Disminuci6 en
interessos

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Disminuci6 en
emocions

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Disminuci6 en
afectes
compartits

No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica

Fracas a iniciar o
respondre a
interaccions
socials.

“Cada vez que mi nifio chillaba: "jNOOOQO!" ... a cualquier oferta, yo le decia: "No se chilla, se dice: no, gracias". La frase
ya era una cantinela, pero seguia chillando, hasta que un dia, en el centro médico, le iban a poner una vacuna, y la
enfermera le dijo muy amablemente, es un pinchacito, no hace dafio, y él contestd: "No, gracias”, pero viendo que no

remediaba el propdsito, empezo6 a chillar: "jjjNO GRACIAS!!!" (68)

“Tenia que explicarlo, mi hijo no puede entender que le hagan comprar algo que no quiere, que no le gusta, si lo va a
comprar, tiene que ser algo que él quiere; tampoco no entiende porque tienen que hacerle un regalo en una tienda, en las

tiendas se va a comprar.” (94)

Taula 9: Resum de les deficiéncies en la reciprocitat socioemocional. Font: El-laboracio propia.

40



A. Deficiencies persistents en la comunicacioé social i en la interaccié social en diversos contextos, manifestat pel segiient, actualment o pels

antecedents (els exemples son il-lustratius perd no exhaustius):

2. Les deficiencies en les conductes comunicatives no verbals utilitzades en la interaccié social, varien, per exemple, des d'una comunicacié
verbal i no verbal poc integrada passant per anomalies del contacte visual i del llenguatge corporal o deficiéncies de la comprensio i I'Us de
gestos, fins a una falta total d'expressi6 facial i de comunicacio no verbal.

Cites

Comunicacié
verbal poc
integrada

“En la etapa mas dura, ademas de tener mutismo [...]" (59)

“Mi nifio es muy veraz, cuando algo no le gusta, lo dice, sin remilgos, sin prejuicios, igual que cuando algo le gusta, lo dice

de la misma manera.” (64)

“A partir de entonces, la escritura se convirtié en una forma de fijar un deseo, o un tema que le rondaba la cabeza. Quiero

ir al aquapark, pues escribelo...” (72)

“He optado por mantener mondlogos, en los que yo me pregunto y me contesto, y luego le doy la opcién de decirme si he
acertado si 0 no. Y aunque pueda pasar por loca, en ocasiones funciona. Otras veces defino como se encuentra, para
que él identifique la situacion, le digo: "estas nervioso, pero si nos ponemos tranquilos, estaremos contentos" Y alguna
vez me ha sorprendido diciendo: "Estoy nervioso y me tengo que poner tranquilo" Entonces intento buscar con él la causa,
y entro en mis soliloquios, que dicen y contestan las posibles causas, hasta que él identifica cual es, y asiente con la

cabeza.” (60)

Comunicacio no
verbal poc
integrada

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Anomalies del
contacte visual

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Anomalies del
llenguatge
corporal

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica
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Deficiéncies de la
comprensio i I'ts | No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica

de gestos

Falta total
d'expressiot facial | No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica
i de comunicacio
no verbal

Taula 10: Resum de les deficiencies en les conductes comunicatives no verbals utilitzades en la interaccio social. Font: El-laboracio propia.
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A. Deficiencies persistents en la comunicacio social i en la interaccié social en diversos contextos, manifestat pel segiient, actualment o pels

antecedents (els exemples son il-lustratius perd no exhaustius):

3. Les deficiéncies en el desenvolupament, manteniment i comprensio de les relacions, varien, per exemple, des de dificultats per a ajustar el
comportament en diversos contextos socials passant per dificultats per a compartir jocs imaginatius o per a fer amics, fins a I'abséncia d'interés

per altres persones.

Cites

Dificultats per a
ajustar el
comportament en
diversos
contextos socials

“Cada vez que mi nifo chillaba: "{NOOOQO!" ... a cualquier oferta, yo le decia: "No se chilla, se dice: no, gracias". La frase
ya era una cantinela, pero seguia chillando, hasta que un dia, en el centro médico, le iban a poner una vacuna, y la
enfermera le dijo muy amablemente, es un pinchacito, no hace dafio, y él contestd: "No, gracias", pero viendo que no

remediaba el propdsito, empezo6 a chillar: "jjjNO GRACIAS!!!" (68)

“Tenia que explicarlo, mi hijo no puede entender que le hagan comprar algo que no quiere, que no le gusta, si lo va a
comprar, tiene que ser algo que él quiere; tampoco no entiende porque tienen que hacerle un regalo en una tienda, en las

tiendas se va a comprar.” (94)

Dificultats per a
compartir jocs
imaginatius

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Dificultats per a
fer amics

No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica

Abséncia
d'interes per
altres persones.

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Taula 11: Resum de les deficiencies en el desenvolupament, manteniment i comprensio de les relacions. Font: El-laboracio propia.
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TAULES DELS CRITERIS “B” SEGONS EL DSM-V

B. Patrons restrictius i repetitius de comportament, interessos o activitats, que es manifesten en dues o més dels seglients punts, actualment

0 pels antecedents (els exemples sén il-lustratius perd no exhaustius):

1. Moviments, Us d'objectes o parla estereotipats o repetitius (p. ex., estereotipies motores simples, alineacié de les joguines o canvi de lloc
dels objectes, ecolalia, frases idiosincratiques).

Cites

Moviments
estereotipats o
repetitius

“Lo tienes que coger en brazos para entrar en la cocina, porque no quiere pisar las rayas de los azulejos del suelo” (36)

Us estereotipat 0

repetitiu No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica
d'objectes

Parla

estereotipada o No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica
repetitiva

Estereotipies
motores simples

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Taula 12: Resum de moviments, us d'objectes o parla estereotipats o repetitius. Font: El-laboracio propia.
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B. Patrons restrictius i repetitius de comportament, interessos o activitats, que es manifesten en dues o més dels seglents punts, actualment

o pels antecedents (els exemples soén il-lustratius perd no exhaustius):

2. Insistencia en la monotonia, excessiva inflexibilitat de rutines o patrons ritualitzats de comportament verbal o no verbal (p. ex., gran angoixa
enfront de canvis petits, dificultats amb les transicions, patrons de pensament rigids, rituals de salutacié, necessitat de prendre el mateix cami
0 de menjar els mateixos aliments cada dia).

Cites

Insistencia en la
monotonia

“Aceleré el paso, y eso no le gustd nada, mi hijo se tird al suelo y se negé a caminar aceleradamente.” (47)

“Las rutinas son la base de la estabilidad de cualquier nifio, pero mas acuciadas en autistas. Si algo se repite
pautadamente se sienten seguros.” (67)

“Un dia le dije que me habia enfadado mucho, por algo que habia hecho, y reaccioné pidiéndome abrazos, como el que
pide clemencia, entonces, fue tal mi sorpresa, que le dije, bueno, ya se me ha pasado, ya estoy contenta, y mirandome a
la cara, me dijo: “contenta asi no, (y sefialo mi cefio fruncido), asi si, (y me estiré de la comisura de mis labios, para dibujar
una sonrisa en miboca...)” En fin, me estaba pidiendo coherencia, porque no entra en sus esquemas que digas lo contrario
a lo que sientes; y es lo que a él le marcaba, su on-off, contento-enfadado, los dos extremos que le facilitaron muchas
cosas” (71)

“Le conté que no puede ver a nadie con accesorios en la cara, gafas, piercing, gorras, diademas o coletas; que no es que
guiera pegar a las nifias, es que no le gusta que lleven el pelo recogido, le pasa igual que con los disfraces, le parece una
farsa, algo impostado, y no le gusta nada que no es real” (91)

“Para él, la vida se rige por normas, y una vez que aceptas una norma, no puedes no cumplirla. Por eso hay que marcarlas
y tenerlas muy en cuenta, si algo queremos que sea flexible, habra que tener mucho cuidado. Una vez me llamaron del
colegio. Habia pegado a un nifio. Hacia tiempo que él no tenia ningun episodio asi, por lo que me preocupé y llamé al
psicologo para que hablase con el colegio. El problema se desencadend porque un nifio se habia colado en la fila y él le
reprendio: “te has colado”, el otro en lugar de reconsiderar su accion, le plant6 cara. El no podia entender que alguien se
saltase las normas y, ademas, al advertirlo, admitiese que lo estaba haciendo a sabiendas.” (94)

“Al cabo de unas semanas, fuimos por primera vez a ver al que seria su psic6logo, y como no soportaba los sitios nuevos,
ni las situaciones nuevas, le propuso salir al jardin, donde hay dos arboles.” (98)
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Excessiva
inflexibilitat de
rutines

“La enamorada” de Nifa Pastori, empez6 a simbolizar la tranquilidad en el coche; por lo que la queria oir en bucle, hasta
el punto de hacernos un Barcelona-Lugo escuchando dicha cancién.” (51)

Patrons “El expone cualquier deseo, o cualquier hecho futuro como consumado, y dice: “A que si mama? Diceme, si” (y acentiia
ritualitzats de el si, sacudiendo la cabeza, como si con ello la afirmacion fuese irrefutable”. Si percibe algun tipo de duda en el gesto, o
comportament no le parece la afirmacion lo suficientemente contundente, volvera a reclamar: “Mama, dicemelo, diceme, si...”” (73)
verbal

Patrons

ritualitzats de
comportament no
verbal

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Taula 13: Resum de la insisténcia en la monotonia, excessiva inflexibilitat de rutines o patrons ritualitzats de comportament verbal o no verbal. Font: El-laboracio propia.

