en alguns casos els infants
arriben ja al CDIAP amb alguna pato-
logia diagnosticada, altres arriben atés
algun tipus de risc biologic com la pre-
maturitat, altres per riscos associats
a la familia (dificultats socials greus,
trastorn mental dels progenitors, per
exemple).

No obstant i malgrat és més proba-
ble que apareguin dificultats de relacid
quan hi ha patologia o risc de patir-la
en els pares o els infants, I'lVAIm-i hau-
ria de ser eficag per avaluar la qualitat
de les interaccions en qualsevol altre
context en que trobem a la diade ma-
re-nen entre els 0 i els 6 mesos de vida
del mateix.

e DESCRIPCIO DELS ITEMS:

SUBESCALA INTERPERSONAL
MIRADA DE L'INFANT

1. MIRA A LA MARE (espontania-
ment o en resposta a la mirada de la

mare): el nen mira a la cara de la mare,
sense quedar fixat en un sol element
de la mateixa o elements periféerics
(arracades, etc.). No és una mirada
fixa, I'infant parpelleja i no es perllon-
ga massa en el temps. En funcié de si la
mare respon o no a la mirada, I'infant
modifica I'expressié facial o del cos,
canvia el punt de fixacié, emet algun so
o, fins i tot, retira la mirada si aquesta
se li fa massa intensa.

2. NO MIRA A LA MARE: no es com-
pleix I'item anterior o evita de forma
manifesta i contingent la mirada de la
mare, tant si aquesta el mira com si no
ho fa.

3. MIRA “A TRAVES”: aparentment
mira a la cara de la mare, pero la mira-
da es perllonga més de I'esperat, “com
si travessés la mare”, queda fixada en
algun element concret de la cara o ele-
ments periférics o no es modifica en
funcié de la resposta de la mare.

4. MIRA QUAN NO EL MIRA LA
MARE: amb independéncia de la qua-
litat de la mirada de I'infant, I'element
essencial d’aquest item és que l'infant
senti curiositat per la cara de la mare,
pero eviti el contacte visual directe
amb ella.

5. PREFEREIX MIRAR OBJECTES: I'in-
fant presenta una clara preferéncia per
mirar objectes quotidians, joguines o
“parts” de la mare o altres persones
presents (mans, elements de la roba,
collarets, etc.) amb independéncia de
la qualitat de la mirada.

6. ALTRES: inclou qualsevol conduc-
ta de I'infant relacionada amb la mira-
da que no quedi anteriorment reflec-
tida. En cas de consignar “altres” com
a resposta, cal descriure la conducta
observada.

MIRADA DE LA MARE

7. BUSCA LA MIRADA DE L'INFANT:
busca captar la mirada del nen amb la
mirada i acompanyant-se de sons, pa-
raules o caricies a I'infant. Es capac de

modular la mirada, la veu o el contacte
fisic en funcié de quina sigui la respos-
ta de l'infant (per exemple: si I'infant
es neguiteja per excés d’estimulacio
i retira la mirada, la mare s’ajusta i es
retira sense manifestar malestar. Si el
nen respon amb un somriure a la mare,
aquesta li retorna).

8. RESPON A LA MIRADA DE L'IN-
FANT: si I’infant la mira, retorna la mi-
rada al nen de forma ajustada. Inclou
aturar la conversa amb altres persones
presents encara que sigui breument
per donar resposta a I'infant i prosse-
guir.

9. MOSTRA MALESTAR/DESANIM
QUAN NO ES TROBEN O QUAN LIN-
FANT REBUTJA LA SEVA MIRADA: inclou
I’'expressid verbal o no del malestar.

10. NO EL MIRA: no el mira de for-
ma espontania ni en resposta a la mira-
da del nen.

11. ALTRES: inclou qualsevol con-
ducta de la mare en relacié a la seva
mirada dirigida a 'infant que no que-
di anteriorment reflectida. En cas de
consignar “altres” com a resposta, cal
descriure la conducta observada.

RECLAMAR

12. L'INFANT PROVOCA SONS, GES-
TOS, EXPRESSIONS FACIALS 1/0 MO-
VIMENTS DEL COS PER REBRE UNA
RESPOSTA AFECTUOSA DE LA MARE:
les conductes del nen han d’anar cla-
rament dirigides a la mare, sigui quina
sigui la qualitat. Inclou el somriure so-
cial.

13. INFANT RECLAMA | OBTE UNA
RESPOSTA AJUSTADA: reclama com
s’especifica a I'item anterior i la mare
respon sense excessiva demora (consi-
derem excessiva la demora quan desa-
nima o excita massa a l'infant) amb la
mirada i també verbalment o amb el
contacte fisic.

14. 'INFANT NO RECLAMA: no rea-
litza les conductes anteriorment des-
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crites al primer item d’aquest apartat.
Tanmateix, I'infant pot realitzar sons
o gestos, expressions facials i/o movi-
ments del cos davant d’estimuls com
joguines, objectes o elements parcials
de la mare (mans, arracades, collarets,
etc.) o d’altres persones presents.

15. INFANT RECLAMA | OBTE UNA
RESPOSTA DESAJUSTADA: l'infant re-
clama com s’ha descrit amb anteriori-
tat i la mare respon amb excessiva de-
mora, amb intensitat desajustada per
excés o per defecte al reclam del nen
0 no respon.

16. ALTRES: inclou qualsevol con-
ducta de la mare o de l'infant en rela-
cid a buscar el contacte amb l'altre que
no quedi descrita anteriorment. En cas
de consignar “altres” com a resposta,
cal descriure la conducta observada.

IMITACIO

A partir del tercer mes de vida, la
imitacié perd pes com a resposta a la
mare i predominen respostes recipro-
ques, com el somriure social, els sons o
el moviment amb intencionalitat.

17. U'INFANT MOU LA BOCA, LLEN-
GUA O FA GANYOTES IMITANT A LA
MARE: la imitacié es déna compartint
la mirada i amb immediatesa. La imi-
tacio diferida no es considera una res-
posta adequada en aquest item.

18. LA MARE IMITA UN SO DE L’IN-
FANT: la mare imita amb immediatesa i
plaer la produccio del nen.

19. LA MARE NO IMITA: la mare
no para atencio a les produccions de
I'infant o respon sense plaer i de for-
ma desajustada (entenem per respos-
ta desajustada quan aquesta presenta
una intensitat inadequada per excés o
per defecte o es déna amb excessiva
demora).

20. UINFANT NO IMITA: malgrat la
mare promou ser imitada pel nen a
partir de sons, gestos i/o somriures, el
nen no imita i es mostra passiu, irritat

o evitatiu. Inclou també la imitacid di-
ferida.

21. ALTRES: inclou qualsevol con-
ducta imitativa del nen o de la mare no
contemplada anteriorment. En cas de
consignar “altres” com a resposta, cal
descriure la conducta observada.

POSTURA/DIALEG TONIC

22. HIPOTONIA DE L'INFANT: es re-
fereix al to muscular general més baix
del que seria esperable. Si la hipotonia
té una causa medica coneguda, caldra
anotar-ho a “OBSERVACIONS”.

23. HIPERTONIA DE LINFANT: es
refereix al to muscular general anor-
malment elevat. Si la hipertonia té una
causa medica coneguda, caldra ano-
tar-ho a “OBSERVACIONS”.

24. INQUIETUD DE L'INFANT: es re-
fereix a un estat de certa agitacio que
es manté durant tota la observacio i
gue es modula poc o no es modula
amb les intervencions de la mare.

25. UINFANT NO S’ACOPLA AL COS
DE LA MARE: malgrat els intents de la
mare, I'infant no sembla sentir confort
a coll de la mare. Inclou els casos en
qgue l'infant esta agitat i es resisteix
a ser abracat i contingut per la mare,
els casos en que l'infant es posa rigid
davant l'intent de ser abracat o rea-
litza hiperextensions del tors i també
aquells en que queda com una “nina
de drap” en bragos de la mare.

26. LA MARE NO S’ACOPLA AL COS
DE L'INFANT: la mare no sembla ser ca-
pac d’adaptar la postura per sostenir
a l'infant d’acord a les necessitats del
mateix, insistint, per exemple, en una
postura no confortable per l'infant. La
mare pot verbalitzar o no les dificultats
per acomodar a l'infant.

27. UINFANT REBUTJA EL CONTACTE
FISIC: I'infant es mostra més conforta-
ble quan no esta a coll de la mare,el
rebuig es manifesta amb les conductes
detallades a I'item 25.

28. LA MARE REBUTJA EL CONTACTE
FiSIC: la mare evita agafar a I'infant i/o
busca consolar-lo des de I'absencia de
contacte fisic (gronxant-lo amb el co-
txet, xumet, joguines o altres). Inclou
també aquells casos en que, malgrat hi
ha contacte fisic amb I'infant, la mare
manifesta verbalment no sentir plaer
en el mateix o ho deduim del tipus de
contacte que observem.

29. ALTRES: inclou qualsevol con-
ducta relacionada amb el dialeg tonic
mare-infant que no quedi recollida en
els items anteriors. En cas de consignar
“altres” com a resposta, cal descriure
la conducta observada.

ALIMENTACIO
Actitud de l'infant:

30. BONA QUALITAT DE SUCCIO:
considerem una succidé efica¢ aquella
en qué la boca de l'infant subjecta el
mugro i I'areola amb un bon segellat.
Permet al nen saciar-se sense cansa-
ment, sense empassar excessiu aire i
no causa molésties fisiques en la mare.
Succio i deglucié han d’anar coordina-
des.

31. MALA QUALITAT DE SUCCIO: no
es déna un bon segellat o la succid és
feble i I'infant es cansa o causa molés-
ties a la mare o succiod i deglucié van
descoordinades.

32. ORIENTACIO DE CAP | COS CAP
AL COS DE LA MARE: el cap de l'infant
s’orienta al pit i permet el contacte vi-
sual amb la mare sense haver de deixar
anar el mugré. abdomen de l'infant
esta en contacte amb el de la mare, es-
pecialment durant les primeres setma-
nes de vida. A mesura que l'infant creix,
el contacte del cos no és tan estret,
pero si es manté l'orientacid del cos.

33. ORIENTACIO DEL COS OPOSADA
AL COS DE LA MARE: el nadé manté el
cap orientat al pit, pero la resta del cos
gueda separat de la mare i amb el tors
girat, “com si se’n volgués allunyar”
sense deixar d'alimentar-se.

34. SAGAFA AL PIT AMB LA MA/
AGAFA EL BIBERO EN CAS D’ALLETA-
MENT ARTIFICIAL: l'infant repenja la
ma al pit o s’agafa a la roba (sosteni-
dors, per exemple). Pot o no moure la
ma i consignarem aquest item quan
més de la meitat del temps el naddé
mantingui la ma en contacte amb el pit
o el biberé.

35. BRACOS ALLUNYATS DEL COS DE
LA MARE: I'espatlla i el bra¢ que queda
lliure a I'infant queda despenjat i allun-
yat de la mare.

36. MIRA A INTERVALS A LA MARE:
I'infant fa alguna pausa durant la suc-
cid i mira a la mare.

37. MANTE TOTA LESTONA ELS
ULLS TANCATS: manté els ulls tancats
mentre s’alimenta, tant si la mare I'es-
timula perqué els obri com si no ho fa.
No inclou aquells casos en que durant
la lactancia l'infant obre els ulls només
en resposta a I'estimul de la mare.

38. ALTRES: inclou qualsevol con-
ducta de l'infant respecte a l'alleta-
ment que no es contempli en els items
anteriors. En cas de consignar “altres”
com a resposta, cal descriure la con-
ducta observada.

Actitud de la mare:

39. S’AJUSTA A LA DEMANDA DE
L'INFANT: la mare ofereix el pit a Iin-
fant quan interpreta que aquest té
gana sense demora i pot modificar la
conducta (oferir més o menys pit) en
funcié de la resposta del nen.

40. SANTICIPA: la mare ofereix pit o
biberd a I'infant malgrat aquest no déna
mostres de tenir gana. No es considera
anticipacié en aquells casos en que per
prescripcio médica I'infant hagi de ser
alletat amb una freqliéncia concreta.

41. ES DEMORA: inclou aquells
casos en que la mare demora inne-
cessariament l'alletament de l'infant
tant si ha interpretat adequadament la
demanda del nen com si no. La demora

pot comportar en I'infant malestar ma-
nifest afegit a la sensacié de gana o no.

42. ACOMODA ADEQUADAMENT
L'INFANT AL PIT: col-loca a l'infant de
manera que pugui assolir una succié
eficag i el cos quedi ben orientat cap al
cos de la mare.

43. NO LACOMODA ADEQUADA-
MENT AL PIT: col-loca a I'infant de ma-
nera que no facilita la succié adequa-
da, el cos no queda ben orientat cap al
cos de la mare o bé, malgrat la col-lo-
cacio sembla adequada, no resulta una
col-locacid confortable per I'infant.

44. EL MIRA MENTRE LALLETA: la
mare mira a I'infant a intervals mentre
I'alleta, en especial si I'infant atura la
succid, es mou o manifesta alguna in-
comoditat.

45, NO EL MIRA MENTRE L’ALLETA:
la mare no mira a l'infant a intervals
mentre I'alleta, amb independéncia de
la conducta de I'infant. Es a dir, no el
mira si I'infant atura la succid, es mou
o manifesta malestar o es mostra pas-
siu en relacidé a buscar el contacte i es
limita a alimentar-se.

46. RESPON A LES MIRADES DE L'IN-
FANT: la mare respon amb plaer a les
mirades de 'infant mentre I'alleta.

47. NO RESPON A LES MIRADES
DE L'INFANT: malgrat I'infant mira a la
mare, aquesta no li retorna la mirada.

48. EXPRESSA PLAER EN EL FET
D’ALLETAR L' INFANT: I'expressido del
plaer en alletar a I'infant pot ser ver-
balitzada per la mare o deduida de
I'actitud de la mare en el moment de
I'alletament.

49. ALLETAMENT ARTIFICIAL: POS-
TURA QUE DIFICULTA EL DIALEG MA-
RE-NADO: la mare col-loca al nadé de
manera que no es poden mirar o amb
un contacte fisic escas o nul (per exem-
ple, I'alleta al cotxet, el col-loca amb
I’'esquena de l'infant repenjat al cos de
la mare o mirant a la mare pero col-lo-

cat sobre les cames de la mare i sub-
jectant-li el cap i el coll amb la ma que
queda lliure).

50. ALLETAMENT ARTIFICIAL: POS-
TURA QUE PROMOU EL DIALEG MA-
RE-NADO: la mare acull al nadé amb
la mateixa col-locaci6 que hem des-
crit anteriorment com a adequada per
I'alletament natural.

51. NO REACCIONA QUAN LINFANT
DEIXA DE SUCCIONAR: la mare no sem-
bla adonar-se de que l'infant ha deixat
d’alimentar-se.

52. MIRA A 'INFANT QUAN AQUEST
DEIXA DE SUCCIONAR: inclou conduc-
tes com mirar a l'infant, estimular-li la
galta, o qualsevol altra conducta ten-
dent a reactivar la succié de l'infant.

53. ALTRES: inclou qualsevol con-
ducta de la mare respecte a l'alleta-
ment que no es contempli en els items
anteriors. En cas de consignar “altres”
com a resposta, cal descriure la con-
ducta observada.

SUBESCALA SENSORIAL

FUNCIO VISUAL: aquests items pre-
tenen descartar dificultats en la funcio
visual dels infants que puguin interferir
en el contacte que fa amb la mare.

54. I'INFANT MIRA LES CARES: da-
vant de la preséncia de la mare o altres
persones presents, fixa clarament la mi-
rada en les cares.

55. LINFANT SEGUEIX OBJECTES
QUE NO FAN SOROLL: realitza un segui-
ment visual adequat a I'edat.

56. LUINFANT SEGUEIX LLUMS: realit-
za un seguiment visual adequat a l'edat.

57. U'INFANT NO MIRA: no mira o no
orienta la mirada cap a estimuls visuals.

58. U'INFANT NO SEGUEIX: pot mi-
rar objectes estatics, pero no realitza
seguiment visual com correspondria a
I'edat.

38
E Revista eipea nimero 1, 2016

39}
Revista eipea numero 1, 2016




Susanna Olives Azcona

59. ALTRES: inclou qualsevol con-
ducta relacionada amb la funcié visual
que no quedi anteriorment reflectida.
En cas de consignar “altres” com a res-
posta, cal descriure la conducta obser-
vada.

FUNCIO AUDITIVA: aquests items
pretenen descartar dificultats en Ia
funcié auditiva dels infants que puguin
interferir en el contacte que fa amb la
mare.

60. LUINFANT S’ORIENTA CAP A LA
VEU DE LA MARE: quan la mare parla,
I'infant orienta cap o ulls cap a ella o
realitza moviments del cos orientats a
la veu.

61. UINFANT S’ORIENTA CAP A LA
VEU D’ALTRES PERSONES CONEGUDES
O NO: quan altres persones parlen,
I'infant orienta cap o ulls cap a elles o
realitza moviments del cos orientats a
la veu. Cal tenir en compte que la res-
posta a veus no familiars pot ser més
feble o inconstant, pero ha d’estar pre-
sent.

62. LINFANT S’ORIENTA CAP A
SONS O SOROLLS: Iinfant s’orienta cap
a sons o sorolls de forma adequada a
I'edat.

63. L'INFANT NO S’ORIENTA CAP A
SONS O SOROLLS: l'infant es mostra
negligent davant sons o sorolls de dife-
rents intensitats o frequencies.

64. ALTRES: inclou qualsevol con-
ducta relacionada amb la funcié audi-
tiva que no quedi anteriorment reflec-
tida. En cas de consignar “altres” com
a resposta, cal descriure la conducta
observada.

3. APLICACIO

METODE | NORMES D’APLICACIO

L'IVAIm-i és una pauta d’observacié.
El metode d’aplicacié sera I’observa-
cié directa de les interaccions entre la
mare i I'infant per part d’un terapeuta
(psicoleg, fisioterapeuta o neuropedia-
tre). Pot realitzar I'observacio el tera-
peuta que habitualment atén a l'infant

o un altre terapeuta que, de forma
puntual, els visiti.

Cal recordar que aquest és un ins-
trument pensat per ser emprat en un
context terapeéutic, com ho és el CDIAP,
on les families amb infants petits sén
ateses amb forca regularitat i frequeén-
cia i de manera multidisciplinar.