46



B. Patrons restrictius i repetitius de comportament, interessos o activitats, que es manifesten en dues o més dels segients punts, actualment

o pels antecedents (els exemples soén il-lustratius perd no exhaustius):

3. Interessos molt restringits i fixos que sén anormals quant a la seva intensitat o focus d'interes (p. ex., forta inclinacioé o preocupacié per
objectes inusuals, interessos excessivament circumscrits 0 perseverants).
Cites

Interessos molt
restringits i fixos No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica
gue son anormals
guant a la seva
intensitat

Interessos molt “A mi hijo le llamaba mucho la atencién aquello que despierta emociones en la persona que tanga delante.” (52)
restringits i fixos
gue son anormals | “La expresion facial es muy importante para él.” (57)
guant al seu
focus d'interes “Le encantaba ver los gorilas, si pongo que son los animales que mas se nos asemejan y que se comunican sin hablar.
Asi que, todos los sabados que estaba conmigo, ibamos al zoo, y nos podiamos pasar 4 horas viendo los gorilas.” (72)

“Dedicar tiempo es la mejor muestra de amor, y mi nifio necesita las emociones, y mucho mas de las buenas emociones,
por lo que, cualquier cosa que se haga, por y para él, sera recompensada” (106)

Taula 14: Resum dels interessos molt restringits i fixos que son anormals quant a la seva intensitat o focus d'interes. Font: El-laboracio propia.
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B. Patrons restrictius i repetitius de comportament, interessos o activitats, que es manifesten en dues o més dels segients punts, actualment

o pels antecedents (els exemples son il-lustratius pero no exhaustius):

4. Hiper- o hiporeactivitat als estimuls sensorials o interés inhabitual per aspectes sensorials de I'entorn (p. ex., indiferéncia aparent al
dolor/temperatura, resposta adversa a sons o textures especifics, ensumar o palpar excessivament objectes, fascinacié visual per les llums o
el moviment).

Cites
Hiper-reactivitat “Hacia tiempo que no queria escuchar musica, le molestaba, le recordaba a un episodio bastante desagradable de la
als estimuls “Cantata de Nadal”, por lo que, si ponias musica, gritaba hasta que la apagabas.” (51)
sensorials
Hipo-reactivitat “No soportaba que lo tocasen, ni el contacto visual; se sentia invadido.” (63)
als estimuls
sensorials
Interés inhabitual
per aspectes No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica
sensorials de
'entorn

Taula 15: Resum de la hiper- o hiporeactivitat als estimuls sensorials o interées inhabitual per aspectes sensorials de I'entorn. Font: El-laboracio propia.
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Entre bastidors: Posant llum a la foscor del trastorn de I’espectre autista.- Carla Priego Andrés

1.3. Entrevista a Herminia Touz6n Quiroga, autora del llibre “Mama, diceme que
si”

S’ha fet una entrevista a Herminia Touzén Quiroga, autora de “Mama diceme que si”,
libre analitzat anteriorment en el punt 1.2 de la part practica d’aquest treball. L’objectiu
d’aquesta entrevista era conéixer amb casos reals I'experiéncia dels familiars de

persones afectades de TEA envers la intervencié i els tractaments.

La Herminia és mare d’un nen amb autisme, és una dona que es veu Unicament com
una mare que estudiant el seu fill ha volgut trobar la millor solucié per que ell es
desenvolupés, que no té la categoria moral ni técnica per explicar-li a ningl que ha de
fer amb el seu fill. Afirma que l'autisme és alguna cosa que esta present en la nostra
societat, que hi ha més gent que la que nosaltres valorem en el nostre dia a dia i que

cadascu té unes capacitats diferents.

Durant la transcripcié es va optar per substituir tota mencié al nom del fill per part de

I'entrevistada per tal de mantenir la confidencialitat amb I'expressio “el meu fill”.

A continuacié, es detalla la transcripcio de I'entrevista que es va realitzar en format de

videoconferéncia.

1. Quina és la situaci6 familiar actual? Com estalatevafilla? Com esta el teu fill?

Com estas tu?

Estem tranquils, ens vam divorciar fa uns 6 o 7 anys, després del diagnostic. Els caps

de setmana se’'n va amb el seu pare.

Quan hi ha una situacié molt forta, el que fa és treure a la superficie tot alldo que si que
esta en el dia a dia perd0 que vas tapant o no en prens consciencia. Cadascu viu la
situacié d’'una manera diferent, ni millor ni pitjor, al seu pare li va costar molt entendre el
gue passava, assumir, prendre consciéncia que no sera un nen que faci la ESO, que

vagi a jugar a futbol com els altres.

Jo crec que els éssers humans, per tal de sobreviure, prenem consciéncia del nostre
entorn d’'una manera o altra pensant que és alld millor per nosaltres, per poder continuar.
Moltes vegades el que passa és que la gent nega el que té, jo m’he trobat moltes mares
i pares que han vingut a dir-me d’amagat que el seu fill té diagnostic d’autisme perod que
no han dit res a l'escola, perqué tenen por que l'etiquetin, que la situacié canvii.

Reaccionem de manera molt diferent.

49



Entre bastidors: Posant llum a la foscor del trastorn de I’espectre autista.- Carla Priego Andrés

Tu pensa que els avis, els tiets, tothom, viu la cosa d’una forma molt diferent, és més,
qui viu dia a dia veu moltes coses que li fan entendre millor la situacié, perd qui no ho
viu cada dia doncs en el moment veu la situacio perd se’n va a casa i s’oblida. Llavors
no entén el tema. No tenen males intencions amb els comentaris, sind que no agafen
peu. La meva filla, al haver-se trobat amb aquesta situacié quan estava creixent I'ha
adoptat com una cosa normal, per a ella no ha sigut un drama, ho ha viscut d’una forma

més normal. Dir que no ha patit seria mentir.

2. Com a mare, qué creus que t’ha aportat escriure el llibre?

Vaig decidir fer el llibre perquée el psicoleg del meu fill em va dir que ho hauria de
documentar perqué hi ha gent que es troba en la mateixa situacio i es pensa que és un
“bitxo raro” quan hi ha molta gent que esta igual. Vaig pensar que m’ho deia per donar-
me una mica d’orella, i un dia comentant-ho amb un amic amb qui vaig entablar amistat
quan a mi em van donar la noticia els professionals, que t'ho diuen com un expedient,
gue no tenen en compte que estan parlant amb una persona a la que li esta a punt de
canviar la vida, li vaig preguntar perqué no era ben bé conscient de que implicava i sabia
gue tenia un fill amb autisme. Llavors, respecte el llibre em va dir que ajudaria a molta
gent, i clar que en el seu moment una persona que no em coneixia de res m’ajudés i em

guies, vaig pensar “ara li negaré a algu jo I'ajuda?”

Vaig comencar, esperant a que em diguessin que “esta béija”, que es quedés alla. Perd
em van demanar que continués, que estava molt bé, que mai ho havien vist d’aquella

manera, que ho publiqués.

El fet d’escriure el llibre va ser per poder donar-li visibilitat i si algl que estigués en el
mateix lloc o pogués fer-ne alguna cosa, doncs que pogués veure un testimoni des de
primera persona. De fet, a vegades els professionals prenen decisions o et donen
recomanacions de coses que no tenen ni idea. S’han aprés les coses de d’'un punt de
vista teoric pero després aixo, portat a la practica, €s inviable. Potser perqué la gent que
ho ha viscut en primera persona no ha estat capac¢ de transmetre que aixo no és viable,
llavors jo crec que per aix0, quanta més gent parli del tema, doncs millor perqué la resta
del mon que no ho viu i que és completament externa a la situacio es pugui fer una idea.

Crec que de fet som una mica culpables de tapar les coses, les coses s’han de veure.
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Entre bastidors: Posant llum a la foscor del trastorn de I’espectre autista.- Carla Priego Andrés

3. Tres anys després d’haver escrit el llibre, creus que la societat esta més

sensibilitzada?

Hi ha una cosa que ha ajudat molt, amb el tema del confinament, quan no es podia sortir
de casa, va sortir la noticia que hi ha gent que necessitava sortir perqué els nens autistes
necessiten sortir de casa, necessiten les seves rutines i com a minim han de sortir al
carrer. Aixo va donar consciéncia, potser no acabes d’entendre del tot la situacio perd
almenys et sona. Quan abans anaves un restaurant i el nen feia una malesa perqué va
ala sevaideies que era autista, et miraven una mica estrany, com “em sona d’algo pero
no sé ben bé el que és” pero ara tothom sap el que és. Si que és veritat que la societat
ha canviat molt en tres anys, de fet avui en dia segurament no saben descriure el qué

és pero tothom sap qué passa quan parlem d’autisme.

4. Tens algun projecte entre mans?

Moltes vegades m’han dit de fer una segona part del llibre, pero jo no tinc ganes. Per mi
escriure el llibre era com tornar un favor. Si que després d’escriure’l te n’adones que t'ha
aportat molt, molt de carinyo, molt de suport, comprensid, més del que jo he donat. Pero
per mi I'autisme no pot ser el centre de la meva vida, jo no tinc una guerra contra
'autisme, ni contra la societat que no sap entendre el que és l'autisme. Quan vaig
presentar el llibre tenia trucades diaries, i jo quan m’expliquen els seus problemes me’ls
faig meus i jo ja en tinc suficients, i no ho dic d’'una manera egoista, al contrari, la teva
situacid és teva i la teva lluita és teva. Jo no vull estar tot el dia pensant en quina

desgracia que tinc i quina desgracia m’envolta.

5. Si poguessis tornar enrere, faries alguna cosa diferent? Canviaries alguna

cosa?

Crec que en tot a la vida, no només amb l'autisme, amb els pares, els fills, les
relacions...amb tot, hi ha una expressié molt castissa que diu “A toro pasado, todo el
mundo sabe por donde pasarle la verénica”. Les coses en temps real funcionen d’'una
manera i a temps passat funcionen d’'una altra. Les coses les fas en el moment que les
fas perqué penses que en aquell moment és la millor solucié. Mirar enrere per veure qué
canviaries és fer-te mal, fer uns futuribles que no existeixen. Hi ha una frase que és una
mica forta pero diu: “Qué seria mi abuela si tuviera cojones? Mi abuelo.” Seria una altra
cosa, és millor no pensar-ho perque et fas mal, quan fas una cosa i la fas molt meditada,

sera la millor. Es impossible tornar enrere. Crec que he fet el millor que he pogut. M’he
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Entre bastidors: Posant llum a la foscor del trastorn de I’espectre autista.- Carla Priego Andrés

adonat que professionals que prenen decisions importants per nens amb autisme no

tenen ni idea.

Fa un temps que el meu fill va comencar el segon curs a I'escola Vedruna, li va tocar
una tutora nova i molt jove, encantadora i amb qui tenim molt bona relacié encara, que
em va dir que s’havia apuntat a fer el master d’Educacié especial precisament per aixo,
perqué li va tocar el meu fill a la classe i no tenia ni idea de res de I'autisme. Cada any,
abans de comencar el curs, li demanava al psicoleg del meu fill que anés a classe a
parlar amb la professora perqué me n’adonava que els tutors, per molt que tinguin una
titulacié de mestres tenen molts problemes i estereotips que no corresponen a la realitat.
Li demanava que anés a parlar amb la tutora perque li donés algunes premisses, les
pautes per tractar amb ell. El psicoleg del meu fill va anar a parlar amb la tutora que li
va explicar que s’havia apuntat al master, i el psicoleg li va dir que sis mesos amb el
meu fill equivalien a quatre masters. Sovint, el psicoleg, en les xerrades que fa, explica
gue té dos carreres i tres masters i tot el que ha aprés a la universitat no serveix de res.
Tot el que se sabia de I'autisme fa 5 anys, era amb unes creences i una forma d’educar
i forma de procedir que no té res a veure amb la realitat. Es treballava molt a nivell
conductual, si a un nen li dones un premi fara aix0 i si li dones un castig fara allo altre.

| és mentida. El meu fill el primer any de P3 es va estat tot I'any castigat, pobre no?

Si tota la formacio6 i les pautes que t'han donat sén amb unes creences i maneres de
procedir antigues... en I'época dels nostres avis, a les persones se’ls hi feia un forat al
cap per treure’ls la malaltia. Jo no dic que no tinguin coneixements els universitaris,
evidentment que si, pero moltes vegades la base no esta ben estructurada. Encara hi

ha moltes associacions que es pensen que és un tema conductual.

Al'escola Vedruna se I'estimaven molt pero ell no tenia el seu lloc, perqué quan els nens
petits es porten malament els castiguen a anar a una altra classe i és una practica molt
habitual. 1 quan el meu fill arribava a una classe que ell no podia seguir perqué era
impossible fer ciéncies i el portaven a la classe de reforc, per ell era com un castig
perque “jo no estic a I'algada d’aquests nens”. Per molt que vulguis integrar estas creant
una diferéncia cada vegada més gran, i els hi estas fent sentir que sén diferents. El meu
fill, des de que va a 'EE Balmes sent que forma part del grup, que tothom té el reforg,
gue tothom té coses diferents “no soc el rarito de classe.” Per molt que els diguis als
nens jugueu amb ell, que ell és especial ...els nens es cansen perqué els cansen de
jugar amb un nen que només vol botar la pilota. Les diferencies sén molt grans, per molt
que vulguis educar en la integracid, no hi ha cap integracié perque sempre hi ha

disgregacio, sempre.
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6. Com creus que t’afecta I’autisme del teu fill en el dia a dia? (feina, autonomia,

relacions socials...)

Afecta en tot, és un nen que no pot fer el que faria un nen de 12 anys, necessita una
atencié continua, no té una relacié normal amb la resta del mon, t'afecta en tot en el dia
adia. Es impossible que li puguis donar les claus de casa i torni sol a casa. Es impossible
gue pugui fer les excursions que fan els altres nens. Quantes vegades has sentit que en
una excursio o colonies, un nen autista s’ha escapat i ha estat unes hores desaparegut?
No pot fer una vida normal com la resta, necessita d’'una persona continuament que

estigui al seu costat tota I'estona, no controlant-lo pero vigilant que no es despisti.

7. Quin és el vostre dia a dia? El teu fill fa extraescolars o participa d’ algun esplai?
L’Escola d’educacio6 especial les facilita o les ha proposat? En un entorn ordinari

0 no?

Fa alguna cosa pero les extraescolars estan limitades perquée ell no pot fer futbol, ell no
entén el joc, només va darrera la pilota. No pot jugar a basquet, o qualsevol esport de
grup, llavors vam fer padel durant un temps, no li agraden les coses noves ni la gent
nova. No pots posar-lo en un grup nou, el vaig portar a padel i els nens eren encantadors
i el van tractar bé pero ell no es feia amb els altres perqué veia que es desenvolupen
diferent, que xerren entre ells i ell no perque les seves xerrades s6n molt limitades.

Llavors em vaig apuntar a padel i anem tots dos. Es cansa, no entén les regles.

Va fer molt de temps hipica, durant un temps molt bé tot pero després ell va voler fer un
casal d’hipica perqué li agrada molt estar amb els cavalls perd va anar amb uns altres
nens que no I'entenien gaire i li va agafar rebuig i no va voler tornar. Només que hi hagi

un nen que li faci una mica la vida impossible, ja s’ha acabat el joc.

Ara fa activitats amb la seva escola i amb la seva mare, la “madre animadora”.

8. Després de fer I’'analisi del teu llibre, he pogut veure que el tema en I’ambit de
la comunicacié no hi ha gaire contingut que hi faci referéncia, em pots explicar

perqué?

Els nens autistes moltes vegades no parlen o quan comencen fan un retrocés i deixen
de fer-ho, llavors el psicoleg del meu fill ens va dir que si una persona als 7 anys no ha
desenvolupat el llenguatge, la capacitat de comunicacié, no ho fara mai. El

desenvolupament del llenguatge es fa fins els 7 0 8 anys, una vegada has travessat
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aquesta linia, si ja no has entrat en la comunicacio, oblida’'t que no ho fara. Llavors tu et
trobes que hi ha molts nens amb autisme que es comuniquen com d’una forma més

gangosa, més intuitiva, més visual que no pas una comunicacio, no?

Llavors, a mi em feia molta por que el meu fill no em digués el que sentia, que és el que
volia, per mi era el més dolords. Perqué tu tens una persona al costat i el que t'interessa
es poder comunicar-te amb ella, saber qué li passa, que vol. | nosaltres el que teniem
molt clar és que el nen fins els 3 anys havia parlat, i havia parlat molt bé, llavors el
mutisme en el que havia entrat era com “'hem de treure, 'hem de treure d’aqui, hem
d’estirar d’ell”. De fet, ara ell té converses i sap expressar els seus sentiments, amb les
seves limitacions pero va madurant, al seu ritme, perd va madurant. Ell no sap avaluar-
se, va aprenent, perd és com un nen amb 3 0 4 anys, que si li vas sonsacando et van
explicant el que I'hi passa. En aquest aspecte s’esta comengant a desenvolupar ara,
comenga a tenir converses on et va explicant més coses, sempre estirant. Si ell per si
mateix comenca a parlar-te d’algo normalment és en bucle. Ets tu qui la de parar, fer-li

preguntes perqué ell contesti, diguéssim que cal redirigir una mica la conversa.