Es contemplen altres metodes d’ob-
servacié a partir de I'enregistrament en
video de la sessid i posterior visionat i
registre per part d’'un o més terapeutes.
No obstant, donada la pressié assisten-
cial sobre els serveis que atenen a la pe-
tita infancia, aquest és un metode poc
eficag per ser emprat de forma habitual.

L'observador ha d’estar préviament
familiaritzat amb els items de I'instru-
ment, ja que no es faran anotacions
durant I'observacio.

No s’ha d’intentar observar de for-
ma exhaustiva o sistematica. Obser-
vem infants molt petits i pot donar-se
el cas que no apareguin conductes va-
lorables de cada factor. Si la informa-
cié recollida es valora insuficient, es
pot repetir 'observacié no més d’una
setmana després. Més enlla d’aquest
periode ho considerariem un retest,
donats els canvis evolutius i relacionals
tan importants que fan els infants en
edats tan primerenques.

Cal observar de la forma més natu-
ral possible:

e No es ddna cap consigna a la
mare.

e Com ja hem dit, no es faran ano-
tacions durant I'observacio.

e 'observador actuara de la forma
habitual amb la mare i I'infant, inten-
tant promoure i donant espais d’inte-
raccio entre els dos, pero sense deixar
d’intervenir com ho consideri adequat
en situacié de sessid terapeutica.

e ['observador ha de tenir una acti-
tud oberta per captar tot allo que pas-
sa entre la mare i I'infant.

e Si altres persones acompanyen
habitualment a la diade en les visites,
mantindrem el mateix setting el dia
de l'observacid. Les interaccions que
consignem al full de resposta seran
sempre referides Unicament a les que
tenen lloc entre I'infant i la seva mare

(entenem per mare qui realitza la fun-
cié materna).

e Un cop finalitzada la sessié i amb
la major immediatesa possible, es fa-
ran les anotacions pertinents al full de
resposta.

4. EXPERIENCIES
En els darrers deu mesos diversos
CDIAP han col-laborat en un primer
testeig de I'lVAIm-i.

Professionals de diferent discipli-
nes, psicolegs i fisioterapeutes, han
passat I'instrument als infants dins la
franja de 0 a 6 mesos atesos al seu ser-
vei. L'objectiu de demanar-los la seva
col-laboracié per qué provin I'instru-
ment és coneixer, des de la practica
clinica, la impressié sobre la utilitat o
no de I'instrument dels diferents pro-
fessionals. Tenint en compte que no és
un instrument validat estadisticament,
es demanara que valorin els seglents
aspectes:

¢ Valorar si permet obtenir una im-
pressié diagnostica més acurada/ob-
jectiva/descriptiva de la relacié entre
la mare i I'infant.

e Valorar si permet focalitzar la in-
tervencio.

e Valorar si permet establir un pla
terapeutic (objectius i abordatge tera-
peutic) més acotat.

CDIAPS col-laboradors:
e CDIAP Magroc

e CDIAP Granollers

e CDIAP Caldes

e CDIAP Cornella

e CDIAP Girona

Deixarem per futures publicacions
la valoracié que des dels diferents ser-
veis fan de l'instrument a I’'espera d’as-
solir una mostra suficient.

Voldria agrair I'assessorament, el
suport i la col-laboracié en aquest pro-
jecte a Josep M2 Brun (psicoleg clinic i
co-creador i co-director del Programa
AGIRA), a Rafael Villanueva (psicoleg
clinic i co-creador i co-director del
Programa AGIRA), a Mercé Mitjavila
(Doctora en psicologia. Especialista
en psicologia clinica i professora de la

facultat de psicologia de la UAB) i als
CDIAP Magroc de Terrassa, CDIAP Gra-
nollers, CDIAP Caldes, CDIAP Cornella i
CDIAP Girona. ®
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DURADA DE L'OBSERVACIO: 45-60 MINUTS

NOM DE L'INFANT:

EDAT DE L'INFANT:

DATA DE NAIXEMENT DE L'INFANT:
DATA | HORA DE L'OBSERVACIO:

ESTAT DE L'INFANT A L'INICI DE L'OBSERVACIO:
Son: excitat alerta vigil somnolent adormit

Alimentacid: saciat amb gana

INTERPERSONAL

POSTURA/QUALITAT DEL DIALEG TONIC

hipotonia de l'infant

hipertonia de l'infant

inquietud de l'infant

I'infant no s'acopla al cos de la mare

la mare no s'acopla al cos de l'infant

rigidesa de l'infant

rigidesa de la mare

I'infant rebutja el contacte fisic

la mare rebutja el contacte fisic

altres

LIMENTACIO

MIRADA DEL NEN/A:

FREQUENCIA

OBSERVACIONS

actitud de l'infant

mira a la mare (espontaniament o en resposta a la mirada de la mare)

bona qualitat de succié

no mira

mala qualitat de succié

mira "a través"

orientacio de cap i cos cap al cos de la mare

mira quan no el mira la mare

orientacio del cos oposada al cos de la mare

prefereix mirar objectes

s'agafa al pit amb la ma /agafa el biber6 en cas d'alletament artificial

altres

bracos lluny del cos de la mare

MIRADA DE LA MARE

mira a intervals a la mare

manté tota I'estona els ulls tancats

busca la mirada del nen

altres

respon a la mirada del nen

actitud de la mare

mostra malestar/desanim quan no es troben o quan el nen rebutja la seva
mirada.

s'ajusta a la demanda del nen

no el mira

s'anticipa

es demora

altres

acomoda adequadament l'infant al pit

RECLAMAR

el nen provoca sons, gestos, expressions facials i/o moviments del cos per
rebre una resposta afectuosa de la mare

no I'acomoda adequadament al pit

el mira mentre l'alleta

reclama i obté una resposta ajustada

no el mira mentre I'alleta

respon a les mirades de l'infant

no reclama

no respon a les mirades de l'infant

reclama i obté una resposta desajustada

expressa plaer en el fet d'alletar l'infant

altres

alletament artificial: postura que dificulta el dialeg mare-nado

IMITACIO

alletament artificial: postura que promou dialeg mare-nadé

el nen mou la boca, llengua o fa ganyotes imitant la mare.

altres

SENSORIAL

la mare imita un so de l'infant.

FUNCIO VISUAL

la mare no imita

mira les cares

segueix objectes que no fan soroll

el nen no imita

segueix llums

altres

no mira
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no segueix

altres
FUNCIO AUDITIVA

s'orienta cap a la veu de la mare

s'orienta cap a la veu d'altres persones conegudes o no

s'orienta cap a sons o0 sorolls

no s'orienta cap a sons o sorolls

altres

ESTIL RELACIONAL PREDOMINANT DE LA MARE: _  ajustada __ sobreinvolucrada __ ambivalent __ negligent _
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ESCOLTANT EL QUE ENS
DIUEN ELS GERMANS
DELS INFANTS AMB AUTISME'

— Josep M? Brun -

Psicoleg Clinic. Ex-director
del Centre Terapeutic Bellaire.
Creador i ex-director del Programa
AGIRA dins I'’Atenci6 Precog.

La feina amb i al
costat de les fami-
lies en el tractament
de nens diagnosti-
cats de TEA respon
basicament a dues
raons: el reconeixe-
ment de les capa-
citats insubstituibles dels pares com a
agents terapeutics i I'intent d’acollir,
acompanyar i alleujar el patiment que
comporta el procés en I'entorn, en es-
pecial en aquelles persones que es fan
carrec de I'infant afectat.

En un anterior articlea, recolliem la
primera part d’'una extensa conferencia
sobre la familia dels infants amb autisme
realitzada a les | Jornades sobre Trastor-
ns Generalitzats del Desenvolupament,
organitzades pel Centre Educatiu i Tera-
péutic Carrilet I'any 2008 a Barcelona. En
aquell text ens centravem principalment
en els progenitors i adults, malgrat que
especificavem que calia recordar que “la
familia no només esta formada pels pa-
res i que, més enlla de la suma d’idiosin-
crasies, es tracta d’un grup de persones

“No me dirigia nadie la palabra, a pesar de mis

esfuerzos por entablar conversacion

que s’influeixen mutuament. Aquesta im-
portancia de les relacions interpersonals
s‘accentua amb la preséencia de germans
del nen afectat” (Brun, 2013: 44). Feiem
aixi referéncia als sentiments que des-
pertava en els pares la preséncia d’altres
fills. Ja des de la dificultat, en algunes
ocasions, de poder pensar i desitjar una
nova paternitat per por de repetir una
situacié dolorosa o per com pot afectar
al nen amb el trastorn, en general molt
possessiu, la preséncia d’un nou germa.
O, fins i tot, per un cert sentiment de
traicio i culpa cap al fill afectat pel fet de
desitjar viure amb il-lusié una nova pa-
ternitat. I, com no, per la certesa de que
si la situacid existent ja supera moltes
vegades la capacitat mental i organitzati-
va de la familia, un nou membre vindria
a complicar-la fins a extrems insofribles.

En qualsevol cas, la preocupacioé per
la situacio es perllonga des dels pares
cap als seus altres fills. Aquesta inquie-
tud comporta que, a la practica clinica
com a terapeuta d’infants amb TEA, els
pares amb freqiéncia ens consulten
per aspectes relacionats amb els seus
germans. Desglossavem en el primer
article alguns dels motius més reiterats:
“en primer lloc, la preocupacié de que
puguin estar afectats, ja sigui de ma-
nera primaria, com el germa, o com a
conseqliéncia de la convivencia amb el
germa afectat i amb uns pares massa

! Taduccid realitzada per I'equip eipea de l'original en castella.
2 “Ningu no em dirigia la paraula, malgrat els meus esforgos per establir conversa”.
BRUN, JM (2013). “Comprension del entorno familiar de los nifios con autismo”. Revista de Psicopatologia y Salud Mental del Nifio y del

Adolescente, 22, 43-50.
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ocupats per ell. En altres ocasions, els
pares necessiten ajuda per explicar al fill
no afectat el trastorno del seu germa; no
els resulta facil trobar el moment i les
paraules per parlar-li'n. Un altre motiu
freqiient és la confusio entre malestar
i patologia; algunes conductes del fill
no afectat poden despertar el temor de
que apuntin cap a un trastorn i les res-
postes sanes i evolutives d’enuig, tristor,
angoixa, resisténcia o oposicio -entre
d’altres- sén malinterpretades des del
prisma de I'experiéncia viscuda amb el
fill amb autisme. Per ultim, en més d’una
circumstancia, els pares porten al fill
nounat a la consulta on rep tractament
el germa amb autisme, en una mena de
demanda de certificat de salut del nou
fill” (Brun, 2013: 48).

Volem prendre en préstec els comen-
taris dels propis germans dels nens amb
TEA per apropar-nos als sentiments que
la situacid els provoca. En tots els casos
es tracta d’entrevistes puntuals, no d’'un
tractament, i amb 'objectiu explicitat de
poder parlar i pensar sobre el germa,
el seu trastorn i les repercussions en la
familia i en la vida quotidiana, el que in-
cloia els sentiments que els despertava
tot plegat a aquests germans no afectats
pel trastorn. De vegades, la demanda
era dels mateixos germans; en la major
part de casos, pero, eren els pares els
qgue sol-licitaven la visita o estimaven

adequada la indicacié del terapeuta per
realitzar les sessions. Les edats dels ger-
mans son variades, aixi com la seva ubi-
cacio en l'ordre de germans. Alguns sén
més grans i altres més petits en relacié
a ells i no és una quliestio trivial. Sembla
logic inferir que aquells germans que
han viscut des del naixement la situa-
cid experimenten reaccions diferents
a les dels que han conegut un periode
de convivéncia diferent. Com també
influeix en els pares de manera directa
que l'infant afectat sigui el primogenit
o no. En tot cas, els apunts que venen
a continuacié no s’aturen en aquest as-
pecte i busquen poder reflexionar sobre
sentiments generals o generalitzables.
Algunes frases han estat dites pels pa-
res en relacié a aquests germans i ens
ajuden a enriquir la visié. No pretén en
cap cas ser un estudi exhaustiu o con-
cloent. En la seleccié de frases que hem
triat intervenen dotze infants (set nenes
i cinc nens), entre els quatre i els setze
anys, germans d’onze infants amb autis-
me, tots ells nens. En alguns casos, hem
pogut coneixer les opinions i sentiments
dels germans en diferents entrevistes a
través dels anys. D’aquests dotze nens,
la meitat eren més grans i l'altra mei-
tat més petits que el seus germans. Els
noms dels nens son, evidentment, ficti-
cis.

EXPLICANT EMOCIONS
Posavem l'atencio en el primer article en
el sorprenent i clamordés mutisme que
plana en algunes ocasions sobre el que
esdevé a casa en contrast amb el fort im-
pacte dels successos diaris i quotidians,
alguns d’ells d’'una exuberancia impos-
sible d’obviar. Ho descriviem com una
mena de malaltia silenciada: “S’estableix
una alianga entre el no poder preguntar
del germa (per no afectar als pares, per
no voler saber) i la dificultat per donar
una explicacié del pares (també en algu-
na ocasid, per pensar que el coneixement
de la realitat pot afectar-los més” (Brun,
2013: 48).

”Es que no pregunta”, es justificava la
mare de la Miriam, una nena de set anys
amb un germa amb autisme de deu, 'Al-
bert, que mostrava pertorbadores actua-
cions a casa. Aquesta gran dificultat per

poder parlar de manera franca i oberta
del trastorn del germa es podia apreciar
també en les paraules de la Mariona, de
guatre anys, germana del Pere, de nou
anys, un nen afectat de TEA, en el seu
dialeg amb mi:

“De vegades, els papes renyen al Pere
perque es fa caques a sobre...Perqueé esta
malalt”.

“cQue li passa?”, li pregunto.

“No ho sé”. | canvia de tema, es posa d’es-
quenes a mi, menys propera.

“Em sembla que no vols sequir parlant
daixo”.

“No”.

En una altra situacio, els pares d’en
Viceng, un nen amb sindrome d’Asperger,
no troben el moment per parlar del tras-
torn amb en Guifré, el seu germa gran de
disset anys, perqué aquest se’ls fa esquiu
als intents d’establir conversa. Un cop
en Guifré ja ha parlat amb mi, la mare
m’envia un missatge en el que m’explica:
“Es nota que ha rumiat bastant i que li
feia molta falta que no féssim nosaltres
els que li parléssim del seu germa”. En
aquest cas, la necessitat de preservar als
pares del dialeg d’alguna cosa que pot ser
viscuda com a molt penosa sembla un
motiu de major pes que l'intent aparent
d’evitar la conversa.

L'ambivaléncia afectiva o barre-
ja de sentiments que els pares senten
en moltes ocasions durant el procés de
convivéncia amb el seu fill, es fa exten-
sible als germans. Aquesta ambivaléncia
augmenta el seu desconcert. Els ger-
mans intenten entendre el que passa i
no els resulta senzill acceptar aquesta
incongruencia en els seus propis afectes,
aquesta dissonancia cognitiva. La Marta,
de vuit anys, germana petita d’en Viceng,
d’onze, el nen de qui parlavem anterior-
ment, ens va brindar amb la seva expli-
cacié el millor dels exemples d’aquesta
ambivaléncia: “Jo dic als pares que no
sé per qué té aquesta actitud. Aquesta
malaltia m’ho fara passar molt mala-
ment durant molts anys. Fa rabia el seu
comportament, pero és el meu germa i
és I'inic que tinc; és un terror...També és
maco quan ploro i posa una cangé alegre
perqué no estigui trista”. La Marta és ca-
pa¢ en una sola frase de mostrar-nos la
seva perplexitat (Jo dic als pares que no

sé per qué té aquesta actitud), la seva por
de les consequeéncies del trastorn, alhora
que la preocupacio per la condemna del
futur (Aquesta malaltia m’ho fara pas-
sar molt malament durant molts anys),
el seu enuig (Fa rabia el seu comporta-
ment), una sort de resignacio (pero és el
meu germa i és I'tnic que tinc), el seu pa-
nic (Es un terror...) i, alhora, I'estima cap
als aspectes positius del germa (També
és maco quan ploro i posa una cango ale-
gre perque no estigui trista). Per acabar
de mostrar la complexitat dels afectes,
la Marta ens mostra la situacié de pen-
sament aclaparat quan s’equivoca en dir-
nos que és el seu Unic germa, doncs en
realitat té també un altre germa gran.

En una barreja de sentiments més
modesta, la Montse -de quinze anys i ger-
mana de I'’Arnau, de tretze, un nen amb
un grau d’autisme significatiu- ens expli-
ca: “Quina paciéncia! La meva mare em
diu que tinc guanyat tot el cel. Bé... potser
un tros gran... bé, no... és el meu germa i
em toca”. La Montse no acaba de saber si
la seva paciencia o, dit d’'una altra mane-
ra, el seu patiment, ha de ser comptabi-
litzat com una virtut o una obligacio.

La Marta ens revela amb contundén-
cia en un altre moment de la conversa:
“No em puc treure del cap al Viceng”. La
seva mare ens explicava com en una oca-
sid en que el Viceng estava passant tres
dies de colonies amb I'escola, la Marta,
lluny d’aprofitar 'ocasié per gaudir d’uns
pares no compartits, no deixava de par-
lar del seu germa absent. Un altre exem-
ple d’aquesta omnipreséncia del germa
en la realitat i en el pensament ens la
brinda en Cesc, de cinc anys i germa d’en
Dani, de set, amb el seu dibuix de la fa-
milia. Traca una casa i una mare sola qué
“esta contenta perqué en Dani ha apres
a menjar sol el jogurt”. La resta de pre-
guntes obtenen respostes també amb re-
feréncies a en Dani i a la pregunta de qui
és el seu preferit respon que en Dani. En
els mateixos termes transcorria el meu
dialeg amb en Jaume, de tretze anys i
germa d’en David, de vuit:

“Com eres abans de néixer el teu germa?”
“No puc recordar cap escena sense el
meu germa, sempre hi és quan recordo
coses”.

“Intenta recordar alguna cosa”.
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“Recordo el regal que li vam fer I'avi i jo
a la meva mare...quan va néixer el meu
germa”. Eloquent.