9. Des del moment que vas escriure el llibre fins a I’actualitat, quins sén els canvis

més significatius que ha fet ell?

A part de la comunicacio, en la psicomotricitat moltissim, és que fins els 3 anys ell es va
desenvolupar perfectament, ell tenia una coordinacié perfecta. Pero va fer el pas enrere,
va comencar a retrairse, i moltes coses li costaven, per exemple li costava agafar els
cordons de les bambes per cordar-se-les, totes aquestes coses ell ara s’ha desenvolupat

molt bé. O sigui que hi ha coses en que ha millorat molt, evidentment cal practica.

En escoltar-te també ha millorat, sap que per contestar ha d’esperar, “deixar de pensar
en les meves coses per poder escoltar-te a tu i que m’estas preguntant i que et

contestaré”.

10. Em pots explicar quins tipus de tractament ha seguit el teu fill? En quin ambit
s’han centrat? Quins esta fent en I'actualitat? Quins creus que sén els que I’han

ajudat a evolucionar?

Mira, de terapies n’hi ha cinquanta mil, jo n’he provat de totes, he provat els massatges,
he provat unes fitxes, he provat de tot. Realment els nens el que necessiten és atencio.

El meu fill ha millorat moltissim quan ell és el centre del teu dia, llavors dedicar-li els
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caps de setmana, dedicar-li que una persona estigui pendent de ell, ha millorat moltissim
quan ha canviat d’escola que sén cinc nens a la classe. Llavors, clar, és dedicar-te a

aquella persona, tot el que tu li dediquis ell t'ho tornara.

Els especialistes, els metges, los facultativos, sén molt cruels, jo I'havia portat al seu
metge de tota la vida, al pediatra, i quan li vaig explicar que un estiu havia estat gairebé
impossible tractar amb ell em va dir que, amb unes pastilles, aixd marxa. | aixd m’ho ha
dit un home que ha exercit 35 anys de metge. Tracten les coses com si fossin totalment

aliens, estan parlant amb una persona que el que li estas dient li canviara la vida.

Hi ha molts tractaments que es basen en tenir-lo tranquil. | no és aixi, és entendre perqué
es tira al terra, perqué crida, perqué té aquest neguit. Llavors canviara quan tu entenguis

el que li esta passant.

11. Si poguessis transmetre algun missatge concret sobre I’autisme als joves, qué

els hi diries?

Crec que el més important és entendre les persones, sembla com molt basic pero és
aixi. Cadascu és diferent, no pots tractar a tothom per igual, cada nen autista és diferent
i els fiquen en el mateix calaix de sastre com si haguéssim de procedir d’'una manera.
No, hauras d’escoltar aquell nen i hauras de veure que és el que li passa. El meu fill
precisament no és gens ni mica tancat, és super sociable, fins i tot massa. Ara estem
aconseguint que baixi sol a fer alguns encarrecs i com és tan sociable es para a xerrar
amb tothom. Clar, jo tinc por que I'engresquin, perque és molt vulnerable. Llavors li dius,
“no parlis amb ningd,” i ell et diu “no, no parlo amb ningd”, pero si baixa al carrer i es
troba amb una amiga de la seva germana o amb qui sigui, es posa a xerrar. Perqué ell

s’ha oblidat d‘aquesta cosa. Llavors, cadascu és molt diferent.

14. Creus que la societat d’avui en dia acull o esta preparada (a nivell educatiu,
laboral i social...) per acollir a les persones amb I'afectacié del teu fill? En qué

creus gque hauria de millorar?

Etiqueten, igual que diuen que “és un sindrome de Down i tots els sindromes de Down
sén iguals”, doncs no, perque hi ha alguns que han acabat la seva carrera universitaria
i d’altres que no sén capacos de sortir al carrer sols, llavors és que cadascu és diferent.
Si que és veritat que les etiquetes hi ha vegades que es necessiten perque la gent es

relaxi. Tu veus que el nen s’esta portant malament i dius “és que és autista”, llavors
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tothom ja esta més relaxat pergue ja no pensa “es que la mare esta veient que ho esta
desmuntant tot i no fa res”, “no li diu res” o0 “no el renya”. Les etiquetes sdn necessaries
perd moltes vegades també s’exagera, es treu massa profit a I'etiqueta, llavors, clar,
cada nen reacciona d’'una manera diferent sén diferents completament diferents i,
encara que vulguem patrons iguals, encara que vulguem tenir classes on tots els nens
aprenguin la taula de multiplicar, tots els nens acabin 1r de primaria llegint. No, cadascu
és diferent, i en aixo crec que hi ha molt per fer, realment cada nen s’ha de desenvolupar
per si mateix no en comparacié amb un altre. Cadascu té unes inquietuds molt diferents
ales d’'un altre, i és veritat que és molt dificil gestionar aixo, tenir 25 nens en una classe
i aconseguir que cadascun estigui amb les coses que li interessen, pero per no caure en
l'error de les estandaritzacions el que hauriem de deixar és que cada nen es
desenvolupés en les coses que li criden I'atencid, llavors aixo faria que tothom agafés
un cami més encarrilat en les seves inquietuds i en les coses que li motiven. Donar

pautes com si tots es moguessin de la mateixa manera €s inviable.

12. Alguna ultima cosa que t’agradaria comentar?

L’Unic que dic és que si li dones atencié des del carinyo, hi ha mares i pares que no
sabien res de I'autisme hi ha sabut treure la millor versié del seu fill. No ho han fet
professionals. Per qué? Perqué es fa amb carinyo i sembla molt hippy pero és el lema
correcte: les coses que es facin amb amor surten bé. Perqué ho fas pensant en lo millor
per aquella persona, t'oblides d’etiquetes, t'oblides de sensacions i te’n oblides del que
la resta pugui pensar. Es el millor per la persona que t'estimes i aixd tothom ho aprecia
perque fins i tot ho aprecien els animals, molt més les persones. Quan algu et fa una

cosa amb carinyo ho detectes, ho valores.

Jo crec que el millor és que tractis a la gent com a tu t'agradaria que et tractessin. Ningu
es pot posar en el teu lloc, perd el més important és l'interés que tens per saber com
estas tu en aquell lloc. Jo no puc saber que sent una persona sent autista, el que puc
fer és intentar entendre’l. Ells estan en un mén que no esta fet per ells, llavors és intentar
entendre’ls. Situ m’expliques el que et passa jo et podré ajudar, per aixd per mi és tan
important la comunicacio, que un nen et pugui explicar el que esta passant, el que vol,

el que li ha fet sentir-se malament.
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1.4. Conclusio final de I’apartat

El cas del primer llibre, com s’ha evidenciat, presenta moltes dificultats amb la
comunicacié verbal i, per tant, a 'hora d’expressar sentiments i emocions. Pateix
desajustos entre el que pensa i el que diu i només pot expressar-se de manera limitada,
ja que no pot accedir amb llibertat al seu vocabulari complet, Gnicament a aquelles

paraules que estan disponibles en el moment de la interaccio.

Per altra banda, presenta dificultats per involucrar-se en jocs imaginatius i per recordar,
amb preséncia de records retrospectius desagradables. Té preferéncia per allo repetitiu,
ja que és reconfortant i divertit. Finalment, presenta també sensibilitat pels sorolls i altres
aspectes de l'entorn, entre daltres dificultats i comportaments caracteristics dels

autistes.

El cas exposat en el segon llibre presenta també greus dificultats en la comunicacio,
perd esta aconseguint superar-la de manera evolutiva i gratificant. Es vol ressaltar que
la dificultat és diferent amb la diferéncia d’'un any, ja que aquest subjecte en té 12 i el
primer cas 13, i és aixi com es corrobora que cada cas té un procés evolutiu Unic. Aixo
també és donat als avencos en els tractaments al llarg dels anys i com ha donat pas a

millores més eficients.

No obstant aix0, segueix tenint dificultats amb les emocions, analitzar-les i expressar-
les alhora que també li costa ajustar els seus comportaments als diferents contextos

socials. També presenta, al igual que el primer cas, hiper-reactivitat al soroll.

Tenint els dos casos en compte, es vol ressaltar el fet que ambdds subjectes tenen
obsessions malgrat siguin de diferent tematica, els dos subjectes també tenen gran
inflexibilitat en les rutines i moviments estereotipats i repetitius. Malgrat aixo, es veuen
dificultats en el segon cas que no es veuen pas al primer i viceversa, com el fet que el
segon subjecte ha tingut un desenvolupament de la psicomotricitat lent i marcat pels
entrebancs que el primer subjecte mai ha hagut d’enfrontar. Son fets com aquest els
gue permeten corroborar i ressaltar que les manifestacions de les caracteristiques de
l'autisme s6n molt variades tant en les dificultats com en el grau d’afectacié. Es per aixo

mateix, que quan es parla del trastorn es parla d’espectre.