Aquesta preséncia persistent del ger-
ma en el pensament va molt lligada al
sentiment de pares aclaparats. Tal vega-
da som injustos parlant de sentiments,
doncs respon a una realitat invariable. Els
infants amb TEA necessiten una atencié
desproporcionadament més gran que
els seus germans, en especial en termes
quantitatius. Aquesta realitat no només
pot comportar culpa en els pares sind
que alhora és un plat dificil de pair pels
germans. Alguns mostren el malestar de
forma explicita, altres de manera subtil.
N’hi ha que ho amaguen sota una capa
de comprensid i responsabilitat que ens
ha de cridar I'atencié i no confondre’ns.
La capacitat per expressar el malestar
i de que els pares ho puguin escoltar té
molt a veure amb la bona elaboracié de
la qliestid. La Noéelia, de vuit anys i germa-
na d’en Gerard, de deu, no dissimulava el
seu disgust: “Tinc gelos d’en Gerard. Els
meus pares el cuiden més a ell i se I'esti-
men més. De vegades m’agradaria tenir
dos anys i que els pares em cuidessin com
a ell”. Més d’'un germa, no sense certa
logica ni que sigui infantil, confon cuidar
més amb estimar més. La Berta, de vuit
anys i germana d’en Joan, de cinc, admet
que els seus pares han de cuidar molt a
enJoanique aixo “em fa enfadar”. Al seu
torn, La Jessica, de dotze anys, germana
petita d’en Manuel, ens explica: “encara
que crec que no, sento que el meu germa
ha estat més cuidat i mimat pels meus
pares pel seu problema”. No obstant, la
Miriam, de set anys i germana de I'Albert,
de deu, tenia una resposta menys direc-
ta. En una nota que els pares em van es-
criure relataven la seglient situacid: “La
Miriam s’esta mostrant més freda amb
el pare, l'evita i hi ha moments que sem-
bla que li molesti parlar o estar amb ell,
nosaltres creiem que pot ser que ella
veu que I'Albert és molt del papa (estan
molt junts, juguen, passegen sempre de
la ma)”. En aquest cas, es tracta d’una
queixa passiva i indirecta.

L'estranyesa i incomprensié davant
de les accions d’uns nens molt dificils
d’entendre forma part de l'univers dels
seus germans. La Marta ens segueix

alliconant amb les seves reflexions: “Pel
meu germa les coses dificils son facils i les
coses facils son dificils”. Es a dir, no pot
utilitzar la logica amb ell. Aquesta man-
ca de referents que expliquin el que suc-
ceeix porta a molts dubtes i, en el millor
dels casos, a preguntes. Els germans no
només volen saber sind que ho neces-
siten. En Jaume es preguntava quelcom
tan senzill pero alhora tan quotidia i
gue comporta tantes distorsions com la
manera en que podia aturar que el seu
germa li posés la ma al plat quan esmor-
zaven. | en Guifré es mostrava amoinat
per saber perque el seu germa Viceng
es posava tan pesat amb voler veure el
rellotge del telenoticies de la televisid
autonomica cada vespre. Els dies poste-
riors a la meva trobada amb en Guifré, la
mare em comentava amb to sorneguer
que des del dia que vam parlar ja no te-
nia un fill que s’asseia davant del rellotge
del telenoticies, sind que en tenia dos.
Poder entendre millor a en Viceng, havia
fet decidir al seu germa a acompanyar-lo
en aquells moments.

Es evident que, malgrat I'estranyesa,
els germans senten la proximitat en la
relaciéo amb aquests nens que actuen de
maneres que saben o intueixen no com-
partides per la majoria. El desconeixe-
ment sobre l'etiologia o la forca de les
fantasies per sobre de les explicacions
que han rebut els poden portar en més
d’una ocasié a una identificacié amb el
germa i les seves dificultats. No sembla
desencertat suposar que si un és fill de
la mateixa mare i del mateix pare, pot
estar exposat a patir les mateixes circum-
stancies. | per alguns germans, en espe-
cial els més petits, la pregunta és quan
succeira, quan comengaré a actuar com
el germa afectat, a quina edat fins i tot.
Aquest temor al contagi, per dir-ho d’al-
guna manera, era expressat de manera
diafana per la Noelia, de sis anys, germa-
na petita d’en Gerard: “Em preocupa que
a mi em passi el mateix que al Gerard i
hagi d’anar amb la Francesca (terapeuta
del seu germa)”. La Miriam, de set anys,
portava la identificacié als terrenys de la
competencia amb una frase que sembla
referenciar també una certa sensacié de
sentir-se menystinguda o menys cuidada
en relacié al germa: “Per que I'Albert va

dos cops a la setmana amb I'Alba (tera-
peuta) i jo tan poc amb el Josep M2?”. Per
la seva banda, la Jessica, de dotze anys i
menor en dos al seu germa Manuel, no
vol continuar visitant-se amb mi després
de la segona entrevista perqué “no estic
tan malament com en Manuel (com) per
anar al psicoleg”.

Endevinem també una excessiva iden-
tificacié en aquells nens que neguen amb
contundencia el trastorn del germa. En
aquesta negacié de la diferéncia podem
percebre amb claredat el patiment que
genera. En Marc, d’'onze anys, era dos
anys més gran que I’Angel, un nen amb
diagnostic de TGD que malgrat els seus
recursos verbals i expressius, mostrava
a través de conductes estranyes la seva
fragilitat. Ambdds assistien a la mateixa
escola ordinaria i es trobaven a I’'hora del
pati. Aquests moments despertaven un
gran neguit en el germa gran, que no po-
dia abstraure’s de la presencia del petit
ni deixar de controlar i censurar les seves
accions. El propi Angel es lamentava en
una sessio de terapia: “El meu germa em
fum bronca i em diu que no faci el tonto
al pati”. Vaig poder viure també el pati-
ment alarmat d’en Marc un dia en que
va acompanyar al seu pare a una sessio
que féiem amb I’Angel. En un moment
determinat de la sessié apunto que sem-
bla que I’Angel acostuma a recordar més
I’enuig que les coses bones. En Marc va
respondre irritat i amb una inesperada i
inusitada violéncia verbal: “Com tothom!
Es normal! Tothom recorda els enfados!”.

En d’altres situacions, es capta la di-
ferencia amb el germa, es valora el privi-
legi de no pensar, sentir i actuar com ell,
pero aixdo comporta sentir culpa. En una
sort de culpabilitat del supervivent, costa
viure la fortuna de la salut sense compa-
rar-la amb la desgracia del germa i sen-
tir-se responsable per aquesta darrera.
Es evident que aquests nens dificilment
podran mostrar la queixa cap al germa i
els resultara més dificil preservar el seu
espai i mantenir els seus desitjos. Les pa-
raules de la Montse, en una primera visi-
ta als tretze anys i parlant del seu germa
Arnau, dos anys més petit, no admeten
dubtes: “Si a sobre que té un problema,
m’enfado amb ell...”. La Marta, a qui ja co-
neixem pel seus clarificadors comentaris,

es lamentava: “Jo li dic al Viceng: Viceng,
jo no tinc la culpa. Encara que sigui pe-
tita, a mi m’agraden les coses bones, no
les dolentes”. Quan li comento que ella
no té la culpa del que li passa a en Viceng,
es calma i, per primer cop, pot parlar-me
dels seus amics i explicar-me coses que
fa a l'escola. Coneixem, també, la rela-
cié que hi ha entre la culpa i els desitjos
agressius inconscients i entenem que les
circumstancies quotidianes de conviven-
cia poden generar molta frustracid i rabia
cap al germa que acapara, destrueix i im-
possibilita. | entenem també que aquesta
culpa que retorna, justament, no ajuda
tampoc a poder exterioritzar la queixa.
En Pep, de dotze anys i germa d’en Jordi,
de sis, m’explicava: “Vaig somniar que el
meu germa es moria. Em vaig espantar
molt. No sé per que”. En Cesc, al seu torn,
confessava als seus pares sobre els seus
sentiments cap al seu germa Dani: “Es
que el mataria de tant que l'estimo”.

La culpa pels propis sentimentsi la dis-
culpa del germa poden anar de la ma. La
necessitat de defensar al germa d’atacs o
reprimendes per les seves accions poden
ser una manera de combatre, contenir i
reprimir el propi enuig. El mateix Cesc, de
cinc anys, defensa al seu germa Dani, de
set, de les acusacions del seu pare que el
titlla de pesat. Vaig tenir ocasié de veure
en Cesc anys després i comprovar, alleu-
jat professionalment, que havia pogut
acabar reconeixent de manera oberta ell
també que la convivencia amb el seu ger-
ma comportava moments d’extrem em-
pipament: “De vegades, em cansa”. En
alguns casos, el nen accepta resignat una
mena de castig, enredat en aquest bucle
de rabia i culpa que I'atrapa. La Marta de-
fensa al seu germa Vicencg i s’'enfada amb
els seus pares si el renyen, fins i tot quan
el motiu de renyar-lo és que I’ha pegat a
ella. Esta clar que la valoracié no sempre
sorgeix a partir de la propia culpa i tro-
bem situacions en que es dona un franc i
agrait reconeixement de les bondats del
germa. Amb certa freqiiéncia es valora la
sinceritat i honestedat dels infants amb
autisme, la seva manca de duplicitat,
malgrat aquest aspecte sigui fruit de la
seva rigidesa i no d’'una determinada eti-
ca, qlestio que s’evidencia quan es com-
prova que no ve acompanyada de com-

passio per l'altre. No obstant, la Noélia,
de vuit anys, dos menys que en Gerard,
encertava en captar que podia trobar en
el seu germa conductes benvolents amb
ella que dificilment trobaria en altres
nens de la seva edat: “Quan tinc por, en
Gerard em fa companyia...Aixo no passa-
ria si fos normal”.

Hem de reconeixer, tot i aix0, que amb
major freqiéncia apareix una queixa a
les limitacions del germa i que aquest
plany, protesta, queixa o critica es pot
manifestar de diverses maneres i obeir
a diferents motius i emocions. En el cas
de la Marta, que es passava el dia perse-
guint al seu germa perqueé jugués amb
ella, exposava, sense embuts, la seva per-
plexitat: “En Viceng no vol jugar amb mi...
no sé per que”. Altra cosa és que, pel que
la coneixem, la Marta s’atribuis alguna
responsabilitat en la negativa del germa.
Amb la Noelia, el comentari era basica-
ment la constatacio d’una realitat, encara
que es tractés del seu germa gran: “jugo
poc amb els papes, sempre tenen coses
a fer i amb el Gerard és dificil jugar per-
qué no sap gaires jocs”. Per ultim, en el
cas de la Mariona, ja amb tretze anys i en
referéncia a en Pere, de divuit, la queixa
apuntava més a l'actitud condescendent
dels seus pares amb el germa que a les
consequéncies del propi trastorn: “Els
meus pares no l‘acostumen a que faci
més coses”. En tot cas, podem col-legir
qgue, en general, la queixa neix del desig
de relacionar-se més i millor amb el ger-
ma a través dels canals habituals entre
nens, en especial el joc.

Entre les limitacions del nen amb au-
tisme que més afligeixen a I'entorn es
troba, en un lloc destacat, la fragilitat i els
pocs recursos per defensar-se. L'entorn
proper, inclosos els germans, pateixen
amb impoténcia I'exposiciéd dels nens
amb autisme a les agressions de |'exte-
rior, en forma de violéncia, pero també
d’insults, bromes de dubtosa gracia, ridi-
culitzacions, humiliacions, buits per part
del grup, entre d’altres. S’ha parlat amb
preocupada insisténcia de |'assetjament
escolar que pateixen nens amb Sindrome
d’Asperger per part dels companys. Tot
aix0 no escapa a la familia i els seus al-
tres fills poden manifestar un notable pa-
timent pel germa. La Montse, de tretze

anys, ens ofereix dos exemples d’aques-
ta preocupacié respecte al seu germa
petit. D’una banda, de forma genérica:
“Estic enfadada amb mi mateixa, amb
rabia, per no haver pogut fer més, ajudar
més...”. De l'altra, de forma més conjun-
tural, quan el germa passa a una escola
especial i el veu arribar malament els
primers dies: “Veig que I’Arnau torna es-
garrapat de l'escola especial, em plantejo
si és un bon lloc per ell. Hi ha nens que
estan pitjor, amb perdo, eh?”

Una de les preguntes que es formulen
quasi tots els nens fa referencia al futur
que els espera als seus germans. Els dub-
tes sobre I'evolucié formen part inevita-
ble de les converses, aixi com aquelles
sobre la seva etiologia. La idea de cro-
nicitat no sempre esta present en el seu
plantejament de la qlestié. De la mateixa
manera que els pares es gliestionen so-
bre el pronostic, els germans volen sa-
ber qué poden esperar del futur, quan
el germa es faci gran. En Cesc, recordem
de cinc anys, intentava concretar aquest
futur: “Que és per sempre? (...) Aixi, no
es podra casar? No podra tenir fills?”. La
Noelia, de sis anys, formulava la pregun-
ta de manera simple i directa: “El meu
germa sera sempre igual?”. La mateixa
pregunta me la torna a exposar dos anys
més tard, en una nova trobada. Aquesta
reiteracié en la pregunta respon a una
circumstancia que no hem d’oblidar i que
és necessari compartir amb els pares: no
podem donar el tema per conclos, en-
tés i elaborat pel fet d’haver-lo exposat
un cop. Els germans reflexionen i tracten
d’elaborar la situacié en els diferents mo-
ments de la seva vida, entre altres motius
perque son nens que estan en evolucid.
Poden necessitar tornar a pensar, parlar i
escoltar les nostres explicacions, que els
reassegurem o que els tornem a aclarir
un tema que en absolut és facil de com-
prendre i/o acceptar.

La preocupacio pel futur del fill en
els pares d’infants amb TEA se centra
en el patiment per qui se’n cuidara si no
assoleix una certa autonomia i autosufi-
ciencia quan ells ja no puguin fer aquesta
funcid. | la mirada es torna cap als altres
germans. Els pares d’en Toni, d’onze anys
i amb Sindrome d’Asperger, no s’atre-
veixen a concebre un altre fill per por

t 48
Revista eipea nimero 1, 2016

49}
Revista eipea numero 1, 2016




Josep M? Brun

de que neixi també afectat i decideixen
adoptar-ne un per poder complir el desig
d’una nova paternitat. Entre els motius,
no obstant, s’escola a més la preocupa-
cié pel futur d’en Toni: “(...) També, per
quan nosaltres no hi siguem, que algu
se’n pugui fer carrec d’en Toni”. Que-
dar-nos només amb la critica a aquesta
afirmacié seria negligent i menystindria
la complexitat de la qliestio. Pels altres
fills, la qliestio de qui cuidara al germa
en el futur es pot tornar un aspecte molt
present. En Jaume, de tretze anys i germa
d’en Dani, un infant molt afectat de vuit,
sembla tenir-ho molt clar: “Quan els pa-
res faltin, jo ho hauré d’assumir”. | aques-
ta mena d’hipoteca pot ser viscuda amb
major o0 menor angoixa.

REFLEXIONS FINALS
Els germans de nens amb autisme lidien
amb tots aquests sentiments i tracten
d’elaborar la situacié. Estan atents a

les accions dels seus germans i alhora
observadors i vigilants de les reaccions
dels pares. Intenten trobar el seu lloc
i entendre al seu germa. Els acompan-
yen en la seva evolucié i celebren i po-
den valorar els canvis positius i ajudar
en les dificultats. La Berta, de vuit anys,
explicita alegre i amb un cert to de sor-
presa aquests canvis: “Ara en Joan vol
jugar amb mi i m’explica coses dels seus
amics”. Els pares de la Jessica, de dotze
anys, relaten satisfets com ajuda al seu
germa Manuel quan aquest es perd. En
alguns casos, trobem també que la mi-
llora del germa afectat descompensa
I'equilibri familiar i afloren les preocu-
pacions i dificultats dels altres fills; fins
i tot, un cert rebuig al nou escenari. En
general, no obstant, els germans acaben
acceptant que els seus pares no podien
ni havien d’haver actuat de forma dife-
rent i que no només no els obliden sind
que també patien per ells. La Mariona,

ja amb tretze anys, ens manifesta aques-
ta comprensié: “De vegades em molesta
que a mi no em deixin fer coses que a
en Pere si. Pero entenc que sigui aixi”.
No mostra contrarietat ni pena, malgrat
no deixa de valorar que “els caps de set-
mana que en Pere marxa a un Respir jo
puc anar amb el pares al cinema o a un
restaurant”.

Escoltar als germans de nens amb
autisme no només ens ajuda com a pro-
fessionals a saber que pensen per poder
facilitar la seva vivencia de la relacié,
sind que alhora ens ofereix una visid
inestimable del germa afectat i de la
dinamica familiar. Aquest coneixement
hauria d’incidir en la feina i ens hauria
de permetre, com indicavem a l’inici
de l'article, complementar i millorar els
nostres objectius respecte a les fami-
lies: enfortir el seu potencial terapeutic
i alleugerir el patiment que comporta la
convivencia amb el trastorn. @

“Els germans de nens amb autisme {(...) estan atents a les accions dels seus germans i alhora observadors i vigilants de les reaccions dels pares.”

Il-lustracié: Pau Brun Carrasco
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EN PRIMERA PERSONA'

- Eva Velazquez -

Mare d’un noi afectat d’autisme

El meu marit i jo

ens vam casar
molt joves i vam de-
cidir tenir el nostre
primer fill als quatre
anys de matrimoni.
La primera va ser una
nena, la Irene. Vaig
passar un embaras estrany, pero al final
tot va anar bé. Quan ella tenia uns deu
mesos, vam decidir tenir un altre bebé
perqué no es portessin gaire temps i po-
guessin compartir moltes coses. Estavem
molt contents perqué teniem la parelleta.
Durant molt de temps, I'’Adrian i la Irene
creixien a I'una. Feien moltes coses iguals,
I'Adridan es fixava molt amb la seva ger-
mana i confiava amb ella. Durant aquesta
epoca vaig decidir quedar-me a casa i de-
dicar-me als meus fills.

Cap als divuit mesos, I'Adrian ja deia
paraules soltes com mama, papa, aigua,
tata... Jugava amb la seva germana, ate-
nia quan el cridaves pel seu nom, etc.
Pero, poc a poc, va comencar a deixar de
dir i fer aquest tipus de coses. Em vaig co-
mengar a preocupar quan jo el cridava pel
seunomiell no es girava, semblava com si
no em sentis. Un dia semblava que anava
a dir alguna cosa i es va tapar la boca amb
les mans. Llavors, em van saltar les alar-
mes. Per0 no sabia a qui demanar ajuda.
Els familiars em deien que no comparés
amb la germana, m’intentaven tranqui-
I-litzar i treure-li importancia. Al principi
vaig acceptar aquests consells perque
desitjava que tot anés bé.

Com que la situacié de I'Adrian no mi-
llorava i aquests consells no em satisfeien,
vaig anar al pediatre. Li vaig explicar el
que em preocupava de I’Adrian i la seva
resposta va ser exactament la mateixa
que la de la familia. Em va dir que, si se-
guia no atenent quan el cridava pel seu

nom, tornés ja que potser tindria algun
problema d’audicié. Dos mesos més tard
vaig tornar al pediatre. Llavors I'Adrian
ja utilitzava qualsevol joguina o objecte
per tapar-se la boca quan anava a parlar
o per tapar-se les orelles i va deixar de
mirar-me a la cara. El pediatre insistia en
que era una questio d’oida. Jo no ho creia
perqué quan I’Adridn escoltava que algu
des de l'altra habitacié obria una bossa
de patates, anava corrent cap alla. O quan
posava musica que a ell li agradava, venia
corrents. Jo no creia que haguéssim de
fer-li cap prova d’audicid. Vaig tornar cap
a casa amb la angoixa i les mans buides
altra vegada.

La meva filla havia comencgat P3 i un
dia, quan vaig anar-la a recollir-la a I'esco-
la, vaig veure a la seva classe un nen que
em recordava a I'Adrian. Feia gestos com
ell, saltava como ell, tenia la mirada com
ell. Vaig decidir preguntar-li a la mestra
qué li passava a aquell nen. Ella em va es-
coltar i em va dir que no podia donar-me
informacio d’aquell nen, pero que si tenia
algun dubte anés al centre d’estimulacié
precoc -fa vint anys es deia aixi- , que alla
avaluarien a I'Adrian i si tenia alguna di-
ficultat o trastorn, m’ho dirien per poder
ajudar-nos. Jo vaig sortir encantada, per fi
algl m’escoltava i podia portar al meu fill
a algun lloc on em diguessin si realment
tenia algun problema o no. Vam trucar,
vam demanar hora, i vam anar a la visita.
Ens van dir que per avaluar a I’Adrian ha-
vien de fer varies sessions amb ell per po-
der arribar a un diagnostic. Anavem dos
cops per setmana a estimulacidé precog.
Les primeres vegades jo estava a dins amb
la psicologa i després, com que I'Adrian
estava tranquil, el podia deixar sol i feia
les sessions només amb ell.

Al cap d’un mes, jo demanava explica-
cions perque creia que ja m’havien de dir
alguna cosa del que li passava a I'Adrian.
Jo preguntava: “que li passa?”, “que li
veus?”, “el meu fill parlara?”. Acostumen a
ser les preguntes que fan totes les mares.

Perd no em donaven respostes directes; al
contrari, em donaven evasives... em deien
que encara era aviat, que no sabem, que
s’ha d’esperar a veure com evoluciona,
parla en té, potser acabara parlant... Sen-
tia que em donaven esperances, pero per
altra banda no em resolien els meus dub-
tes. Aixi vam anar passant tot aquell any
i tota 'explicacié que rebiem d’estimula-
ci6 precog era que era massa aviat per un
diagnostic i que tot el que es podia fer per
I'’Adrian ja s’estava fent.

L'any seglient, ’Adrian comencava P3.
Jo sabia que la escolaritzacié de I'Adrian
seria totalment diferent a la de la seva
germana i m’era dificil enfrontar-me a
aquell curs. UAdrian encara portava bol-
quer, cada vegada estava més tancat, es
relacionava menys amb la gent... tot un
desafiament per comencar l'escola. Pero
haviem de fer-ho. Vam fer I'entrevista amb
la tutora i va ser encantadora i meravello-
sa. Li vaig poder explicar la nostra situacio
i en tot moment es va posar al nostre cos-
tat. Ens va dir que no ens preocupéssim,
que estiguéssim tranquils, que faria tot el
possible per I'Adrian, que no em preocu-
pés si se li havia de canviar el bolquer...
Ens deia que entre ella i nosaltres por-
tariem a I’Adrian perfectament durant el
curs. Jo vaig sortir molt reforcada d’aque-
lla reunié perque no em sentia sola, em
sentia recolzada per una professional, que
quan li explicava les coses no em jutjava.
Com si em podien jutjar alguns amics, que
em deien que era exagerada, que la culpa
la tenia jo. Coses que passen en aquestes
situacions...

Vam comencar el curs i el meu ma-
rit i jo seguiem insistint a la professional
d’estimulacié preco¢ perque ens donés
un diagnostic. Com que no ens donaven
resposta, vam decidir investigar pel nos-
tre compte. En aquells temps no hi havia
internet i haviem de buscar en llibres i
enciclopédies. La informacié que hi ha-
via llavors era molt dura de llegir, ja que
culpabilitzava molt als pares. Pero vam

! Aquest text esta basat en la transcripcio corregida de la conferéncia pronunciada per l'autora al Master d’Autisme realitzat a I'Instituto
Superior de Estudios Psicoldgicos (ISEP) de Barcelona (curs 2014-2015).

trobar en les definicions d’autisme coses
que feia el nostre fill. Com per exemple
tapar-se la boca, no fer cas quan se’l cri-
dava pel seu nom, fer fileres, apilar cubs
cap amunt, fer trens, agrupar objectes per
colors o formes... El meu marit i jo llegiem
aixo i se’ns posava la pell de gallina per-
qué estavem veient al nostre fill reflectit,
tot i que no enteniem massa I'explicacio
de per qué existeix I'autisme. Amb tota
la informacié que haviem recopilat vaig
anar a la seguient visita d’estimulacio pre-
cog. Els hi vaig preguntar que li passava a
I’Adrian i em van dir el de sempre, que era
molt aviat per avaluar, que s’havia d’espe-
rar més temps, que tenia un trastorn de la
parla... Nosaltres els vam explicar el que
haviem llegit, que I'’Adrian feia aquestes
coses, que si estava tan clar per que no
ens ho deien. Ens van dir que no volien
posar cap etiqueta i que no volien perjudi-
car a 'Adrian més del necessari. Aquesta
era l'explicacid que ens donaven.

Van arribar les excursions del primer
trimestre de P3 i el professorat va voler
parlar amb mi. Em van comentar que per
la mestra era una responsabilitat molt
gran haver-se d’endur a I’Adrian d’excur-
sid. Jo entenia la situacid perquée per mi
també era for¢ca complicat sortir al carrer
amb 'Adrian. Perd no estava d’acord amb
que el meu fill es perdés una excursid
perqué tenia unes necessitats diferents i
la seva professora també entenia la meva
posicid. Al cap de dos dies em va trucar la
professora perque havia parlat amb la di-
reccio del centre. Hi havia una professora
lliure per aquell dia i podria acompanyar
a I’Adrian a aquella excursid. Per mi va ser
un éxit, una satisfaccié com a mare acon-
seguir que el meu fill no fos tan diferent
com volien que fos. Va anar a la excursid i
tot va sortir molt bé.

Jo no podia compartir amb els pares
dels altres nens de la classe gairebé res.
Ells parlaven entre ells perqué els nens
eren amics o perque als nens els agradava
quedar després de I'escola al parc o per-
qué s’havien aprés una cang¢d que can-
tarien per Nadal... jo no podia gaudir tot
aixo amb els altres pares perqué el meu
fill era diferent.

A estimulacié preco¢ ens seguien
dient que no volien posar-li cap etiqueta.
Per aquelles dates van estrenar una pel-li-

cula al cine. El meu marit i jo mai podiem
anar al cine, haviem deixat de sortir amb
amics perqué no podiem fer les mateixes
coses, no podiem anar a menjar a un res-
taurant amb els nens perque I'Adrian era
incapag d’estar assegut dos minuts, anar
al parc era una missié impossible... Va co-
mencar a tenir problemes amb l'alimen-
tacié i a ser molt selectiu amb el menjar,
tot s’anava complicant. Aixi, vam anar
perdent amistats. Pero un dia vam deci-
dir deixar a I'Adrian i vam anar al cine a
veure una pel-licula del Bruce Willis, Mer-
cury Rising (1991). Tractava d’'un nen au-
tista que va amb uns pictogrames, torna
de I'escola amb autocar, té una revista a
casa seva i desxifra un codi, marca un nu-
mero de telefon i salten totes les alarmes
perqué algu ha desxifrat el codi. Llavors
venen, assassinen als pares, el nen s'ama-
ga i triguen en trobar-lo perqué esta molt
ben amagat. Per nosaltres va ser molt dur
veure aquesta pel-licula per varies raons.
Perqué estavem veient en el nen de la
pel-licula comportaments que ens recor-
daven al nostre fill, pero també perque la
reaccié de la gent al cinema, moltes vega-
des, era de riure-se’n. Ens ho vam passar
forca malament. Vam voler treure’ns-ho
del cap, pero vam estar un temps afectats
per aixo.

El curs avancgava i hi va haver una altra
excursié. Emva trucar la professoraiemva
dir que no hi havia ningu per acompanyar
a I'’Adrian i que no hi podria anar. Llavors,
jo em vaig oferir a anar a les excursions.
Al principi em van posar pegues, pero la
direccio del centre també entenia que era
injust que I'Adridan no pogués anar d’ex-
cursid i van acceptar que els acompanyés.
Estava molt contenta perque podria anar
a una excursido amb el meu fill, pero a la
vegada va ser molt dur per mi. Entre les
quatre parets de casa no m’adonava real-
ment de les caréncies que tenia el meu
fill perqué ho tenia tot adaptat a ell. Pero
quan surts a I'exterior, la realitat es fa molt
més evident. En aquella excursio vaig veu-
re al meu fill totalment diferent als altres.
No seguia al grup, no es relacionava amb
ningu, no prestava atencio a I'excursid, si
li estaven ensenyant un conill de la gran-
ja ell estava pendent d’un adhesiu que hi
havia a la paret. Comparar a I'Adrian amb
els nens de la seva mateixa edat va ser un

cop forga dur per mi. Pero vaig aguantar
I’excursié i vaig anar a totes les seglients,
no me’n vaig perdre cap, tot i que per mi
fos dur jo entenia que no podia privar al
meu fill d’anar a aquestes excursions.

Com a parella, ens havien quedat gai-
rebé sense amics. La familia tampoc et pot
donar massa suport perque ells també es-
tant patint. Intentes portar-ho dignament
davant d’ells perqué no et vegin patir.

Com a parella també es passen mals
moments perqué perds tota la intimitat,
perds el poder fer coses junts, perds totes
les coses que havies pensat fer, veus que
no es poden fer.

Es dificil relacionar-te amb els al-
tres. Potser la meva filla em deia “mama
m’agradaria que vingués una amiga a
dormir a casa”. Pero davant de qualsevol
canvi que hi havia a casa, I'Adrian es des-
controlava o estava nerviés o es posava
a saltar... i a ella també la violentava que
vinguessin amigues a casa i es trobessin
amb aquesta situacié o que I'Adrian s’en-
fadés i tingués una rebequeria.

La seva germana Irene també ha patit
molt, sempre ha estat en segon lloc. No
hem pogut donar-li tot el que ella neces-
sitava, com anar al parc amb les amigues
quan eren petites perquée amb [I'Adridn
era impossible estar al parc. | quan feiem
I’esfor¢ d’anar-hi acabavem malament les
dues, perque estavem més pendents de
I’Adrian que de les seves amigues. LAdrian
sortia corrents i jo corrents darrere d’ell,
o volia prendre una pala als nens i jo co-
rrents cap alla, o volia pujar al tobogan
sense fer cua... Jo m’havia d’enfrontar
amb els pares: “quin nen més maleducat
tens!”, em deien. Tot aixo també ho vivia
i patia la Irene, sent incapag de posar-se a
jugar amb les seves amigues i despreocu-
par-se del seu germa. Llavors ens n’ana-
vem cap a casa.

LAdrian va repetir P3. La direccié de
I'escola ens ho va aconsellar, deien que
es notarien menys les diferéncies, es re-
forgaria allo que havia aprés el primer any
i potser podria avangar més.

Vam canviar de professora i no va ser
la mateixa bona experiéncia que amb I'an-
terior. Vaig anar a parlar amb ella, li vaig
explicar les dificultats que tenia I'Adrian
i com havia anat el curs anterior. Ella
només em va dir que ja ho aniriem veient.
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Aixi vam comengar el curs. Quan anava
amb la resta de mares a buscar al meu
fill, només obrir la porta, ja comencava a
dir-me coses negatives de I'’Adridn: “quina
dia m’ha donat avui I’Adrian, té, empor-
ta-te’l ja!”, davant de tots els altres pares.
O “no ha parat d’enfilar-se a la cadira” o
“m’ha deixat el mirall perdut”. Cada vega-
da que hi anava eren comentaris d’aquest
tipus i jo me n‘anava a casa enfonsada. No
només perqué em digués coses dolentes
sobre el meu fill, sind perqué ho estaven
escoltant tots els altres. Ja em sentia prou
rara jo perque el curs anterior m’havia
costat relacionar-me amb els altres pares.
Aquest nou curs encara va ser pitjor, per-
queé tot el que els arribava a aquests pares
del meu fill era negatiu.

Aquella professora va arribar a dema-
nar-me que fos la primera en estar a la
porta quan anés a recollir-lo, perqué aixi
podria donar-me a I'Adriani ella es queda-
va tranquil-la per anar entregant els altres
nens. | que quan anés a portar-lo a classe,
arribés I'Gltima perque ja tots estigues-
sin asseguts i només hagués de seure a
I’Adridan. Em va molestar, pero vaig enten-
dre que per ella era més practic i facil aixi.
| alla estava jo. De vegades arribava justa
i havia d’estar disculpant-me fins a arribar
a la portai ella ja I'obria amb I'Adrian a la
ma per donar-me’l. | quan haviem d’en-
trar, tancava la porta i no ens l'obria fins
que tenia tots els nens asseguts. La situa-
ci6 era forca incomoda per mi.

Van arribar les excursions i jo estava
molt emocionada perqué el curs anterior
hi havia anat amb el meu fill. Li ho vaig
tornar a plantejar a la professora perque
ella no volia emportar-se’l. Li vaig dir que
el curs anterior ho haviem fet aixi, que al-
guna vegada hi havia anat alguna mestra
i quan no n’hi havia cap de disponible hi
anava jo. Ella s’hi va negar rotundament,
va dir que a les excursions no hi podia anar
jo, que només faltava que hi anés jo. Lla-
vors, vaig anar a parlar amb la direccié del
centre. Els hi vaig explicar que I'any ante-
rior ho haviem fet aixi i els hi vaig pregun-
tar per qué aquest any no podiem fer-ho
també. Deien: “no, bé, és que la profes-
sora és nova, no et preocupis, ja ho solu-
cionarem”. Al final em van dir que si, que
jo havia d’anar a les excursions perque ja
hi havia anat I'any anterior. | vam repetir

totes les excursions altra vegada, perque
com repetiem P3, repetiem les mateixes
excursions. Si el primer any les excursions
ja havien estat dificils i dures perque jo
veia molt la diferéncia entre I'Adrian i els
altres nens, aquest any ho vaig seguir vi-
vint dificil i dur perqué I'Adrian era més
gran i els nens més petits havien evolu-
cionat més que ell i a sobre no tenia cap
suport per part de la professora. L'any an-
terior la professora m’agafava I'Adrian de
tant en tant perqué jo em pogués relaxar,
perqué pogués menjar, perqué pogueés
anar al lavabo. En aquelles excursions la
professora ni em mirava a la cara, jo no
podia anar al lavabo des de que sortiem
amb l'autocar fins que tornavem, menja-
va com podia perque I’Adrian no s’estava
quiet i no el podies perdre de vista. Per
mi, emocionalment, era for¢a dur aguan-
tar aquest tracte perque el meu fill era
diferent. Tot i aixi no me’n vaig perdre ni
una, vam anar a totes les excursions.

La professora ens posava molts in-
convenients. Per exemple, un dia ens van
anul-lar la visita a estimulacié precog i vaig
tenir la genial idea de portar-lo a I'escola.
Quan vaig trucar a la porta per deixar a
I'’Adrian, la professora em va dir que no
podia entrar a la classe perque aquell dia
tenien pintura i només faltava I'Adridn a
la classe de pintura. Em va dir que, si vo-
lia, el deixés en una altra classe. Me’n vaig
anar molt trista a queixar-me a la direccié
de I'escola. Va ser un altre cop dur per mi,
que ja tenia els sentiments a flor de pell,
sense poder compartir-los amb ningd,
sense ningu que em comprengués. Era el
contrari de la professora de I'any anterior
amb qui jo podia compartir i desfogar-me.
Amb la nova, era com un sac de boxa i tots
els cops eren per mi.

Estava cada vegada més enfadada
amb estimulacié precog i amb l'escola.

Vam exigir de nou al centre d’estimu-
lacid precog que ens diguessin el que te-
nia 'Adrian. Els hi vam dir la paraula autis-
me i se’ls hi van posar els péls de punta.
Ens van dir que I'autisme era un calaix de
sastre molt gran, on hi havia moltes defi-
nicions, pero que posar-li el nom a aquest
trastorn era forga dificil.

Vaig anar a l'escola i vaig demanar
tenir una reunié amb I'EAP (Equip dAs-
sessorament Psicopedagogic). Em van

dir que era impossible perque ells tenien
molta feina per poder parlar amb mii que
les reunions només les tenien amb la di-
reccid del centre. Jo volia que I'EAP con-
tactés amb el centre d’estimulacio precog
i parlessin sobre I'Adrian perqué no el veia
bé a l'escola. Vaig insistir moltes vegades
i al final vaig aconseguir parlar amb I'EAP.
LEAP em deia que I'Adrian podria estar
fins els sis o set anys escolaritzat en una
escola ordinaria, pero jo no ho veia aixi. Ja
portavem un curs i mig i jo veia les enor-
mes diferéncies amb els altres nens i que
no podia estar repetint cursos.