En I'ambit familiar, es conclou que un diagnostic de TEA afecta tant les persones més
properes al subjecte com aquells que Unicament el veuen ocasionalment, perd que
aquests ultims, tendeixen a oblidar facilment les dificultats que comporta tenir cura i

conviure amb una persona autista.
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Professionalment, es recull la sensacid que a I'hora de rebre el diagnostic, el
professionals ho fan massa fredament tenint en compte que les noticies canvien la vida
dels qui les reben i, per tant, cal més cura i sensibilitat a I'hora de donar-les. A més a
més, reforcant I'afirmacié amb el fet que el diagnostic no és senzill de processar per
molts a causa del desconeixement d’aquesta afectacio, de la por social a les etiquetes i

a tot allo que aquestes comporten.

Socialment, avui en dia la majoria de la poblacio té una lleugera connotacié del trastorn
que no tenien fa uns anys, és a dir, s’ha estés rapidament el concepte i el coneixement
sobre el trastorn. Gracies a aquest fet, es fan comentaris basats en coneixement
superficials que s’haurien de mantenir al minim, sobretot aquells fets per qui no conviu
amb el TEA.

Finalment, de tot allo analitzat es deriva que, s’hauria de donar més veu a aquells que
pateixen de primera ma el TEA o a aquells qui realment estan implicats amb els casos
diagnosticats per tal que transmetin el que funciona, el que realment dona pas a la
millora i no tant als professionals educats en creences passades, formes d’educar
antiquades i punts de vista distants. No obstant aix0, si que es té en gran estima la feina
dels professionals que des de I'entusiasme i la voluntat de fer feina de qualitat es

comprometen a actualitzar els seus métodes a mesura que es descobreixen nous fets.

2. ENTREVISTES A DOS JOVES AMB DIAGNOSTIC D’AUTISME

S’han fet dues entrevistes a dos joves amb diagnodstic d’autisme per poder conéixer els
resultats de la intervenci6 i tractaments en persones amb TEA a través de la seva
experiéncia, a més a més, de poder constatar certs aspectes dels diagnostics d’autisme,

concretats més endavant en aquest apartat.

Aquestes entrevistes, s’han fet en un primer moment amb una aproximacio escrita, amb
avancament de les preguntes i llibertat per respondre-les i, posteriorment, s’han reforgat

les respostes mitjancant dues videoconferéncies respectivament.

Per mantenir la confidencialitat dels dos subjectes i els detalls dels seus diagnostics,
se’ls presentara com a subjecte 1 i subjecte 2 durant la continuitat d’aquest treball. Un

cop fet I'aclariment, es presenta als dos entrevistats.

El subjecte 1 (S1) és un jove actiu de 33 anys diagnosticatamb TEA a I'edat de 15 anys
i en les seves paraules, aquest diagnostic ha suposat per a ell trobar-se amb un sostre
de vidre que li ha impedit avancgar com els seus iguals en edat. Alhora, pero, li ha permés

evolucionar de diferents maneres. Va néixer i viure a Barcelona, i des de fa uns anys, fa
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vida ala comunitat d’Aragé. Ell mai ha tractat d’'amagar el seu diagnostic, pero creu que
comporta moltes dificultats. Es definiria com un jove que ha canviat molt gracies a I'ajut
gue ha rebut durant la seva trajectoria i que li ha permés controlar-se i gestionar els seus

conflictes i relacions com ho faria una persona neurotipica.

Cal contextualitzar que és una persona sense problemes en la comprensio, I'escriptura
o 'aprenentatge. Posseeix una gran capacitat de memoria, d’expressio verbal i escrita i

€s completament autonom.

El subjecte 2 (S2) és un jove de 23 anys diagnosticat amb autisme als 12 anys, que es
definiria com una persona alegre i energética. Amb gran habilitat i passi6 per la
tecnologia, és una persona treballadora i constant, a qui li agrada estar de cara al public
malgrat les dificultats que el seu diagnostic pugui comportar-li quan esta en aquesta
posicié. Exigeix puntualitat i que les tasques es realitzin d’'una determinada manerai de

forma clara per al seu confort. Actualment viu en una ciutat propera a Barcelona.

Cal contextualitzar que és una persona amb problemes en la comprensid, I'escriptura i
és parcialment autonom. Es a dir, pot dur a terme activitats de la vida diaria pero viu en
un entorn controlat i protegit. Malgrat aixd, no té cap dificultat amb I'aprenentatge, i

posseeix una gran capacitat de memoria.

2.1. Entrevistes: preguntes, respostes i observacions

A continuacié es mostren les preguntes amb les respostes dels dos subjectes (S1i S2)
incloent les escrites i complementades amb les respostes orals de les
videoconferéncies. S’ha respectat l'idioma i la forma en la qual els entrevistats van
respondre i es van expressar. Les observacions de l'autora d’aquest treball estaran

marcades amb una “O”.

1. Qué significa per tu ser autista?

S1: Significa ser diferent a la resta de la gent i per tant sentir-me fora del conjunt de la
poblacid. El que vull dir amb aix0, és que quan una persona te autisme se sent, diguem
fora, diferent, evidentment, perqué o té dificultats, o te limitacions i aixd comporta que la
gent no vulgui estar amb ella, parlar amb ella i, malauradament, aixd em va succeir quan

era més jove.

S2: Es otra forma de entender las cosas diferentes a los demas. Porque tienen gustos

diferentes, una forma de comunicarse, etcétera.
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2. Com definiries 'autisme?

S1: Basicament, no disposar d’'una série de qualitats que sén desitjables per a la resta

de la poblacio.

S2: Una condicién de la persona.

3. Quan recordes o et parlen de la teva infantesa, que suposava més dificultats? |

a l’adolesceéncia?

S1: A la meva infantesa, recordo que els professors d’Infantil i Primaria s’adonaven que
no era com la resta dels infants i nois. Em costava molt fer amics, de fet no en tenia cap,
jugava sol al pati i les meves aficions eren molt diferents a la resta dels alumnes, amb
la qual cosa mai encaixava en un grup i trobava dificultats per a ser acceptat en grups
de treball o d’'amics. Mai em convidaven a les festes d’aniversari i ells tampoc volien

venir a les meves.

A l'adolescéncia encara va ser pitjor, perqué em vaig adonar que hi era tot sol, que no
tenia amics i a part l'institut va ser per mi un infern. El bullying va formar part de la meva
vida. Em cremaven els cabells, em llengaven papers amb gomes, m’empentaven per
fer-me caure, em van posar sobrenoms. A 2° de 'ESO vaig canviar d’institut i fins i tot
que el bullying va continuar, no va ser tant agressiu perqué els professors es van

implicar.

Degut al meu caracter i a les meves peculiaritats, unit al bullying, vaig patir atacs de

furia, que no podia controlar.

S2: En la infancia tenia problemas con la comunicacion y el sonido. En la adolescencia,
lo mismo con la comunicacién, pero menor. No sabia cédmo reaccionar correctamente,
pero cada vez tenia menos problemas cuando aprendi como responder, como hablar,
etcétera. A veces la escriptura con las faltas, pero lo demas no. Cuando hay alto

volumen o sonidos de alta frecuencia no lo soportaba, y ahora voy aguantando bastante.

4. Com creus que has canviat durant els anys?

S1: Degut a llargues sessions de psicologia infanto-juvenil, poc a poc vaig canviar la
meva actitud i vaig poder controlar en part la furia i la frustracié que portava per dins.

També va ser molt positiva la meva incorporacié a una fundacio dedicada al lleure de
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persones que tenien la meva discapacitat. A la fi, vaig trobar gent com jo i vaig comencar

a tenir amics.

S2: He mejorado muchos aspectos. Oralmente, hasta los doce afios antes de ir al
psicélogo, era un crio muy callado que no podia hablar ni sabia como responder entre

otras cosas.

O: Es pot veure, per tant, que els dos comparteixen una dificultat en I'ambit de la
comunicacio i I'expressio, alhora que també presenten obstacles per respondre i

interaccionar amb altres persones.

5. Com creus que t’afecta I’autisme en el teu dia a dia? (feina, autonomia, relacions

socials...)

S1: A la feina, no m’afecta massa perqué domino el que estic fent. Canviar de feina, si
m’afecta i em posa nervios, fins que la domino. Gracies a la meva mare que va potenciar

sempre la meva autonomia, puc fer la major part de les coses que fa qualsevol.

Respecte a les relacions socials, surto amb amics i amigues i ara no em trobo sol. Pero
reconec que l'autisme és una dificultat molt gran per relacionar-se amb d’altres, sobretot

si sén “normals”.
S2: No hay nada que me afecte.

O: Amb aquestes dues respostes es pot veure la diferéncia entre els dos casos respecte
la consciéncia del qué realment poden dur a terme, el grau d’autonomia que teneni la
seva visio respecte la societat. Es a dir, mentre el subjecte 1 és conscient que ha tingut
una evolucié que ha estat potenciada pel seu entorn i els ajuts que ha rebut, el subjecte
2 es desenvolupa en un entorn en el que pot realitzar activitat quotidiana, pero
Unicament perqué no és conscient del potencial del seu entorn més enlla del que viu

cada dia. Es podria dir que el subjecte 2 no té una percepcié completa de la societat.