Vaig haver d’insistir molt perqué I'es-
cola, 'EAP i estimulacié precog es reunis-
sin per pensar una solucid. Finalment, es
van reunir i em van explicar que si volia
treure a I’Adrian de I'escola ordinaria per
portar-lo a una escola especialitzada, ha-
vien d’avaluar-lo perque li donessin el cer-
tificat de disminucid. Nosaltres voliem el
millor per ’Adrian i no voliem que fos di-
ferent, pero ho era i estavem veient dia a
dia que ell no estava bé en aquella escola.

Vam comengar a mirar centres. Vam
anar a veure’n un a la nostra localitat.
Quan t’expliquen com funcionen alla les
coses te n‘adones de tot. Entravem en un
altre mon, tot estava adaptat i semblava
que entenien bé als nens. Pensavem que
I’Adridan havia d’estar en un lloc aixi. Vam
visitar diferents centres, entre ells un
d’especific d’autisme on ens va visitar una
psicologa. Li vam explicar que encara no
teniem un diagnostic de I'Adrian tot i que
portavem temps demanant-lo a estimula-
cié precoc. En mitja hora d’entrevista amb
ella ens va dir: “Tu vols que et digui que té
I'Adrian?”. Li vam dir que si, que ho esta-
vem demanant a crits i llavors ens va dir:
“el teu fill té autisme”. Va ser un cop dur
que ens ho diguessin perque, tot i tenir
moltissimes ganes de que ens diguessin
qué tenia I'Adrian, el dir-nos autisme volia
dir que el meu fill no es curaria mai. Ha
estat el cop més dur que m’han donat ala
meva vida, pero del que estic molt agrai-
da perqué gracies a aquell diagnostic i a
aquella persona tan franca i sincera vam
comencar a poder ajudar a I’Adrian, en
molts sentits. Va canviar molt la mirada
que tenia sobre I'educacio dels meus fills.
Perque el que ens havia funcionat amb la
germana, no ens servia per I’Adrian.

Haviem de portar a avaluar a I'Adrian
perque li donessin el certificat de disminu-
Cid i poder portar-lo a aquell centre, que
eral'ideal per ell. Vam anar i ens van donar
el 33% que era el minim que necessitavem
per poder sol-licitar un centre especialit-
zat. Vam escolaritzar a I'Adrian en el centre
especific.

El canvi va ser molt gran. Des del pri-
mer dia em vaig sentir acollida per tots els
pares. Jo no era la rara ni la diferent, ni el
meu fill era el rar ni el diferent. Tots érem
igual, tots teniem els mateixos problemes,
potser tots haviem passat la nit sense
dormir, tots haviem tingut una rebeque-
ria amb el nen a mig cami, tots arribavem
amb estats emocionals semblants. Per mi,
estar alla era com haver-me trobat amb el
paradis. Després de tot el que havia passat
amb les critiques dels altres pares... tro-
bar-me amb els pares alla era un alleuja-
ment. | 'Adrian anava content, quan abans
feia el que fos per no creuar la porta de
I'escola. Vam estar en aquella escola du-
rant dos anys.

Pero ens va sorgir la necessitat de can-
viar de pis. Nosaltres viviem en un deseé
pis i a 'Adrian li va donar per tirar per la
finestra tot allo que trobava. No podiem
pujar les persianes ni obrir les finestres. Si

L’Adridn i la seva germana Irene.

ens descuidavem, I'Adrian llengava el que
trobava: el comandament de la televisio,
un anell, un bolquer, una sabata... Nosal-
tres patiem per si feia mal a algu i per les
conseqliéncies. Era molt estressant viure
en aquell pis i vam decidir traslladar-nos.

Trobar un pis que s’adaptés a les ne-
cessitats que teniem amb I'Adrian no era
facil. Es podia despertar a les tres de la ma-
tinada i posar-se la musica o la televisid,
saltar, cridar... era complicada la conviven-
cia amb els veins. Vam decidir retirar-nos
una mica del centre de la ciutat i que-
dar-nos als afores. Perd ens preocupava
allunyar-nos del centre escolar on I'Adrian
es trobava tan bé. Vam parlar amb la psi-
quiatra de I'Adrian i ens va aconsellar visi-
tar una escola especial determinada. Ens
va explicar que ella hi anava practicament
cada setmana a parlar amb els professors
sobre autisme i a aconsellar-los perqué co-
neguessin el trastorn i a ajudar-los a com
tractar-los. Ens va dir que ho miréssim i
que hi estariem bé. Vam visitar el centre i
ens va agradar. Vam anar a viure-hi a prop
per poder escolaritzar-hi ’Adrian.

Aquell centre era molt més gran com-
parat amb I'anterior, amb moltissims més
alumnes i trastorns molt variats, no només
autisme. Hi vam trobar nens amb dificul-

tats molt diverses, va ser molt impactant
per nosaltres. Pero vam estar molt con-
tents de com ens van acollir i 'Adrian hi
va estar molt bé. Durant el temps que va
estar en aquell centre, fins als dinou anys,
vam viure etapes molt bones i altres no
tant.

Quan I'Adrian tenia uns deu anys vam
haver d’enfrontar-nos a la decisié de si do-
nar-li medicacié o no. Aquesta és una deci-
sid que ens costa molt als pares. La psicolo-
ga de l'escola ens deia que I'Adrian s’estava
tornant més agressiu i vam decidir donar-li
la medicacié. Vam tenir molts problemes
perque I'Adridan és molt sensible als me-
dicaments i la dosis que li pertocava, per
edat i pes, era massa per ell. Quan va co-
mengar a prendre-la, va patir molts efectes
secundaris, vam estar dos mesos molt ma-
lament, fins que vam comencar a baixar-li
la dosis i prenia practicament com un nen
de dos anys. Va ser una temporada en que
ens ho vam passar tots forca malament.
Pero ens sentiem molt recolzats per 'esco-
la, ja que la comunicacié amb ells era facil.

Veure que estas tractant amb profes-
sionals que entenen al teu fill, que el com-
prenen i que intenten fer el millor per ell,
dona a la familia molta estabilitat emocio-
nal. ®
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SPIDERMAN, EXPERIENCIA
INTERPROFESSIONAL AMB UN ALUMNE
AMB TEA A PESCOLA ORDINARIA'

UNA XARXA PER A SPIDERMAN

— Lali Bullich -

Logopeda. CREDA Jordi Perell6
Valles Occidental, Sabadell.

uan l'escola in-

clusiva deixa
de ser només una
proposta teorica per
passar a ser una ex-
periencia que vius
amb altres professio-
nals, comproves que cal que es donin un
conjunt de factors: convenciment que
la proposta educativa esta en mans de
diferents actors, necessitat de trobar-se
per compartir, aprenentatge conjunt de
les necessitats de I'infant, bona organit-
zacio (distribucio de tasques, reunions
periodiques i amb objectius clars...), rols
diferenciats i poca necessitat de prota-
gonisme.

Tot seguit parlaré de la meva parti-
cipaciéo com a logopeda del CREDAV en
I'atencié a un infant amb un trastorn de
la comunicacio. |, sobretot, de la impor-
tancia de treballar de forma coordinada.

Després de quatre cursos de treba-
Il, penso que la resposta educativa per
aquest infant amb un trastorn de la co-
municacié greu, ha estat adequada i ens
orienta sobre com cal seguir. Adequada
perque s’ha organitzat sobre la base de
donar valor a la comunicacié entre els
professionals que atenem l'infant i la fa-
milia. Es a dir que, per afavorir el desen-
volupament de la competéncia comuni-
cativa d’aquesta criatura, hem establert

! Aquest article va ser publicat I'any 2011 a la pagina web del Programa AGIRA en Atencid Precog.

unes coordinacions periodiques que han
possibilitat la comunicacio entre profes-
sionals. Reunions tan necessaries i pro-
ductives com el treball d’atencié directa.
També la llibreta-correu per a I'intercan-
vi amb la familia hi ha contribuit.

Quan vaig iniciar l'atenciéo a en T. —
com l'anomeno a partir d’ara-, jo no
tenia experiéncia amb aquest tipus de
trastorn. Quines eren les dificultats que
em trobaria? Quina era la meva funcié?
De quina manera podiem avancar? Aviat
vaig poder situar el meu ambit de tre-
ball: la pragmatica, I"Gs del llenguatge.
La seva parla evolucionava bé pero no
li servia per manifestar desitjos, per fer
demandes, per expressar sentiments.
Llavors, com podia, aquest infant, or-
ganitzar la seva experiéncia? Com havia
d’interpretar el seus estats fisics, els seus
estats emocionals? Com podia compar-
tir les seves vivéncies amb altres?

Ben aviat, amb la tutora i amb la
psicologa vam considerar que ens ha-
viem d’organitzar, trobar-nos de mane-
ra periodica per compartir, per pensar
conjuntament. Esperavem la reunid
d’assessorament amb el terapeuta amb
una llista de preguntes. De vegades la
llibreta correu no arribava a l’'escola per-
que “plorava” (aixi ho verbalitzavaen T.),
altres vegades, si que la duia, llavors, un
comentari de la mare ens ajudava a in-
terpretar una frase descontextualitzada.

Pensant, a posteriori, en el treball fet
amb en T., puc diferenciar-hi tres fases:

Una primera fase en la que, practica-
ment tota la feina era buscar la seva mi-

rada, amb cura, sense envair-lo, fer-me
present. |, si em deixava un petit espai,
dir-li alguna cosa, gairebé sempre sobre
el Spiderman que duia a la samarreta, o
a la motxilla...

Una segona fase, en la que compar-
tiem contes: La Rinxols d’or i els tres ds-
sos, Les set cabretes... Primer ell passant
les pagines d’un conte il-lustrat, lluny
de mi i, jo, fent comentaris a distancia.
Després, amb el temps, va poder ac-
ceptar-me al seu costat. Canvi, aquest,
ben significatiu. També ho va ser poder
compartir temes més adequats a la seva
edat i més variats: Comentar la llegenda
de Sant Jordi (encara que no li quedés
massa clar qui matava a qui), dibuixar la
casa de les set cabretes amb el llop a la
porta a la pissarra, mirar un llibre dels
tres porquets...

| una tercera fase, en la que el repte
que compartia amb en T. era avangar en
el joc, en el simbolic i en el de normes.
Treball per a ell realment dificultds.

En tot el procés, moltes vegades, he
hagut de recordar qué li estava dema-
nant a aquest infant diferent; infant per
al qual dibuixar, mirar contes, aprendre
o jugar, no és una cosa senzilla i natural.
Imagineu-vos com et sents com a logo-
peda que ha d’afavorir la comunicacid,
quan et trobes que l'infant amb qui
treballes, al cap de vint minuts de tre-
ball, et diu que ja n’hi ha prou, que ja
heu treballat molt. Com fer per recordar
que, justament, esta molt fatigat perquée
per a ell compartir lenguatge amb un al-
tre és un esfor¢? Que fer per no oblidar

gue esta especialment bé que pugui ver-
balitzar la fatiga i 'esforg?

En una de les coordinacions vaig co-
mentar que em semblava que avanca-
vem del caos a l'organitzacid. En aquell
moment pensava en el discurs caotic
d’en T. a 'inici de la intervencid. Engega-
va a parlar i era com un viatge en mun-
tanya russa: alta velocitat, cap pausa,
canvis de tema continus... i, jo alerta,
per si podia dir alguna cosa que em per-
metés mostrar que hi era i que l'escol-
tava.

Amb altres infants que atenia podia
fer alguna anotacié a la sessid. Amb en
T. ho tenia dificil: no podia desviar I'aten-
cié ni un moment per escriure una fra-
se en un paper. Vaig pensar que podia
fer-ho, després d’acompanyar-lo a l'aula.
Semblava senzill, pero en acabar, me
n’anava com si m’empaitessin. Compar-
tir uns quaranta-cinc minuts el seu mon
fragmentat i amenacador no era facil.
Vaig haver de reservar-me un temps per
escriure les sessions i pensar com inter-
venir.

La preparacié de l'entrevista amb
els pares també era quelcom compli-
cat: ens engrescariem massa parlant
dels avencos observats? O quedariem
paralitzats sota el pes de la gravetat del
cas? Com ens va dir un dia la psicologa
del centre: i si provavem de dir als pares
justament aix0, el neguit que sentiem
en haver de parlar-los dels importants

avencos i de les greus dificultats?

Calia trobar la manera de treballar:
sessio rere sessio, vaig anar aprenent a
mesurar les meves intervencions verbals
i a fer-les el més pertinents possible. Es
tractava de fer-me un espai en el seu
discurs, de vegades, subratllar alguna
qliestio que el subjectivés (que I'ajudés
a situar les persones verbals, els posses-
sius... a sortir de I'impersonal), o enun-
ciar un sentiment, matissar una idea...

Hi va haver periodes més planers i
periodes més complicats. Durant un tri-
mestre del segon curs, tots els comen-
taris que feia a en T. (sovint repeticions
d’afirmacions seves) rebien com a res-
posta una negativa irritada. Em pregun-
tava, que podia oferir-li perqué conti-
nués avancant? | duia la meva pregunta
a les coordinacions. En les coordinacions
parlavem d’allo que ens resultava opac,
gue ens xocava pero, també, feiem valo-
racions, interpretacions, revalidavem hi-
potesis o bé les rebutjavem. Compartir
i tenir una visid més global era un ajut.
També les informacions i comentaris de
la mare a la llibreta viatgera, eren un
ajut.

Els professionals que no treballen
directament amb en T. ens interpel-len:
“Esta molt bé, o0i?” “Ha millorat molt!”.
O “Cada vegada és més dificil, 0i?”. Sén
preguntes que ens incomoden perque,
en diferents moments, ens les hem fet
i no sén de resposta facil. Coneixem el

desig que hi ha al darrere, (“Per Déu que
es curi aviat!”), o la por (“Aix0 sera in-
sostenible, no sabrem que fer!”). Temes
recurrents que sorgeixen reiteradament
en les trobades amb el terapeuta. Doncs
ni si ni no, sind tot el contrari: esta millor
i té nous reptes que I'espanten.

Disposar d’un equip cohesionat que
ha donat gran importancia a les coor-
dinacions, d’un equip directiu que ha
recolzat activament el treball i d’uns
serveis (CREDAV-EAP) que han tingut en
compte les caracteristiques del cas i han
afavorit la continuitat de la logopeda
(continuitat molt important en aquest
perfil d’alumne), ha fet possible un tre-
ball educatiu adequat, que ha donat
bons resultats.

Quatre cursos amb una organitzacié
de treball coordinat consolidada ens
permeten fer-ne una valoracié: dispo-
sar d’'una xarxa per assegurar el treba-
Il d’aquest infant, fa possible avencos
en aprenentatges i en socialitzacié.
Avengos importants com el que es va fer
evident un dia quan li vaig preguntar:
“Te’n recordes que el Spiderman t’agra-
dava molt?” i em va tornar la sorprenent
resposta: “No m’agradava, em feia por!”.
Un gest de reconeixement de sentiments
impensable només un curs enrere.

Fer una escola inclusiva és una feina-
da, si, pero és quelcom possible quan hi
ha un projecte i uns professionals dispo-
sats a aprendre i a tirar-lo endavant. @

NO/ VULL FER COSES NOVES.
VULL FER EL QUE VAM FER EL DIA PASSAT

- Esther Larroya -

Mestra. Col-legi Sagrada Familia, Sabadell.

Comengo una
nova tutoria. Al
mes de setembre
em diuen que haig

de conéixer a un nou
alumne. Convé que

el conegui perquée “és autista”. També
em diuen que ens hem de fer una reu-
nié6 amb el terapeuta privat, una logo-
peda del CREDAV, la psicologa de I'EAP,
la del centre, la mestra de P.5, la mestra
de suport d’Educacié Infantil, direccié i
les persones que durant el Cicle Inicial
I’lhaurem d’atendre més hores; jo -la tu-
tora- i la mestra d’agrupament i suport.

Pensem: “El que ens espera...” Tan-

tes reunions, adaptacions, persones a
qui donar explicacions de les teves ac-
tuacions... NECESSITEM INFORMACIO,
AJUDA 1!

Conec al nen . No veig cap proble-
ma. Potser és una mica timid, pero quin
nen no es mostra vergonyés amb la
mestra quan esta amb els pares?

La conclusié de la primera trobada
ha estat positiva. Em diuen que s’ha fet
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un treball previ a la trobada per part de
la familia, terapeuta i mestres de P. 5.
| la mestra de suport de Cl va anar du-
rant algunes setmanes a fer una obser-
vacié a l'aula de P.5 durant I'dltim tri-
mestre del curs per preparar I'entrada
al nou cicle.

Penso: Potser en fan un gra massa,
no?

Arriba el dia de la sessié “multiper-
sonal-professional”. Un munt de gent
per parlar d’un cas. | jo penso: Si tinc
25 nens més!

La mestra de suport i jo escoltem.
Estem a I'expectativa. Parlem de la sen-
sacio que ens provoca. Por, desconeixe-
ment, tants recursos personals?...

Ens comencen a parlar de I'evolucid
del cas. Com es detecta, les coordina-
cions que es preveuen necessaries, ac-
tuacions, la implicacié de la familia, del
terapeuta, dels mestres, de la psicologa
del centre i de I’ EAP i de la logopeda
del CREDAV.

Comencem a entrar en el cas. Hem
estat diverses persones les que hem
anat entrant (la mestra de suport, la
vetlladora, els especialistes i jo). Ens hi
hem anat implicant al mateix temps i
coneixent gairebé la mateixa informa-
cid, comentant-la i participant en les
coordinacions amb altres professionals
interns i externs a I'escola i treballant
les diverses arees del curriculum.

Entrem en el cas i és en aquest mo-
ment que ens comencem a angoixar, pero a
la vegada a tenir ganes d’enfrontar-nos-hi,
de prendre part activa en el projecte.

Tot ha comencat. Moltes preguntes
ens van sorgint a mida que passen els
dies i gracies a les coordinacions pre-
viesidurant el curs anem adaptant-nos
i procurem seguir les recomanacions
gue altres companys ens han suggerit.
A vegades amb exit i a vegades no.

Des de coneixer coses de la seva
avia fins a saber on va a passar les va-
cances, que fa els caps de setmana,
com es diu la parella de la seva germa-
na, tot és important...perqué ens per-
met entendre el seu dialeg tant caotic,
desorganitzat i sorprenent.

Per sort, des del seu inici escolar, ja
hi havia altres professionals escolars i
tenim l'oportunitat de compartir an-
goixes, preguntes, comentaris o actua-
cions que ens funcionen.

Son el terapeuta, la logopeda, la
psicologa, les mestres dels cursos an-
teriors i la familia, que ens ajuden i ens
faciliten que el T. ens accepti.

Soén ells que ajuden a les persones
que anem entrant a la vida del nen,
gue ens ajuden a coneéixer-lo, trac-
tar-lo, a no angoixar-nos i també ens
animen a aportar-hi la nostra part en
el procés .

Potser ells sén el fil conductor, la
linia continua; i nosaltres els mestres
gue l'anem tenint a cada curs, els que
anem aportant a la xarxa els aprenen-
tatges que tenim programats. Entre
tots anem treballant diversos aspectes
molt importants per un tot.

Pero no sempre avancem quan no-
saltres volem o tenim programat. Hem

apres que un comentari com “No vull
fer coses noves, vull fer el qué vam fer
el dia passat” no tant sols significa el
gue diu en si mateix, sind que és un
comentari que significa moltes coses
més. Potser esta cansat, potser no li
agrada el que esta fent o potser no pot
continuar....ens diu moltes coses que
el T. no sap expressar i que I’'hem d’aju-
dar a fer-ho. Entre tots li podem anar
donant eines i estrategies per poder
posar paraules als seus sentiments, re-
lacions i pors.

Intentem ajudar-lo a viure en
aquest mén que, segons el que hem
anat coneixent, per a ell no és igual
que per als altres. Seguim treballant
amb ganes, ell i nosaltres. Ens anem
adaptant mdtuament als ritmes de
treball. | anem aconseguint objectius
gue a l'inici veiem impossibles.

De repent, un dia se sent: - Llegeix,
llegeix...! Ha assolit un objectiu molt
clar i important en l'aprenentatge es-
colar.

Potser entre tots si que anem acon-
seguint que “vulgui fer coses noves”,
gue avanci, que sigui capa¢ d’adap-
tar-se i créixer com a persona amb els
seus companys.

Tot el que al principi semblaven
feines de més a més... reunions, per-
sones amb les quals has de parlar, ex-
plicar-te, coordinar-te...ara les trobem
imprescindibles, necessaries i hem
pogut constatar que ajuden a teixir
aquesta XARXA que el SPIDERMAN
NECESSITA. ®

- Carme Navines -

Psicologa. Col-legi Sagrada Familia, Sabadell.

La nostra escola
sempre ha tingut
nens amb necessi-
tats educatives es-
pecials pero aquest
va ser el primer cas

SPIDERMAN

d’alumne amb un trastorn dins de I'es-
pectre autista. Ja durant la primera
setmana de P3, vam detectar que algu-
na cosa passava: En T. mostrava fortes
rebequeries, s’amagava constantment
sota les taules tapant-se les orelles, no
parlava, cridava o, si ho feia, parlava
“fent sorollets de veu” dificils de trobar
el significat, li costava contactar amb els
nens i amb les mestres, mossegava, no

escoltava els contes, ni els titelles, ni les
cancons, ni feia cas de les indicacions de
les mestres... anava voltejant a la seva,
fent sorollets. Tothom veia trets que,
malgrat els voliem identificar com a re-
accions davant l'adaptacié a un ambient
nou, a les tres setmanes d’escolaritza-
cio, eren forca aclaridors.

Una avantatge important va ser que
els pares van confiar en I'escola i van re-

accionar molt rapid i de manera eficacg.
De seguida van col-laborar per a trobar
recursos que ajudessin les mestres i la
situacié del nen a la classe. Ja des de
P-4, el nostre alumne tenia terapeuta
especialista a nivell familiariindividual,
una logopeda del CREDAV proporciona-
da per 'EAP de la zona, a més de I'aten-
cié individualitzada que es realitzava des
de l'escola per part de la mestra tutora
i les altres especialistes (musica, angleés,
psicomotricitat), la mestra de suport
d’Educacid Infantil, l'orientacié de ma-
nera indirecta per part de la psicolo-
ga del centre i, en aquests moments,
d’enca els dos darrers cursos escolars,
unes hores d’acompanyament per part
d’una vetlladora.

Personalment crec, que una bona
part de la positiva evolucié del nostre
alumne, resideix en el fet que aquest
equip de professionals (el psicoleg te-
rapeuta especialista, la logopeda del
CREDAV, la mestra- tutora, la mestra de
suport i la psicologa del centre escolar)
s’esta mantenint fins a I'actualitat. Cada
persona d’aquest equip treballa amb en
T. d’'una manera i en un ambit diferent,
cadascuna veu unes reaccions concretes
i diverses del nen que, a I’hora de po-
sar-les en comu ajuden a explicar-ne els
seus pensaments, els seus sentiments i
les seves actuacions.

La mestra-tutora treballa amb ell
dins el context del grup-classe (i des de
fa dos anys I'ajuda unes hores la figura
de la vetlladora), trobant-se “enmig” de
les relacions socials entre els alumnes,
impartint coneixents, establint lligams...

La vetlladora recondueix I'atencié de
I'alumne dins el grup classe, el dirigeix i
I'ajuda en la feina que ha de fer.

La logopeda del CREDAV treballa
principalment la funcionalitat del llen-
guatge, de manera directa i individua-
litzada i, durant unes 2 sessions setma-
nals.

La mestra de suport treballa amb ell
dins un grup petit d’alumnes i durant

dos o tres hores diaries, la lectoescriptu-
ra, les nocions matematiques... tot allo
tan abstracte i dificil de fer-li entendre.

El psicoleg- terapeuta especialista
setmanalment, treballa personalment
amb ell i la familia per tal de fer com-
prendre i reconduir la seva conducta i,
trimestralment, manté una reunié edu-
cativa, informativa, comunicativa... inte-
ractiva amb els professionals de I'escola
per a compartir experiéencies i avaluar
I'evolucid.

La psicologa de l'escola fa el segui-
ment “transversal” de [I'evolucié de
I'alumne, sense intervenir directament
amb el nen, ajudant a cercar les actua-
cions més adequades, donant suport a
les actuacions que es fan a I'escola, pro-
porcionant puntualment orientacions
i informacions necessaries, coordinant
les diferents trobades o interactuant
amb el professional de I'EAP.

Malgrat I'evolucié positiva d’aquest
alumne, des de P3, les seves conductes,
la manera de relacionar-se, de reaccio-
nar... creaven i creen moltes insegure-
tats a les mestres-tutores responsables
de la seva evolucié. Aquestes de seguida
comencen a llegir sobre aquests tipus
de trastorns, volen trobar respostes i
solucions , volen trobar la millor mane-
ra d’actuar, volen saber si el nen abusa
de les concessions que se li ofereixen,
si pren el pel, volen saber qué han de
fer davant una crisi, davant una reaccid
dificil de controlar... perod aquestes res-
postes no es troben enlloc, no les diu
cap especialista, no hi ha una resposta
concreta, siné que cal anar aplicant tec-
niques, pautes que aconsellen les lec-
tures, l'instint personal... |, aixi, s’arriba
a la conclusié que, el més important és
coneixer a l'alumne, comunicar viven-
cies, coneixer el seu entorn i aixi sense
“saber com” s’aprén a tractar-lo, a inter-
pretar el que sent, el que vol expressar
amb les seves paraules, quan se’l pot
“forcar i exigir més” i quan és millor
“deixar-lo"....

Per tot aixo cal una bona coordina-
cio i relacié entre tots els professionals
que treballen amb ell, calen sessions de
reflexié en les quals el principal objec-
tiu és analitzar les diferents reaccions,
incidents, sentiments, evolucions, fites
aconseguides... i actuar tots en una ma-
teixa direccié. Malgrat que trobar una
estona de coordinacié dins I'horari es-
colar és cada vegada més dificil, I'Equip
directiu del centre creu en el treball que
s’esta realitzant i recolza aquestes coor-
dinacions.

Tots els professionals que treballem
d’una manera o altra amb en T. neces-
sitem sessions periodiques on explicar
impressions, incidencies, exposar preo-
cupacions, vivencies, reaccions, evolu-
cions, sentiments, aspectes academics,
aspectes que el preocupen o que l'ale-
gren... per a treballar millor amb ell i
treure’n profit, malgrat que els resultats
d’aixd no son gens immediats sind que
s’assoleixen a llarg termini, potser de ve-
gades, a molt llarg termini.

Resumint, aquestes sessions ser-
veixen per a:

- preveure situacions conflictives, i anti-
cipar mesures (festes establertes a I'es-
cola, canvi de qualsevol rutina escolar,
excursions, colonies, canvi de curs, canvi
de cicle...)

- recordar com es va actuar en un mo-
ment determinat, quina va ser la respos-
ta i avaluar sobre com s’hauria d’haver
fet

- de vegades, recordar les caracteristi-
ques propies de l'alumne i..”tocar de
peus a terra” per a ser conscients del
seu trastorn

- reconduir incidéncies o ajudar-lo a
vencer pors

- col-laborar en crear un clima relaxant,
sense pressions, acollidor, confiat...

- preparar les reunions amb els pares

- posar en comu les notes o qualifica-
cions donades

- i, sobretot, parlar, distribuir, discutir...
i gestionar els recursos, les tasques... ®
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Lali Bullich, Esther Larroya, Carme

PENSANT PLEGATS

— Josep M? Brun -

Psicoleg Clinic.

L'experiéncia clinica
ens demostra amb
escreix que entomar
terapeuticament
I'ajut a un infant amb
un trastorn amb trets
dins I'espectre autis-
ta implica un treball
que ultrapassa la sala on ens veiem de
manera periodica amb ell. Per una ban-
da, en el temps i en I'espai, perqué I'aten-
cié al trastorn no es resol amb un trac-
tament puntual i determinat, sind que és
necessari també un tracte (Que no una
terapia) adequat, extensible als diferents
moments de la vida diaria. Per I'altra ban-
da, amb les persones que formen part
del seu mén immediat i quotidia. Neces-
sitem cuidar “no només a l'infant amb
risc de patir autisme, sind també a les
persones que configuren el seu entorn
proper i que tenen cura d’ell: els pares,
els terapeutes, els educadors i cuidadors
en general” (Villanueva & Brun, 2008). En
altres paraules: ajudar als que I'ajuden.

Es també, doncs, tasca del psicotera-
peuta I'ajut a la comprensié del trastorn
i 'acompanyament a les persones afecta-
des. Si entenem millor I'infant i les seves
reaccions, trobarem també una més ade-
quada manera d’actuar amb ell. Pero, per
entendre I'infant, hem d’entendre també
qué comporta en nosaltres, tots els sen-
timents contraposats que ens desperta la
implicacié emocional amb ell: sentiments
a voltes d’impoténcia, d’ignorancia, de
desanim, d’impaciéncia, de dolor, per ci-
tar sobretot aquells sentiments que fan
mal i dificulten la comprensié. Asperger,
ja als anys quaranta del segle XX, parlava
de que aquests infants eren “persones
malaltes que pateixen i que fan patir”
(Lasa, 2006).

Alhora és cert que ens trobem amb
alguns infants que tenen, amb els ma-
teixos recursos esmergats que amb al-
tres, una millora molt més significativa,

que l'aparatositat simptomatologica dels
primers temps remet i que l'estructura
autistica no s’estableix de manera tan
contundent. Amb tot, resta fora de dubte
I'efecte beneficids d’aquest acompanya-
ment des de la comprensid de l'infant i
dels propis sentiments en la relacié amb
ell que esmentavem abans.

Sila derivacio d’aquest infant, en edat
escolar, es fa cap a una escolaritzacio or-
dinaria s’hauran de mobilitzar recursos
extres per fer adequada la intervencio.
Sovint aquests recursos es pensen en
relacié a I'laugment del personal que in-
tervé amb l'alumnat. | és necessari pero
no deixa de ser insuficient si aixo0 no ve
acompanyat dels recursos de la compren-
si6 per una banda i de la implicacié insti-
tucional per l'altra. L'escola ha d’entendre
I'infant que té a la seva aula, saber com
tractar-lo, saber quines coses l'ajuden i
quines entorpeixen el seu apropament
al mén relacional i emocional, a més del
curricular. Perd aquesta comprensié no
pot ser fruit d’'una certa creuada perso-
nal d’una tutora en solitari. Les persones
que treballen a I'escola amb I'infant han
de sentir-se recolzades per la institucid i
per I'equip directiu.

En el cas que citem en larticle, es
ddna una bona evolucié de l'infant, fruit
sobretot i en primer lloc de les seves ga-
nes de tirar endavant, de véncer les pors
i de viure aquest mén tan complicat i in-
cert, i de la implicacid i de la sensibilitat
dels pares. Pero, alhora, les persones que
han treballat amb ell a I'escola han sabut
recérrer a la comprensié dels mecanis-
mes interns del nen i al treball en equip,
per afavorir de manera explicita aquesta
bona evolucid.

Hem sistematitzat amb I'escola unes
reunions trimestrals on ens trobem dife-
rents professionals que intervenim en el
cas des de finals de curs de P3 a I'actual
2n. Voldria esmentar de manera breu al-
guns aspectes d’aquest treball que per mi
expliquen i il-lustren I'evolucid.

En primer lloc, la implicacid. La pri-
mera reunié la varem tenir a finals de P3
la tutoraijo. En aguest moment, assistim

a les reunions un minim de cinc persones
(tutora, persona de reforg, psicologa de
I'escola, logopeda del CREDAV i psico-
terapeuta), amb pics que arriben a vuit
persones en els moments de reunions de
traspas. La implicacié es fa institucional
no només amb la participacié habitual de
la psicologa de I'escola, sind que s’estén a
la participacid de la direccié de l'escola i
de la psicopedagoga de I'EAP en reunions
puntuals. Sens dubte ha estat important
en aquesta qulestio la xerrada que I'esco-
la em va demanar que realitzés a tot el
claustre a comengaments de P5, que va
permetre reforcar la idea del nen com un
alumne de l'escola i de tota I'escola com
a lloc del nen.

En segon lloc, la sistematitzacio de les
reunions. Es a dir, el fet que aquestes no
depenen de moments puntuals de crisis
o de les preocupacions —o manca de pre-
ocupacions- subjectives, siné de I'afany
compartit d’un treball continuitat. Dins
d’aquesta sistematitzacio, la flexibilitat
de poder afegir reunions en moments
concrets que ho requerien, com ara les
reunions de traspas de tutoria, realitza-
des de manera prévia al comengament
dels cursos de P5 i de 1r.

En darrer lloc, I'evolucié del pensa-
ment i de la comprensié. La mateixa tu-
tora que a la primera reunié m’explicava
que veia el seu alumne com “un salvat-
get” (sense que aixo impliqués cap visid
pejorativa, sind una mostra del seu des-
concert), parlava unes reunions després
de que “ara és molt més descansat tre-
ballar amb ell”. El descans no venia pro-
piciat per una mobilitat menor del nen,
sind pel fet de sentir-se alleugerida a
I'entendre millor el qué feia i el que deia
el nen.

A finals de PS5, la logopeda comenta-
va que sentia que el nen havia passat “de
caotic a confés” i més endavant a “or-
ganitzat”. Crec que hauriem d’admetre
que no només el nen havia fet aquestes
passes. També nosaltres, com a grup, ha-
viem pogut anar entenent millor el seu
funcionament, veient més bé dins les
primeres nebuloses caotiques, accep-

tant les confusions i els dubtes, trobant
causalitats als fets del nen. Entenent,
finalment, que potser Spiderman no i
agradava tant, ni sempre, i que ara ens
podia dir que aquest li feia por. La seva
estructuracié com a nen i la nostra com a
grup que pensa en ell van juntes i es re-
troalimenten.

En definitiva, entenc que la tasca del
terapeuta de I'infant en aquest ambit es-
colar adquireix una complexitat diferent.
Per sintetitzar les idees que ja exposava
en un article anterior (Brun, 2001) no es
tracta tant sols de transmetre uns co-
neixements sobre el nen i de qué fer amb
ell, sin6 de:
¢ entendre i atendre alhora les angoixes
que es deriven de la relacié i de les dife-
rents relacions,

e tenir presents tots els elements que hi

participen (nen, mestra, altres mestres,
companys, entorn escolar, pares i fins i
tot altres pares de companys, aixi com
altres assessors),

¢ defensar i promoure la comprensio i

e generar esperances davant una patolo-
gia que les ataca sistematicament.

Es tracta, en definitiva, d’ajudar a alleuge-
rir el dolor mental que provoca la malal-
tia del nen en ell mateix i en aquells que
I'envolten dins I'ambit escolar. Tot aixo,
des del realisme professional de pensar
que és un treball en equip, on el fracas o
I'exit és comu i no particularides de 'em-
patia vers les persones que hi participen
i que, per tant, pateixen la situacié. | po-
der reconeixer, finalment, que -malgrat
tots els esforgos- el nostre ambit d’actua-
cié és concret i el nostre poder d’influir
no és en absolut il-limitat. ®

e BRUN, JM. (2001). Aspectes rellevants
en l'assessorament a l'escola ordinaria
d’infants amb trastorns greus de la per-
sonalitat. Revista de I’Associacio Catala-
na d’Atencio Precog, 17-18, 7-18. Barce-
lona.

e BRUN, JM. (2009). Autisme a l'escola, a
RIART, J. i MARTORELL, A. (editors) Rep-
tes professionals pel psicoleg de I’Educa-
cio (pp. 23-33). Barcelona: Col-legi Ofi-
cial de Psicolegs de Catalunya.

e LASA, A. (2006). Asperger vuelve. Re-
vista de Psicopatologia y Salud Mental
del nifio y del adolescente, 8, 7-10. Bar-
celona: Fundacié Orienta.

e VILLANUEVA, R. & BRUN, JM. (2008).
Projecte AGIRA (Assisténcia Global a In-
fants amb Risc d’Autisme) dins I’Atencio
Precog. Revista de I’Associacié Catalana
d’Atencio Precog, 29, 31-49. Barcelona.
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Equip eipea

MENELA: QUARANTA ANYS
TEIXINT LA XARXA'

- Equip eipea2 -

IVI enela és el nom d’una dona. Pen-
sant en ella, en la Menela, en la
Menelifia, afectada d’autisme, es va po-
sar en marxa a Vigo a l'any 1976 el Cen-
tro de Educacion Especial que duu el seu
nom. En la creacié del nostre primer nu-
mero de la revista d’eipea, ens va il-lu-
sionar poder-li fer un homenatge en el
seu quarante aniversari amb un repor-
tatge sobre la seva trajectoria. Varem
posar-nos en contacte amb en Cipriano
Jiménez, fundador i anima de la Funda-
cién Menela, per proposar-li la nostra
intencid i tot van ser facilitats i I'evoca-
cié d’anteriors i amables trobades amb
I"Gnic suggeriment d’una petita i sugges-
tiva contraprestacio: una “encerrona”
una trobada de feina informal entre els
nostres equips- que finalment va esde-
venir una reflexié enriquidora i cons-

Mural commemoratiu dels 40 anys del Centro de

Educacion Especial Menela fet per I’Andrés.

cienciosa sobre el moén dels autismes i
I'evolucid de les mirades i les prioritats
des dels professionals i les institucions.