6. Qué estas fent actualment? (projectes, feina...)

S1: Actualment treballo d’Auxiliar Administratiu a la fundacié Plena Inclusié Arago.
Abans de la pandémia vaig treballar en la Corporacié Aragonesa de Radio i Televisio
com a guia de visites. Actualment estic esperant que de nou, comencin les visites per a

reincorporar-me.
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També faig cursos i ponéncies sobre la igualtat de génere i també vaig fer un curs i unes

practiques d’Auxiliar d’Esdeveniments.

S2: Estoy en un Taller Ocupacional. En un servicio de ocupacion i inserciones, con las
siglas SOI, cada centro con una actividad distinta. Hago administracién, escanear, hacer
fotocopias necesarias con la forma deseada, atender llamadas, etcétera. Ademas,

estudio japonés.

O: Amb una breu observacio, es vol ressaltar la diferéncia en la realitzacio professional
gue realment poden dur a terme els subjectes diagnosticats amb autisme. Hi ha un gran
ventall de grau d’afectacio, les competéncies, i els oficis que poden arribar a

desenvolupar.

7. Quins son els teus objectius personals a curt termini? | a llarg termini?

S1: A curt termini, tornar a treballar a la Corporacié Aragonesa de Radio i Televisié com

a guia de visites.

| a llarg termini, estic pendent d’'un nou projecte que es diu “Rompepuertas”, per formar-

me com a guia de museus de Saragossa.
S2: Encontrar un trabajo adecuado para mis caracteristicas.

O: Continuant amb l'observacié de I'anterior pregunta, es remarca que les diverses
expectatives de futur estan determinades per les seves limitacions i com estan

enfocades.

8. Has seguit alguns tipus de tractament? Si la resposta és afirmativa, quins has
seqguit? (psicoldgic, de reeducaciod, de logopédia...) Com t’han ajudat? Quin ambit

van treballar?

S1: Si. Basicament tractament psicologic, amb una persona meravellosa que entenia

molt bé el mén infanto-juvenil.

Em va ajudar a dominar els meus atacs de flria, va millorar la meva autoestima, em va
donar eines per poder dialogar amb les persones de la meva edat sense sentir-me
agredit d’alguna manera. Ara entenc les bromes, identificar-les era molt complicat per

mi, pero ara puc fer-ne, riure i comprenc que no tot €s dolent en aguesta vida.
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Van treballar 'ambit de les relacions socials, sobretot i controlar els meus dimonis

interiors.

S2: No tuve ninguno, pero de vez en cuando he ido al psicélogo.

9. Hi ha algun tractament que no t’hagi ajudat o que no t’hagi permés millorar?

S1: Quan era molt jove, vaig trobar una psicologa que va proposar a la meva mare que
m’internés en un centre durant un temps. La mare i jo van sortir a correcuita i mai més

vam tornar.

S2: Ninguno

10. Segueixes actualment amb algun tractament?

S1: No. La meva psicologa em va proporcionar eines suficients per controlar-me. Pero
és cert que la meva disminucié mai tindra solucié i per tant, tota la meva vida arrossegaré

els problemes que comporta I'autisme.

S2: No. Ahora normalmente no, solo cuando tengo un problema en concreto, yo envio

un correo al psicologo para hacer cita i solucionar el problema.

11. Qué t’agradaria compartir amb mi de tu mateix?

S1: Que és molt dificil integrar-se en una societat com I'actual, que és la que conec, per
a gent com jo. | que durant molts anys m’he trobat sol i he buscat amics i amigues
desesperadament. L’autisme és una mena de pou en el que estas submergit, voldria
sortir i ser com tothom, perd mai pots sortir de veritat del pou. Molts anys m he trobat
com en un pou sense fons, de vidre en el qual la gent passa per una banda i per una
altra i em deixaven completament aillat. Quan veus que passa aixo, et sents sol, trist,
sense ser tingut en compte i penses que perqué m’ha passat aixd a mi. A veure, jo no li

desitjo a ningu que li passi el que em va passar a mi, pero et sents amb molta impotencia.

S2: Mi pasioén por la tecnologia. Porque ahora ya usamos smartphones no solamente el
ordenador, y ahora usamos los smartphones para comunicarnos no solamente para
llamar, si no que, para hacer videoconferencias, videollamadas, entre otras cosas que
se pueden hacer. Me gustaria avanzar en como funciona el funcionamiento de nuestras

funciones sobre los dispositivos méviles que es lo que no estamos usando actualmente,
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lo que se esta cambiando son los chips, la bateria, la forma de la bateria, entre otras

cosas.

12. Si poguessis transmetre algun missatge concret sobre I’autisme als joves, qué

els hi diries?

S1: Que respectessin les persones que son diferents, perqué ells no han volgut néixer
aixi i qualsevol d’ells sobretot els assetjadors haurien de pensar que aixo de I'autisme

és una loteria i li pot passar a qualsevol.

S2: Que nos tengan en cuenta y asi nos ayuden a integrar en la sociedad.

13. Creus que la societat d’avui en dia acull o esta preparada (a nivell educatiu,
laboral i social...) per acollir a les persones amb la teva afectacié? En qué creus

que hauria de millorar?

S1: Actualment, comencem a ser visibles per a una part de la societat, a nivell tedric. A
I'hora de la veritat poca gent vol un autista a casa seva, sigui classe, botiga, qualsevol

negoci.

Hauria de millorar, en el fet de fer les coses menys per la foto i més a nivell practic,

acceptant de veritat la nostra discapacitat amb tot el que comporta.

S2: Aln queda mucho por hacer.

14. Qué demanaries ala societat? (canvis de comportament, reformes del sistema

laboral, ...)

S1: La gent sempre té por, quan una persona té dificultats ja ha de quedar aillada de la
resta del mén i crec que aixd és molt injust, perqué encara que tinguin una serie
determinada de limitacions, per dir-ho de forma correcta, no crec que ningl es mereixi

rebre un tracte tan injust. La veritat és que hi ha coses que haurien de canviar molt.

S2: Que hayan mas servicios. Cuando hay un diagnéstico ellos no saben lo que esta

pasando, la gestion emocional y lo que ocurre es la forma de ser.
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15. Hi ha algun altre aspecte rellevant que t’agradaria compartir amb mi?

S1: Que totes aquestes coses que s’estan fent i que surten als mitjans de comunicacié
es portin de veritat a efecte. Es a dir, que es facin efectives les politiques socials,
educatives, laborals... que ja estan legislades. Hi ha una por molt gran per part de la
societat d’incloure les persones amb discapacitat intel-lectual o algun tipus de trastorn

psicoldgic i per aixd som ciutadans de segona categoria.

S2: Tienen gque expresar la asertividad, la empatia a alguien que no puede entender, la

forma de comunicar y lo que esta pasando.

2.2. Conclusio final de I'apartat

Després de les entrevistes es pot concloure que hi ha diferents factors que influeixen i
condicionen I'evolucio i expectatives d’'una persona amb autisme. Un dels primordials
és l'edat en la qual s’inicia el tractament i la continuitat del mateix. L’altre, té a veure
amb el suport i punt de vista de la familia, realgat en el subjecte 1 on s’hi mostra una
implicaci6 més intensa per part del seu entorn proper amb Il'objectiu d’assolir la
independéncia. S’evidencia que aquests factors es tradueixen en futurs professionals i

expectatives de futur també molt diverses.

Per altra banda, cal ressaltar la diferencia en la competéencia lingliistica i la comprensio
plasmada en les respostes. Es aixi com es veu que el S1 té una comprensio, habilitat
d’expressid i vocabulari més ric, ampli i lliure, mentre el S2 s’expressa de manera
limitada perd complerta i té més dificultat en la comprensio i interpretacio de preguntes,
en aquest cas. També afecta, juntament amb les seves habilitats i condicions, en la
concepcio de la realitat i de les probabilitats que aquesta pot oferir i el grau d’autonomia

assolible.

Malgrat aquestes diferencies, ambdos subjectes han tingut greus dificultats en I'entorn
social, remarcant els problemes de la seva vida adolescent, on el seu entorn per falta
de tacte i coneixement va dur a terme accions feridores. Aix0 duu també a demandes
socials de la mateixa naturalesa, on es busca en general la comprensio i 'educacio
respecte el TEA i la implicacié de les institucions publiques per posar en practica les
lleis, renovacions i reformes necessaries per fer de la societat una societat més
accessible per les persones que pateixen aquest trastorn. Es a dir, calen millores en la
integracié en una societat amb por del gue no entenen, del que no consideren normal i

gue ailla allo que no entra dins els estandards de la designada normalitat.
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3. ESTUDI D’UN CAS AL SUPORT INTENSIU D’ESCOLARITZACIO INCLUSIVA
(SIEI) DE L’ESCOLA SALESIANS MATARO

En aquest apartat de la part practica, es presenta I'analisi de I'observacié directa d’'un
nen diagnosticat amb autisme a la SIEI dels Salesians de Matar6 amb l'objectiu de
constatar amb un cas real com es manifesten els criteris del DSM-V per diagnosticar les
persones amb TEA. Aquesta observacio s’ha dut a terme en un total de 3 sessions, 5

hores aproximadament dins el context de I'aula del grup classe i de I'aula del SIEI.

Aquesta analisi s’ha realitzat seguint el mateix métode que els llibres de I'apartat 1 de la
part practica d’aquest treball. Es a dir, s’han confeccionat taules corresponents als

criteris “A” i “B” del DSM-V on s’hi classifiquen les conductes observades que corroboren

els trets considerats caracteristics dels casos de TEA.
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antecedents (els exemples son il-lustratius perd no exhaustius):

A. Deficiéncies persistents en la comunicaci6 social i en la interaccio social en diversos contextos, manifestat pel segient, actualment o pels

1. Les deficiéncies en la reciprocitat socioemocional, varien, per exemple, des d'un acostament social anormal i fracas de la conversa normal
en tots dos sentits passant per la disminucié en interessos, emocions o afectes compartits fins al fracas a iniciar o respondre a interaccions

conversa normal

socials.
Cites
Acostament No interactua amb els seus companys d'aula.
social anormal
Fracas de la No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica

Disminuci6 en
interessos

No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica

Disminuci6 en
emocions

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Disminuci6 en
afectes
compartits

No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica

Fracas a iniciar o
respondre a
interaccions
socials.

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Taula 16: Resum de les deficiéncies en la reciprocitat socioemocional. Font: El-laboracid propia.
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A. Deficiencies persistents en la comunicacid social i en la interaccié social en diversos contextos, manifestat pel segiient, actualment o pels

antecedents (els exemples son il-lustratius perd no exhaustius):

2. Les deficiencies en les conductes comunicatives no verbals utilitzades en la interaccié social, varien, per exemple, des d'una comunicacié
verbal i no verbal poc integrada passant per anomalies del contacte visual i del llenguatge corporal o deficiencies de la comprensié i I'Us de
gestos, fins a una falta total d'expressi6 facial i de comunicacio no verbal.

Cites

Comunicacio

verbal poc Parla poc i de manera inintel-ligible.

integrada

Comunicacio no

verbal poc No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica
integrada

Anomalies del
contacte visual

No fa contacte visual.

Anomalies del
llenguatge
corporal

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Deficiéncies de la
comprensio i I's
de gestos

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Falta total
d'expressio facial
i de comunicaci6
no verbal

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Taula 17: Resum de les deficiencies en les conductes comunicatives no verbals utilitzades en la interaccid social. Font: El-laboracié propia.
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A. Deficiencies persistents en la comunicacioé social i en la interaccié social en diversos contextos, manifestat pel segiient, actualment o pels

antecedents (els exemples son il-lustratius perd no exhaustius):

3. Les deficiéncies en el desenvolupament, manteniment i comprensio de les relacions, varien, per exemple, des de dificultats per a ajustar el
comportament en diversos contextos socials passant per dificultats per a compartir jocs imaginatius o per a fer amics, fins a I'abséncia d'interés

per altres persones.

Cites

Dificultats per a
ajustar el
comportament en
diversos
contextos socials

No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica

Dificultats per a
compartir jocs

No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica

imaginatius

Dificultats per a No interactua amb els seus companys d'aula

fer amics

Abséncia No interactua amb els seus companys d'aula, els ignora per complet excepte quan interrompen la seva activitat.

d'interes per
altres persones.

Taula 18: Resum de les deficiencies en el desenvolupament, manteniment i comprensio de les relacions. Font: El-laboracio propia.
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TAULES DELS CRITERIS “B” SEGONS EL DSM-V

B. Patrons restrictius i repetitius de comportament, interessos o activitats, que es manifesten en dues o més dels segiients punts, actualment

0 pels antecedents (els exemples son il-lustratius perd no exhaustius):

1. Moviments, Us d'objectes o parla estereotipats o repetitius (p. ex., estereotipies motores simples, alineacié de les joguines o canvi de lloc
dels objectes, ecolalia, frases idiosincratiques).

Cites

Moviments
estereotipats o
repetitius

Té tendéncia a alinear objectes, joguines en concret.

Presenta preferéncia per que tots els objectes que usa pel seu joc estiguin ordenats.

Agafa de la ma a altres persones per assenyalar o tocar coses.

A I'hora de jugar, presenta moviments repetitius. Per exemple, se li presenta una porta corredissa de joguina i sempre fa
la mateixa sequéncia de moviments. El mateix s’ha pogut corroborar en una activitat sensorial de la classe, on en un

recipient hi ha mongetes seques amb les que els nens podien omplir recipients més petits o altres jocs imaginatius. El
subjecte simplement omplia el recipient i el buidava, una vegada i una altra.

Us estereotipat 0

repetitiu No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica
d'objectes

Parla

estereotipada o Repeteix onomatopeies constantment.

repetitiva

Estereotipies
motores simples

Si es frustra, s'enfada o esta cansat es toca la cara.

Taula 19: Resum de moviments, us d'objectes o parla estereotipats o repetitius. Font: El-laboracio propia.
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B. Patrons restrictius i repetitius de comportament, interessos o activitats, que es manifesten en dues o més dels segients punts, actualment

o pels antecedents (els exemples son il-lustratius pero no exhaustius):

2. Insistencia en la monotonia, excessiva inflexibilitat de rutines o patrons ritualitzats de comportament verbal o no verbal (p. ex., gran angoixa
enfront de canvis petits, dificultats amb les transicions, patrons de pensament rigids, rituals de salutacio, necessitat de prendre el mateix cami
0 de menjar els mateixos aliments cada dia).

Cites

Excessiva
inflexibilitat de
rutines

Té la necessitat de tenir un horari fix.
Els puzles que fa, els construeix sempre de la mateixa manera: comenca per les peces de dalt i va baixant.

També presenta gran inflexibilitat en I'ordre i el lloc on han d’estar posats tots els objectes amb els que interactua.

Patrons
ritualitzats de
comportament
verbal

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Patrons
ritualitzats de
comportament no
verbal

Sempre que té una oportunitat, i no esta fent cap activitat del seu interés, té tendéncia a sortir corrents d’on es trobi.

Taula 20: Resum de la insisténcia en la monotonia, excessiva inflexibilitat de rutines o patrons ritualitzats de comportament verbal o no verbal. Font: El-laboracio propia.
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B. Patrons restrictius i repetitius de comportament, interessos o activitats, que es manifesten en dues o més dels seglents punts, actualment

o pels antecedents (els exemples soén il-lustratius perd no exhaustius):

3. Interessos molt restringits i fixos que s6n anormals quant a la seva intensitat o focus d'interes (p. ex., forta inclinacié o preocupacio per
objectes inusuals, interessos excessivament circumscrits o perseverants).

Cites

Interessos molt
restringits i fixos
gue son anormals
gquant a la seva
intensitat

No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica

Interessos molt
restringits i fixos
gue son anormals
guant al seu
focus d'interes

Té un gran i intens interés pels puzles, en concret un que forma la il-lustracié d’un vaixell pirata. Un cop I'ha fet, 'observa
amb tota la seva atencio durant uns minuts.

També presenta gran interés per totes les tipologies de pantalles, sense discriminar en la seva grandaria o la localitzacié
on es trobin, malgrat en alguns moments no es trobin al seu abast.

S’ha pogut observar que també té un gran favoritisme respecte un joc en concret que tractar sobre fer petar bombolles
en una pantalla, ja que és online.

Taula 21: Resum dels interessos molt restringits i fixos que sén anormals quant a la seva intensitat o focus d'interés. Font: El-laboracid propia.

72



B. Patrons restrictius i repetitius de comportament, interessos o activitats, que es manifesten en dues o més dels segiients punts, actualment

o0 pels antecedents (els exemples sén il-lustratius perd no exhaustius):

4. Hiper- o hiporeactivitat als estimuls sensorials o interés inhabitual per aspectes sensorials de I'entorn (p. ex., indiferéncia aparent al
dolor/temperatura, resposta adversa a sons o textures especifics, ensumar o palpar excessivament objectes, fascinacié visual per les llums o
el moviment).

Cites

Hiper-reactivitat
als estimuls Té una gran sensibilitat al soroll, en molts moments no el suporta.
sensorials

Hipo-reactivitat
als estimuls No s'han constatat exemples per aquesta caracteristica diagnostica
sensorials

Interes inhabitual
per aspectes No s'han constatat exemples per aguesta caracteristica diagnostica
sensorials de
'entorn

Taula 22: Resum de la hiper- o hiporeactivitat als estimuls sensorials o interés inhabitual per aspectes sensorials de I'entorn. Font: El-laboracio propia.