Poder  comptar
amb en Cipriano com
a amfitrié suposa un
privilegi i un plaer
poliedric que ens
porta a una conver-
sa que flueix entre
I'autisme, la cultura,
la gastronomia, la
demografia o l'actua-

litat politica i social, Cipriano Luis Jiménez.

recuperant i compar-

tint records, experiencies i opinions per
igual. En Cipriano Luis Jiménez Casas va
néixer a Pontevedra, ciutat a la qual ens
va portar, un cop vam deixar les maletes
a Vigo, per mostrar-nos els carrers, les
places de la seva infantesa amb noms de
quotidianitat i de mercat setmanal com
les prazas do Pan, Lefia, Leite, Verdura
e a Ferreiria i, de pas, convidar-nos a
assaborir pebrots de Padrén, musclos i
tapes de peix. Llicenciat en Medicina a
la USC, es va especialitzar en psiquiatria
a Madrid, Lausana i Ginebra, deixeble
del neuropsiquiatre i psicoanalista Ju-
lian de Ajuriaguerra, a qui recorda amb
un afecte que va més enlla del respecte
professional, fundador i primer director
de I'escola d’educacid especial Menela,
entre molts d’altres projectes. Actual-
ment, director general i vicepresident
de la Fundacion Menela, una xarxa de
serveis per a l'atencid personalitzada a
les persones amb Trastorn de I'Espectre
Autista i les seves families.

Quan aquella primera nit, ja de tor-
nada a Vigo, I'equip d’eipea preparavem
en una terrassa de la Praza da Constitu-
cién el programa del dia segiient, encara
no coneixiem cap centre de la xarxa Me-

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

2 Text original redactat per Josep M2 Brun.

nela, pero en Cipriano ens havia mostrat
dues actituds que ens acompanyarien
durant la nostra estada: amabilitat i es-
colta. | venia d’antic aquest caracter si
rememorem les seves paraules a les jor-
nades de I'associacié ACTTAPI en el llun-
va 1994: “No estaven clars els limits i la
nostra funcio estava justament en la ca-
pacitat d’escolta, escoltar i observar tot
el que l'autista i el psicotic pot i transmet
en cada moment” (...) “Es fa necessari
mantenir l'escolta a les demandes que
els autistes i els psicotics ens poden fer
en cada moment per iniciar el desenvo-
lupament d’aquella activitat, d’aquell
moment propici"3 .

Descobrint racons de Pontevedra de la ma de

Cipriano Jiménez.

Per I'endema al mati, en Cipriano
ens havia recomanat els xurros de Don
Gregorio, bar situat a la Porta do Sol,
davant de I’hotel en qué ens allotjavem,
el mateix lloc de la Praza da Constitu-
cion en que ho va fer 'escriptor i viatger
George Borrows, Jorgito el inglés, 'any
1837, hostalatge del qual va lloar la seva
excel-lencia i la cortesia i intel-ligéncia
del matrimoni basc que el regentava4.

3 Jiménez, C. (1994). Tratamiento de personas adolescentes y adultas con autismo: Deseos y Tareas frente a Cambios
y Posibilidades. Actes IV Jornades Catalanes D’Autisme i Psicosis Infantils. ACTTAPI, Barcelona. Pp. 138-139.

En baixar del cotxe amb el que ens van
venir a recollir, ens vam retrobar amb la
vital espontaneitat i simpatia de la Pau-
la Estévez, Coordinadora de Servizios de
Fundacién Menela i Directora del Centro
Castro Navas, disposada a mostrar-nos
tot el que es movia a la xarxa Menela.
Haviem interioritzat la dita (“Vigo tre-
balla, Pontevedra dorm, Santiago resa i
A Corufia es diverteix”) i vam anar per
feina. Erem a Vigo. Vam anar cap al barri
de Bouzas, delimitat per la ria i que basa
la seva economia en el sector pesquer.
Alla, en un entorn rural proper a la pla-
tja, hi havia el primer dels nostres tres
destins.

Eren els primers dies de juliol i els
usuaris del CENTRO DE EDUCACION
ESPECIAL MENELA eren de vacances. El
necessari concert amb el mén de I'edu-
cacio, sense el qual molts centres no ha-
guessin sobreviscut, comporta pagar un
peatge, com ho és la incongruent inter-
rupcio estival de tres mesos, i ens porta
a la ineludible pregunta de si el trastorn
autista també fa vacances. Ens hi va re-
bre I'equip del centre, encapcalat per la
seva directora Amparo Maquieira, a la
sala de professors situada en un pavelld
annex al qual vam accedir a través d’un
frondds jardi, esquitxat de gronxadors, i
deixant a un costat laimponent casa que
després ens mostrarien i a on es troben
les aules. Amb les professores i profes-
sors, en Cipriano i la Paula, departirem
durant tres hores sobre I'evolucié del
centre, la seva metodologia i els avatars
relacionats amb els canvis de mirada so-
bre I'autisme.

El Centro Menela va comencgar a fun-
cionar en una petita casa de 60 m?, en
una finca del barri de Vigo de Coruxo,
I'any 1976. Els seus primers usuaris van
ser tres infants. Cinc anys després, es va
traslladar a la seva actual ubicacid. Ex-
plicava en Cipriano que “vam comencar
sense saber massa per on anar”, amb
I'intercanvi i suport d’altres centres de
I'Estat pioners també, com Carrilet a
Catalunya, inaugurat tres anys abans

i fundat per la seva col-lega i amiga la
Dra. Lltcia Viloca. També, amb una visid
dinamica de la psiquiatria que va aca-
bar creant una empremta que, afirmen
satisfets, reconeixen les persones que
actualment visiten el centre. L'enfoca-
ment del tractament amb els infants en
aquella primera época es feia des de la
psicoanalisi, el que es traduia en una vi-
si6 sensible, de debat i supervisié, amb
la introduccié d’elements de la familia
i estudis de casos que ara es troben a
faltar. Que va passar per qué aixo es
perdés? En Cipriano sembla tenir-ho
clar: el canvi a una mirada excessiva-
ment cognitivista i 'entrada d’Educacid.
Un discurs completament centrat en el
llenguatge com a paradigma, etiologia,
principi i final de tota explicacié i una
burocratitzacié de la feina. Amb efectes
col-laterals de gran importancia, com el
canvi del perfil dels cuidadors o tera-
peutes: de majoria de psicolegs i peda-
gogs a l'exclusivitat de mestres, per tal
de complir amb els criteris d’educacid i
minant el caracter interprofessional dels
centres. Els congressos van anar tor-
nant-se de pensament Unic, excloent to-
tes aquelles mirades diferents i deixant
de banda la psicoanalisi sota inquisido-
res acusacions de manca de cientificitat
i de culpabilitzar els pares. No hi ha, no
obstant, una actitud unanime respecte a
la importancia del llenguatge i I’Ana Ro-
driguez, professora veterana del centre,

Menjador del Centro de Educacion Especial Menela.

advoca por recordar-nos la importancia
del canvi de paradigma que va suposar
concebre a I'infant amb autisme com a
subjecte que podia comunicar. El punt
algid de tot aquest moviment basat en
el llenguatge es troba inevitablement
relacionat amb els pictogrames com a
sistema augmentatiu de comunicacio.
Es pot entreveure aquesta evolucié
de les mirades en les propies publica-
cions de I'equip de Menela. El llibre As
voces de Mdrmore® (1987) parla d’Au-
tisme i Psicosis, de Mahler, Tustin, Melt-
zer i Mises, de la clinica. No obstant, a
principis d’aquest segle i a la revista Ma-
remagnum-, el propi equip de Menela
escriu un article farcit d’al-lusions als
pictogrames. De les dotze referéncies de
la seva bibliografia, deu estan relaciona-
des amb el llenguatge i els sistemes aug-
mentatius de comunicacié i dues amb el
mon de I'educacié. UAna ens adverteix
un cop més que l'educacié no té per
qué ser instruccié si la dirigeixes cap a
un paradigma de qualitat de vida. Pero
I’Us sostenible (realista, funcional i prac-
tic) dels pictogrames, admeten, es torna
imprescindible per evitar embogir amb
la seva proliferacié. L'equip de Menela,
en especial els més veterans, sén cons-
cients d’aquest gir en els darrers vint
anys que deixa fora un recurs tan impor-
tant com ho és la supervisié dels cuida-
dors i terapeutes, I'ajuda per seguir pen-
sant davant d’un trastorn que atempta

4 Borrows, G. (1843). The Bible in Spain or the Journey, Adventures, and Imprisonment of an Englishman in an Attempt to Circulate the
Scriptures in the Peninsula, Londres, traduit com La Biblia en Espaia per Manuel Azafia.

5 Jiménez, C. et al. (1987). As Voces de Mdrmore. Edicions Xerais de Galicia. Vigo.

6 Equipo Menela (2000-2001). Eu asi enténdoo mellor. Revista Maremagnum. Num. 5. Pp. 93-108. Vigo.
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de manera tan clara contra la capacitat
de pensament. | aquest fet és viscut com
una important perdua, com expressa
I’'Amparo. Es lamenten de que els crite-
ris economics, comercials i a curt termini
prevalguin sobre els criteris clinics.

La conversa deriva cap a la inclusié
dels infants amb autisme a les escoles
ordinaries, politica defensada a ultranga
pel departament d’educacid del govern
de Galicia. Troben a faltar una lectura
més flexible i basada en cada cas i en
funcié de la gravetat del trastorn. Quin
seria el millor cami? Un pas previ per
I'escola especial per que la millora te-
rapéutica permeti després una millor
integraciod a I'escola ordinaria? Aqui, en
Cipriano valora la feina del Centre Carri-
let en aquest sentit, pero quan apuntem
la infreqlencia d’aquest cami de I'esco-
la especial a l'ordinaria, 'Amparo ho
corrobora apuntant que en tots aquests
anys tan sols tenen |'experiéncia de tres
casos en qué hi hagi hagut un retorn a
I'escola ordinaria. Lesforg, doncs, s’ha
de dirigir cap a ajudar als mestres no
especialitzats que acullen aquests in-
fants a I'escola. Respecte a les propos-
tes d’ajuda a I'escola, ens expliquen que
tan sols demanen formacio i informacio
sobre autisme les escoles que tenen un
alumne autista i que el que demanen
sdn coses concretes, pautes d’actuacié.
De nou, sentim el pensament amenagat.

Preguntem sobre la concrecié de la
feina amb les families que consideren
basica i ens expliquen que el fet que els
usuaris arribin al centre en autobus difi-
culta un contacte fluid que compensen
amb I'Gs de la llibreta viatgera i altres
mitjans com les trucades telefoniques,
correus electronics o pagina web. Acos-
tumen a fer tres reunions per curs amb
cada familia. Lamenten la poca deman-
da per part dels pares dels alumnes
més grans, molt danyats pel desanim.
Pero més enlla dels detalls, reflexionen
també sobre la formacié dels membres
de I'equip, més preparats per treballar
amb nens que amb pares, i la insegu-
retat i dubtes que aixo els crea a I’hora
d’apropar-se a les families. La Paula ens
adverteix de que voler ser salvavides
de tot com a professional, també és un
problema. En tot cas, quan parlem de

families, prima la comprensié: estem sis
hores, deu anys; els pares tota la vida.
A Menela estan amoinats pel seu
futur. En Cipriano ens explica que l'es-
cola ha anat creixent sempre de mane-
ra sostenible, pero ara pateixen per la
davallada demografica i que l'optimit-
zacid economica passi per sobre de les
necessitats o les indicacions cliniques.
El moment actual és delicat. Els dema-
nem pel futur que veuen per Menela.
En Cipriano és contundent: tenen uns
professionals que estan en el seu millor
moment, joves i amb dilatada experién-
cia. No es pot dilapidar aquest poten-
cial, no es pot deixar morir aquest cen-
tre per amortitzar despeses. Tal vegada
el futur, ens expliquen, esta en la seva
conversid en centre de recursos, en lloc
de referéncia per sensibilitzar i formar.
Amb aquesta reflexiéo al cap, ens
aixequem de la taula i desentumim els
0ssos. Ens van ensenyar aleshores els
espais on es desenvolupa la vida diaria
a Menela: el menjador i l'escola. Al
menjador, comprovem |’Us i la preséen-
cia dels pictogrames. També vam po-
der contemplar un meravellds quadre
dibuixat per 'Andrés, un alumne, que
representa un pastis/escola commemo-
rativa dels quaranta anys de Menela.
Entrant a la casa que acull les aules de
Menela, mentre la Naria buscava el mi-
llor angle per les fotos i I’ Amparo par-
lava amb el Josep M2, la Susanna s’atu-
rava en les sensacions i afirmava: fa olor
de vainilla. Els colors clars de las parets
de les aules, les fotos dels nois en elles,

Entrada de I'escola.

la passid i I'afecte amb que ’Amparo ens
presenta el seu centre i aquesta olor de
vainilla ens revelen la cura amb que
els professionals de Menela tracten als
seus usuaris.

Escollir els tempos i els llocs forma
part del savoir faire i 'eleccié d’un res-
taurant amb vistes a I'arenal de la Praia
Ameérica (la antiga praia Area Rubia), a
Panxdn, després del llarg i fructifer, pero
alhora laboriés debat i abans de la nos-
tra seglient visita, no va tenir preu. Li ho
devem a I’Antia Fernandez, psicologa,
agent d’ocupacié i preparadora laboral
que ens esperava, amable com sempre,
al restaurant.

A la tarda, varem visitar el Centro
de Dia e Residencial Castro Navas a
Priegue, al Concello de Nigran, un es-
cenari ben diferent al matinal. Ubicat
a deu kilometres de Vigo, sobre l'ocea,
amb les lllas Cies de fons, I'aparcament
ens va rebre amb un sol de justicia que
imaginem poc freqlient durant la res-
ta de l'any. La primera sensacid va ser
de deserta grandiositat. No endebades
es tracta d’un espai de trenta-cinc mil
metres quadrats. En Cipriano ens devia
llegir el pensament, doncs a la seva xe-
rrada introductoria a la filosofia de Cas-
tro Navas va fer referencia als comenta-
ris dels visitants: “Aqui no hi ha ningu,
diuen molts quan venen... Perquée ca-
dascu és on ha de ser, a diferéncia d’al-
tres llocs, on tothom és al vestibul”. |
és que Castro Navas parteix de la idea
de que tothom, amb independéncia de
les seves majors o menors capacitats,

Aula del Centro de Educacion Especial Menela.

pot fer alguna cosa, ha de treballar. | fa
referéncia a la influéncia del centre La
Bourge'tte7 i del pensament i 'obra del
psicoanalista George Soleilhet® i de la
Sra. Schmitt 9, mare d’'un nen amb au-
tisme, a la inauguracié de Castro Navas,
alla a I'any 1993, per cobrir les necessi-
tats dels nens que s’anaven fent grans.
“La feina per tots, com un principi de
llei, és la nostra consigna”, ja explicava
en Cipriano l'any 19940 perd no estan
parlant d’'una simulacié de feina, de
jugar a treballar, siné d’una feina real,
amb professionals en la materia en els
quatre tallers o obradoiros. Cal dur la
roba a la bugaderia. No séc jo, és que
toca. Aqui sén persones adultes.
Algunes d’aquestes persones adul-
tes han estat alumnes del Centro Mene-
la. Esta a la filosofia d'ambdds centres
el convenciment de que les persones te-
nen la capacitat d’evolucionar sempre,

Obradoiro lavanderia al Centro Castro Navds.

Obradoiro hortofructicultura al Centro Castro Na-

vds.

tant des de I'educacié com des dels in-
teressos. Pero també de que han de ser
cuidats els ambients i les relacions. Res-
salten, per exemple, la importancia de
I'empatia amb i del monitor o la cerca
de l'afinitat o, com a minim, de la mini-
ma interferéncia entre companys. | per
aixo, desitjarien una major base teorica
pels seus educadors, una major forma-
cioé que no s’inclou en la titulacié reque-
rida, que poguessin conéixer millor a
les persones amb qui treballen. La Pilar
Pardo, psicologa, treballa a Menela per
pal-liar aquestes caréncies, per ajudar a
entendre. Altra vegada, la importancia
del pensament.

La condicid d’adults comporta un al-
tre corol-lari que ens destaca també la
Paula, directora de Castro Navas, en la
seva presentacio del dia a dia del centre:
la salut fisica. Es fan grans, hem de cui-
dar més la salut que 'autisme, afirma.
Ens parla de medicacions croniques, de
les dificultats per expressar el dolor per
part de les persones amb autisme, de
la manca de seguiment médic durant la
seva infantesa i joventut en la majoria
dels casos. També dels seus pares, a
qui els comencen a faltar les energies
per dur-los al metge. Estem parlant, en
alguns casos, de pares de setanta anys
d’edat. El centre es fa carrec de la qlies-
tié. Ens ho exemplifiquen amb I'analiti-
ca anual que els fan per protocol.

El paper dels pares canvia quan arri-
ben a I'edat adulta. Canvien les expec-
tatives, també la implicacié en alguns
casos: jo he fet fins aqui, ara us toca a
vosaltres. Com recalca la Paula, hom no
decideix ser pare d’un fill dependent
per tota la vida. Altres pares semblen
pretendre aturar el temps i no deixen
créixer als fills. Son tots ells pares que
han viscut altres temps en larelacié amb
el trastorn, de més desconeixement, de
culpabilitzacions, ens expliquen.