3.1. Conclusié final de 'apartat

Podem concloure que el nen de P4 té nul interés pels seus companys d’aula, ja que no interactua amb ells en cap moment. Unicament sembla
interessar-se per la seva preséncia quan interrompen la seva feina o joc. S’afegeix a aquest comportament tancat I'habilitat i voluntat limitades
de la seva comunicacié, ja que Unicament ho fa quan és estrictament necessari 0 demandat per un adult que coneix. A més a més, la seva parla
€s repetitiva i gairebé mai és capac de mantenir contacte visual. També influeix en la seva interaccio social i comportaments la hiper-reactivitat
gue té al soroll. Malgrat aix0, i afegint altres comportaments, no té deficiencies emocionals i respon als estimuls proposats de manera adequada

malgrat no sapiga gestionar emocions fortes, com ja és habitual en infants de la seva edat.
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V. CONCLUSIONS FINALS DEL TREBALL

Després de tota la recerca a nivell bibliografic i de dur a terme totes les accions de la
part practica, es conclou, que els criteris diagnostics del DSM-V sén efectius per tal de
diagnosticar, com és el seu proposit, els casos de TEA. L’encert del DSM-V és que
determina i fixa els criteris que caracteritzen el trastorn quant a patrons restrictius i
repetitius de comportament, a deficiencies persistents en la comunicacié social i en la
interaccio social, a la reciprocitat socioemocional, entre d’altres, i els desgrana en petits
subapartats que faciliten la seva identificacio en el gran ventall de manifestacions en els

casos reals.

Es per la diversitat de casos que s’evidencia la importancia de I'evolucié del primer
concepte d’autisme, com una realitat limitant i amb unes caracteristiques molt concretes
gue deixava de banda moltes manifestacions, al que avui en dia es considera com un
espectre, que engloba i garanteix la inclusié del gran varietat de nivells d’afectacio,
habilitats i comportaments. Aixd es pot confirmar en la comparacio entre els subjectes
dels llibres, ja que malgrat tenir una edat similar, 12 i 13 anys, tenen dificultats de diversa

gravetat i en ambits del desenvolupament diferents.

S’afirma que és essencial 'edat en la que es diagnostica el TEA, tal i com s’ha evidenciat
en els casos estudiats en el cos del treball. Si veiem el S1i S2 de I'apartat dos de la part
practica del treball, que actualment tenen 33 i 23 anys, veiem que foren diagnosticats
en I'adolescéncia, pero que en el cas estudiat al SIEI, aquest ha estat diagnosticat als 4
anys. Aquest aveng en 'edat del diagnostic es facilment explicable gracies a I'evolucié
que hi ha hagut en els criteris diagnostics del TEA i en I'especificaciéo més concreta de

totes les arees que es poden veure afectades.

Tanmateix, és primordial correlacionar 'edat del diagnostic amb el conseglient inici de
la intervencié i tractament. Incidir el més aviat possible en aquells aspectes més
incapacitants en I'ambit personal, familiar, educatiu i social augmentara les possibilitats
gue el subjecte pugui evolucionar i millorar en el seu dia a dia, creant aixi millors
expectatives de futur. En els casos estudiats, es confirma que un dels tractaments que
sembla donar resultats Optims és I'atencio psicologica, que en els subjectes entrevistats
fou intensa en les etapes de deteccid i adaptacié per dotar-los d’eines d’autoregulacioé
emocional. En I'actualitat, ja no es continua de forma sistematica, pero en el cas del S2
encara es fan consultes puntuals. Aixd demostra que la necessitat de continuar amb el
tractament té relacié amb el nivell d’afectacio i aixd fa que els resultats depenguin molt

tant de factors personals com de les arees o sectors més afectats.
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Cal remarcar que per a que la intervencio sigui completa, ha d’incidir tant en el propi
subjecte com en aquells contextos on es desenvolupa, que en les edats primerengques
sol ser la familia i 'escola. Per aixd la Herminia, com a mare, ens remarca la importancia
que I'entorn educatiu on es movia el seu fill tingués pautes clares a nivell d’actuacié que

eren establertes pel psicoleg que atenia el seu fill.

En I'ambit familiar, s’afirma que un diagnostic de TEA és una dura noticia a pair, que
dona pas a un canvi de perspectives i requereix sens dubte la necessitat d’adaptacions
i l'aprenentatge de noves maneres de fer i afrontar-se a les situacions quotidianes. El
suport familiar per aquestes persones és fonamental i aixi ho constaten de manera més
clara el S1 i I'Herminia. El S1 reconeix que gracies al suport de la seva mare i als
estimuls que ha rebut, avui dia pot gaudir d’'una vida més activa en 'ambit laboral i social.
En el cas de I'Herminia, el seu fill requereix una atencié que no requeriria un nen de 12

anys i ella esdevé la seva companya d’activitats de lleure i el seu gran suport.

Socialment, es constata que, I'experiéncia dels dos subjectes entrevistats en I'ambit
educatiu, va ser molt negativa per la manca de comprensid i sensibilitat envers les seves
dificultats. En el cas del fill de I'Herminia, que va fer I'educacié primaria en una escola
ordinaria, el nen no trobava el seu lloc ja que a mesura que avancaven els cursos creixia
la distancia entre els seus interessos i habilitats i els dels seus companys de classe. Per
aix0, arribat a un punt, la familia troba encertat canviar-lo de centre educatiu a una

escola d’educacio especial.

En aquest punt també es vol recollir la demanda expressa dels dos joves entrevistats
gue creuen necessaria la instauraci6 de canvis i reformes que facilitin el

desenvolupament i la integracio de les persones amb autisme a la societat.

Tota aquesta analisi fa que es confirmi que s’han assolit plenament els objectius
previstos en aquest treball de recerca, obtenint un coneixement profund del trastorn, de
les seves implicacions i de la gran varietat de manifestacions que hi ha. Aixi mateix, s’ha
assolit I'objectiu de conéixer l'auténtica realitat d’aquestes persones gracies a

I'aproximacio de cinc casos reals.

Quant a la metodologia, en un principi I'estratégia per I'analisi dels llibres no estava
ideada amb l'estructura presentada davant de la complexitat que implicava aquesta
tasca. Poc a poc es va anar concretant que la manera més eficient era I'elaboracio de
taules, que és com finalment es presenta en I'apartat corresponent. Quant a la resta de

I'estructura i metodologia del treball, s’ha realitzat tal i com s’havia previst.
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Durant el procés de creacié del treball no hi ha hagut cap mena d’incidéncia. Es pot
comentar, perd, que s’han trobat algunes dificultats pel que fa a la comunicacié amb els
subjectes entrevistats del segon apartat de la part practica. Cal mencionar de forma molt
destacable, que 'observaci6 d’un cas al SIEI fou una proposta d’imprevist del tutor del
treball de recerca de l'autora d’aquest treball. En un principi, no estava plantejat, pero
ha esdevingut un experiéncia molt enriquidora i gratificant que s’ha acabat afegint en el
treball final perqué ajuda a corroborar certs aspectes del TEA i li afegeix el valor de

I'aproximacio vivencial de 'autora amb un nen amb autisme.

Aquest treball ha acomplert plenament la seva finalitat i per aixo no té cap mena de
perspectiva de futur. L'anic ambit que I'autora creu que podria tenir continuitat seria la
col-laboracioé al SIEl de 'escola, ja que com s’ha comentant, és una experiéncia que ha

comportat un gran enriquiment personal.

En I'aspecte més personal, I'autora vol expressar que aquest treball I'ha ajudat a adonar-
se de la crua realitat que amaga el terme TEA i de les persones que estan afectades per
aquest, tant de forma directa, com els familiars i professionals. Voldria creure que
d’aquesta manera, s’ha donat veu a aquells que viuen de primera ma el que implica i
gue, poc a poc, feines com aquesta ajudaran a sensibilitzar la societat d’aquest segle i
promoure un canvi de mirada envers les persones amb discapacitat i, en concret, les
persones autistes. Per l'autora, aquest treball I'hi ha suposat un accés exclusiu als
bastidors del TEA on es fa el treball previ a I'accid, la preparacio prévia a la mostra al
public. Per l'autora, aquesta mirada i cami proper amb les persones afectades d’autisme
li ha suposat posar més llum a un tema que desconeixia i aix0 és el que ha volgut

expressar amb el titol del treball.

Per finalitzar, 'autora vol agrair 'assessorament i guia constant i positiva d’en Jordi Font
com a tutor d’aquest treball, el qual no hagués estat possible sense la col-laboracié de
tots els entrevistats i per tant, es vol explicitar de forma efusiva aquest agraiment. Vol
mostrar profunda gratitud al SIEl de I'escola, en especial a I'Alba Garcia qui I'ha guiat i
I'hi ha permés compartir amb ella part del seu dia a dia. També vol donar una especial
mencio i agraiment a la seva mare a I'hora de proporcionar material de consulta i els
contactes que han fet d’aquesta experiéncia una de tan complerta. Dona les gracies

també al suport i comprensié de la seva familia en moments de bloqueig.
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