S’accentua el dilemaila preocupacié
dels pares: faig que el germa esdevingui
tutor o no? Li deixo aquesta carrega? Els
germans estan igual de cremats i afec-
tats que els pares, ens adverteixen. | en
alguns casos, treballar el dol deixa de
ser un plantejament abstracte: cal ela-
borar I'absencia real de familiars. S'im-
posen altres conceptes: residéencia, lloc
de vida, fundacio tutelar...

L'objectiu de la residéncia és el de
poder dur una vida molt semblant a la
nostra, ens explica la Sonia Alvarez, res-
ponsable del Servizo de Residencia, i fa
servir una expressié molt escaient: am-
biente casifia. Hi ha una estructura fisi-
ca que ho sustenta, per cases... jo visc
a la casa verda, jo a la groga. A la tar-
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Cases blava i vermella del Servizo de Residencia al
Centro Castro Navds.

da, s’acaba la feina. Dels cinquanta-dos
usuaris, trenta-vuit sén interns. Toca
pensar en el que hom vol fer, en els in-
teressos, en els ocis. Els usuaris han de
pensar-ho amb el suport dels seus mo-
nitors. La Sonia ens presentara més tard
els llocs, la plaga en que convergeixen
les cases, després d’un passeig entre
roures, castanyersi liquidambars. Quan
el van crear, Castro Navas va ser projec-
tat amb la intencié de que les edifica-
cions, fos quina fos la seva disposicid
formal, interferissin el minim possible
amb I'entorn natural .

7 ’associacié de pares i professionals La Bourgette fou creada 'any 1973, obrint una institucié per nois autistes i psicotics a la Provence francesa.

8 Psicoanalista frances, deixeble de F. Tosquelles, impulsor de la psicoterapia institucional i iniciador i primer director del Centro La Bourgette.
9 Schmitt, MJ (1983). Reflexions sur le devenir des Adultes Psychotiques. Publicat per Le Syndicat National des Associations de Parents

d’Enfants Inadaptés. Paris.
10 jiménez, C. (1994). Op. Cit. Pag. 142.
! Jiménez, C. (1994). Op. Cit. Pag. 143.
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Mentre passegem per la zona, re-
cordem les paraules que acabava de
pronunciar Luis Alejandro Chammabh,
psicomotricista de Castro Navas, so-
bre el recurs que aporta I'ampli espai
de que disposen, en especial en mo-
ments de crisi: poder sortir, caminar,
no romandre tancats en un espai petit i
claustrofobic ajuda. Luis Alejandro esta
amoinat pel marc teoric, per treballar
la singularitat. La Paula déna suport a
la reflexid: el millor professional és el
que es qlestiona. En el recorregut, la
Paula, la Sonia i ’Antia ens mostren els
obradoiros: la bugaderia, els dos hiver-
nacles, el galliner, la cuina on s’ elabora
la melmelada, el taller de manualitats.
Aixi mateix, la piscina d’hidroterapia i
la sala de cinema, entre d’altres espais.
Ens mostren al final del cami la nova re-
sidéncia, preparada des de fa anys per
més de cinquanta usuaris i encara no in-
augurada. Observem entre |'estuporii el
dolor els mobles coberts de plastics i les
caixes sense desembalar. Reflexionem
sobre els desproposits de I'administra-
cid, sobre el malbaratament de recur-
sos infrautilitzats. Lespai esta presidit
per unes astoradores reproduccions de
fotografies en blanc i negre que va fer
en Ricard Terré i que va donar a Menela.
El fotograf catala, que va viure i morir a
Vigo, es negava a datar les seves imat-
ges perqué considerava que el que era
important en elles era la manera en que
reflectien I'esperit huma. La seva mirada
subjectiva buscava I'anima més enlla del
rostre. L'impacte de les seves fotogra-
fies en el silenci de la residencia fantas-
ma contrasta amb les magnifiques vistes
de I'Atlantic des dels amplis finestrals.

L'art esta present a Castro Navas. No
només en les fotografies d’en Ricard Te-
rré, sind també en els acords de la seva
Orquestra Castro Navds, que no vam
poder escoltar per ser periode estival,
o en les captivadores pintures obses-
sives i acolorides de la Yoli. La Yolanda
pateix sordesa i discapacitat profunda,
pero un dia va descobrir els pinzells. Es
minuciosa pintant, passa hores amb les
seves pintures. Aquesta aficid, ens expli-
ca amb orgull en Cipriano, li ha suposat
aconseguir guanyar premis en concur-
sos internacionals. Coneixem a la Yoli i
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Taller de pintura al Centro Castro Navds.

a altres usuaris en un recés de la seva
jornada, els saludem a ells i als monitors
qgue els acompanyen. La nostra presen-
cia causa expectacid. Tanquem la visita
a Castro Navds. Com la Fundacion Me-
nela, ens expliquen, va tancar el cicle de
serveis amb la constitucié a I'any 2007,
de la Fundacién Tutelar “Camifio do
Mifio”. En aquest moment, dues perso-
nes estan tutelades per la fundacio.

El dilluns 4 de juliol havia comportat
una llarga jornada de feina i intercanvi.
Per poder aposentar totes les idees i re-
flexions sorgides durant el dia, haviem
d’alimentar també el cos i els nostres
amfitrions havien reservat taula a Casa
Roucos. Varem caminar des del nostre
hotel fins al carrer de Santa Marta, on
ens van rebre els germans Sira i Tofiito,
propietaris del local, reconegut pel seu
menjar tradicional. Amb en Cipriano, la
Paula i I'Antia, I'equip d’eipea vam po-
der gaudir de les truites de patates, els
peixos i, per postres, les gustoses filloas
preparades per la Sira, en un bigarrat
menjador, farcit de fotos, quadres, plan-
tes, rellotges, un aquari i tota mena de
motius mariners. Un lloc que captiva al
mateix George Soleilhet, que s’hi deixa-
va caure pel seu compte per assaborir
els seus plats. Ribeiro blanc i un assorti-
ment d’ "orujos” per acabar ens van aju-
dar a pair la intensa i fructifera jornada.

Dimarts, segon i darrer dia de la nos-
tra visita a la xarxa Menela, en Cipriano
ens va acompanyar durant I'esmorzar
amb xurros al Gregorio. La conversa
matinal va discorrer entre aspectes per-

sonals i reflexions sobre la politica ac-
tual i la relacié entre Galicia i Madrid,
evitant els temes estrictament profes-
sionals que reservavem per les hores
posteriors. Vam caminar fins a la Rua
Laxe. Situat en ple casc historic, I'edifici
CAMI és un immoble amb una superfi-
cie construida de 700 m?, distribuits en
quatre plantes. Les seves instal-lacions
estan ocupades pels Servizos de Apoio
Familiar, Atencién Tempera, Atencion e
Habilitacion Psicosocial, Centro de For-
macion, Lecer e Promocion do Volun-
tariado. A tocar de la ria, el grall d’'una
munié de gavines es filtrava a I'edifici
i en la nostra conversa i ens recordava
amablement la proximitat de l'ocea.

Ens debatiem en una certa intriga,
prévia a la visita, per 'amalgama de ser-
veis que reunia CAMI i per saber si esta-
vem visitant un centre d’atencid precog
a I"ds. Ens va situar la Paula, amb unes
primeres xifres: atenen a 67 usuaris de
Oal2anys;14,de13a17i5de 18 a 35.
Abastem forga, va dir amb un somriure.
De fet, la constitucié del servei d’aten-
cid precog es va fer dins del Servizo de
Atencion Integral (SAl), per dos motius
meridians: moltes de les demandes
eren de families de nens de més de sis
anys i un nombre important dels nens
que feien els sis anys continuaven ne-
cessitant intervencid. Pel que ens ex-
pliquen, el servei esta per sobre de les
distincions per edat i s’estén en un con-
tinuum d’ajuda als nens amb TEA i les
seves families. Atencid precog i atencié
integral. Es tracta d’un servei privat, en
que els infants poden beneficiar-se de
beques concedides pel Ministerio de
Educacion i la Conselleria de Politica So-
cial de la Xunta de Galicia, ja sigui com a
suport cognitiu o per dependencia.

El Servizo de Atencion Temperd és
en principi generalista, pero a la prac-
tica es tracta d’un servei especific o, al
menys i com indica en Cipriano, especia-
litzat. La majoria dels usuaris son deri-
vats per sospita d’autisme. Por aquest
motiu, poder donar un bon diagnostic
forma part de les prioritats. La Pilar ens
refereix detalls de les derivacions, basi-
cament realitzades per neuropediatres,
escoles bressol i escoles, tot i ser els
pares qui han de concretar la deman-

da. En la conversa lamentem de mane-
ra comu que es continua perdent molt
de temps. Que per diversos motius —en
part atribuibles a les families, pero tam-
bé als professionals que haurien de de-
tectar amb major promptitud i escoltar
millor als pares- I'atencié i tractament
s’enredereix forca més enlla del que se-
ria desitjable. La millora en els darrers
temps no eximeix de la critica. En tot
cas, moltes families ja han fet un reco-
rregut per diversos serveis i, malaurada-
ment, amb diferents diagnostics, abans
d’arribar aqui. Contrastem les nostres
diferéncies en el tractament, en especial
en la relacio amb les families. Ens expli-
guen que, en general, treballen amb els
infants sols i que inclouen als pares en
els darrers vint minuts de la sessié per
tal que aprenguin com dirigir-se als seus
fills. Quan els nens s6n més grans, el
telefon serveix per resoldre dubtes o
donar consells. La freqliencia del tracta-
ment sol ser setmanal, i, en part, esta
en funcié dels recursos economics de la
familia.

En Cipriano ens parla de la impor-
tancia del pla terapeutic i de la supervi-
sio de la feina que cuidi i ajudi a pensar
als terapeutes i que, de nou, trobem a
faltar. Cita a Charcot per relativitzar el
valor de la teoria (“La teoria és bona,
perdo no impedeix que els fets succeei-
xin”) i per posar en valor I'experiéncia i
la capacitat d’adaptar abordatges. | en
aquesta linia, defineix el servei que es-
tem visitant com jove. La necessitat de
formacié es fa evident: a les escoles, en
els pediatres i, en general, en els pro-
fessionals que treballem amb persones
amb autismes i amb les seves families.
A nivell clinic, la formacié i la supervi-
sié revesteixen una vital diferéncia en
temes com els que apareixen a la con-
versa: com saber quan un terapeuta
esta deprimit perqué sent que no pot
aportar més al seu pacient o si real-
ment aquest pacient necessita un canvi
de terapeuta. Se’ns glaca la sang quan
algl apunta que la supervisié és un
luxe que no es poden permetre. Qui els
n’haura convencut? Substituir-ho pel
comentari dels neguits i dubtes dels ca-
sos entre passadissos o a la entrada dels
despatxos no sembla el més idoni. La

Conversant amb els companys del Servizo de Aten-

cion Temperd i Apoio Integral.

Pilar continua intentant pal-liar aquesta
carencia.

Dediqguem temps a parlar de grups.
Els grups s’entenen també com un se-
gon pas terapeéutic, després d’un primer
periode de sessions individuals. Ens ex-
pliquen que solen formar grups de qua-
tre o cinc nens amb dues terapeutes.
Alguns, amb nois d’alt rendiment, com
els que porta I’Ana Moure, dues hores
seguides en una demanda mixta, entre
I'estructuracio i la cerca del suport en-
tre ells mateixos. La Pilar explica l'origen
d’aquests grups de nois que tenien ga-
nes de fer amics sense aconseguir-ho a
causa del seu trastorn.

A partir dels interessos de cadascun
varen anar forjant un interés mutu en
el que van acabar participant també les
families. Endevinem un cert objectiu de
generacié d’autonomia en els grups que
ens relaten. Les families, ens expliquen,
demanden grups en que es treballin les
habilitats. Parlem de la infinita deman-
da de les families, que no deixa de ser
la infinita necessitat que genera el tras-
torn. Demanda sense fi perque l'autisme
és una necessitat sense fi. Pero també,
com ens adverteix en Cipriano, la de-
manda funciona quan poses limits. Sen-
se esmentar-ho, parlem de la confusid i
la indiferenciacié, també de les projec-
cions que aquesta immensa demanda
pot generar en els terapeutes i que els
porta a acabar donant el seu nimero de
telefon particular a les families. Quina
és la demanda de la familia i quina la ne-

cessitat de la familia? Pero els aspectes
prosaics també tenen el seu pes: les difi-
cultats economiques i logistiques de les
families es viuen com a molt presents i
determinants.

Canviem de lloc per continuar la xe-
rrada, les necessitats diaries s’'imposen.
Com les que ens impedeixen conversar
més enlla de la salutacié amb la treba-
lladora social Mercedes Lopez, que ha
d’atendre les seves funcions. Els gralls
de les gavines ens acompanyen en la vi-
sita pels diferents llocs que ens mostra la
Paula en el trasllat. Recuperem a la nova
sala més instantanies d’en Ricard Terré.
Les psicologues i terapeutes del Servizo
de Atencion Temperd Macarena Blanco i
Mar Morais, ens continuen explicant as-
pectes del funcionament del servei. Ens
parlen d’orientacié escolar, com una de
les gliestions basiques en el treball que
realitzen. També de les coordinacions
amb les escoles. Ens expliquen, d’altra
banda, que I'atencié domiciliaria ha es-
devingut menys freqiient degut a l'aug-
ment de casos que atenen. En Cipriano
ens recorda que el naixement de les co-
ses marca. Els diferents recursos s’han
anat creant a mesura que les necessitats
anaven sorgint. Aixo ha derivat en la xar-
xa de serveis que ha creat Menela.

Ens acomiadem. Els nostres amfi-
trions endevinen que necessitem re-
cloure’ns en la soledat de I'equip d’eipea
per acomodar tot allo que s’ha parlat i
poder-nos acomiadar de Vigo. Busca-
rem la compensacié d’unes zamburifias,
cloises, pop, rap i llug a la gallega en un
calords restaurant, El Capitan. Refredem
els darrers moments amb un gelat i cafe
amb gel a la ja familiar Praza da Cons-
titucion. S’acaben les nostres hores a
Vigo. A les maletes ens enduem de regal
també -a banda del sabd i la melmelada
elaborats a Castro Navas i del llibre “As
voces de Marmore” dedicat- els exem-
plars de la revista Maremagnum, que es
va comengar a publicar ara fa vint anys
com a organ de difusié del mén de l'au-
tisme, editada per la Federacidon Autis-
mo Galicia i dirigida per en Cipriano. El
mateix Cipriano dedicara el seu temps
per fer-nos un darrer favor, conduir-nos
fins a 'aeroport. Una amable intensitat
ens acompanya en el vol de tornada. ®
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GRUNYA EFIMOVNA

- Equip eipea -

otique lesflorsiels reconeixe-

ments com a pioners de |'estu-
di sobre l'autisme se’ls van endur
dos homes, Leo Kanner (19432) i
Hans Asperger (19443), dues do-
nes havien publicat amb anteriori-
tat treballs on descrivien pacients
que seguirien els criteris actuals
diagnostics del Trastorn de I’Es-
pectre Autista.

D’una banda, Melanie Klein
descriu I'any 1930* el tractament
d’un pacient amb trets que avui
dia definiriem sens dubte com a
autistics, tot i que a jutjar per la
seva resposta a les intervencions
terapeutiques potser caldria afi-
nar el diagnostic real. De laltra,
I’'any passat, la revista Nordic Jour-
nal of Psychiatry5 rescata la figura
de GRUNYA EFIMOVNA SUKHA-
REVA.

Previament als autors esmen-
tats, aquesta psiquiatra infan-
til va publicar I'any 1925 en rus i
el 1926° en alemany (i traduit a
I'angles I'any 1996 per la psiquia-
tra Sulla Wolff) la descripcié de
sis nois als que va tractar durant
dos anys al departament psi-
co-neurologic infantil de Moscou.
Aquests infants es caracteritzaven
per una absencia d’expressivitat
facial, aillament, abséncia d’inte-
raccié social i un comportament
estrany i socialment inadequat. Va
referir també les seves tendéncies
als automatismes, amb estereoti-
pies conductuals i verbals, interes-

SUKHAREVA'

s0s obsessius i una gran necessitat
de que els fets succeissin sempre
de la mateixa manera. Va relatar
alhora la seva alta sensibilitat als
sorolls i olors i com alguns d’ells
estaven dotats per la musica i pre-
servats cognitivament. Va anome-
nar Psicopatia Esquizoide al con-
junt de signes que va descriure.
Grunya Sukhareva va néixer a
Kiev 'onze de novembre de l'any
1891. Es va graduar a I'institut me-
dic de dones de la mateixa ciutat
el 1915 y treballa com a metgessa
dins la seccié epidemiologica, on
va interessar-se en els trastorns
psiquiatrics que sovint va trobar
entre els pacients de malalties in-
feccioses. El seu interes va derivar
cap a la psiquiatria infantil fins al
punt de fer contribucions en totes
les branques del camp. Va treba-
Ilar des del 1917 com a psiquiatra
a I'Hospital Psiquiatric de Kiev i
més endavant marxa a Moscou on

treballa amb infants amb retard
mental al Departament d’Educa-
cié Nacional de la capital. Lany
1933, Grunya va retornar a Ucrai-
na on esdevingué la cap del de-
partament de psiquiatria infantil
a l'Institut Psico-neurologic Khar-
kov. Dos anys després, defensa la
seva tesi doctoral i funda el de-
partament de psiquiatria infantil a
I'Institut Medic Central d’Educacié
Continuada a Moscou, del que va
ser la seva cap fins I'lany 1965.

Més enlla dels seus treballs
sobre els infants amb caracteris-
tiques autistiques, investiga en
esquizofrenia infantil i adolescent.
Va ser la primera en oferir una no-
sologia dels trastorns mentals als
infants. Va escriure que el desen-
volupament anomal del sistema
nervios es fonamentava en allo
biologic, com a tendéncia a un cert
tipus de reaccid i que per a l'apari-
cid de desordres de la personalitat
calien factors socials o ambientals.
Pensava, igualment, que la crianca
en ambients de relacions hostils o
estressants portava a la formacié
de desordres adquirits de la per-
sonalitat.

Des dels anys trenta del segle
vint, Grunya defensa els drets dels
infants, manifestant que els in-
fants amb dificultats no havien de
ser enviats a les colonies de treba-
Il estatals sind que havien de ser
atesos en institucions mediques i
pedagogiques. Grunya Sukhareva
va morir I'any 1981 a l'edat de 89
anys. @
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