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“Tener autismo no significa no ser humano, sino ser diferente. Significa que lo que es
normal para otras personas no es normal para mi, y que lo que es normal para mi no es

normal para otras personas.”

Jim Sinclair, 1992 (Citat en Peeters, 2008, iv)
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Resum

Tindre un fill amb autisme suposa un gran impacte psicologic, social, personal, relacional
i economic que afecta a tot el sistema familiar, reduint la seva qualitat de vida. Els
progenitors d’aquests infants viuen sentiments d’estres, frustracid, confusid, depressio,
vergonya, desanim, baixa autoestima, culpa, preocupacié, mirant al futur amb por,
aprehensidé 1 desesperanga. Per superar el desequilibri que genera el diagnostic en el
sistema familiar, cal realitzar un procés de dol pel fill sa que mai ha nascut, per poder
acceptar al fill real 1 al seu deficit. A banda de tot aixd, viure amb una persona amb
autisme comporta fer front a una série de reptes i dificultats, als quals no estan preparats
perque no disposen de les eines 1 recursos suficients. Per aquest motiu, hem desenvolupat
un programa d’intervencid anomenat Convivint en un mon propi, amb l'objectiu de
proporcionar a un grup format per deu pares, que es troben en aquesta situacid, un
acompanyament durant el procés d’acceptacid de la nova realitat, fomentant les propies
capacitats 1 oferint estrategies per fer front a les dificultats de convivencia. Aquest
programa esta format per 12 sessions, on en cadascuna d’elles treballarem diversos
aspectes, entre ells la negacid del trastorn en el fill, comprendre 1’autisme o aprendre a
conviure amb aquest. Tindra un cost de 200 euros i per poder realitzar-lo, els progenitors
hauran d’estar realitzant un treball terapeutic de parella per anar treballant I’acceptacid

del fill cooperativament, superant, de mica en mica, el procés de dol.

Paraules clau: diagnostic d’autisme, ruptura del fill ideal-real, impacte familiar,

procés de dol, estrategies de convivencia.
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Abstract

Having a child with autism supposes a great psychological, social, personal, relational
and economic impact that affects all the family system, reducing its quality of life. The
parents of these kids live feelings of stress, frustration, confusion, depression,
embarrassment, discouragement, low self-esteem, blame, preoccupation, looking at the
future with fear, apprehension and hopelessness. To overtake this imbalance that the
diagnostic generates in the family system, it’s necessary to do a duel process to the healthy
child that was never born, so they can accept the real child and his deficit. Moreover,
living with a person with autism means to confront challenges and difficulties, which they
aren’t prepared to because they don’t have enough tools and resources. For this reason,
we have developed an intervention program called “Living in an own world”, to provide
to a group of ten parents, who have this situation, an accompanying during the process of
accepting the new reality, encouraging their own abilities and offering strategies to face
the cohabitation difficulties. This program consists of 12 sessions, where in each of them
we work various aspects, including the denial of a childhood disorder, the understanding
of autism or learning how to live with it. It will cost 200 euros and in order to do it, the
parents will have to be carrying out a couple therapy to work cooperatively the acceptance

of the child, getting over the duel process step by step.

Keywords: autism diagnosis, ideal-real child rupture, family impact, duel process,

cohabitation resources.
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Introduccio

Gestacid 1 embaras d’un fill amb autisme

Un dels esdeveniments més importants i meravellosos pels éssers humans és
tindre un fill (Bayonas, 2000; Martinez & Bilbao, 2008), ja que suposa crear una nova
vida (Tuya, 2017). Durant la gestacio i I’embaras es fantasieja sobre el futur fill, inclus
abans de concebre’l, creant una imatge ideal d’ell 1 una gran varietat de sensacions i
il-lusions (Fresnillo, 2011; Nufiez, 2007). Per tant, des d’un primer moment, s’espera un

fill en concret, a banda de sa 1 normal (Vallejo, 2001).

El naixement d’un fill genera una gran felicitat, gaudint del rol com a pares. Al
principi, es considera que I’infant s’esta desenvolupant correctament, de forma sana, fins
que, en un moment d’aquest procés, normalment els pares o un d’ells, s’adonen que
alguna cosa no va bé, observant conductes que desconcerten (Bayonas, 2000; Brun,
2013). Alguns exemples serien la falta de resposta a les interaccions verbals 1 socials, el
joc repetitiu o els problemes de comportament (Larban, 2012). El desconeixement del
motiu d’aquestes conductes genera dolor, inquietud, confusio i desesperacio (Midence &
O’Neill, 1999). Enfront aquesta situacid, sorgeixen, principalment, dues reaccions:
I’autoengany de que tot anira bé (Tuya, 2017; Wing, 2011) i el pensament de que pot
presentar algun problema o dificultat, perd mai es pensa en un trastorn cronic i greu com

¢s I’autisme (Alonso, 2004; Martinez & Bilbao, 2008).

Com diu Larban (2012), independentment de la situacié en que ens trobem, el fill
real mai és el fill somiat. Pero, si a més, sumem el factor de néixer amb un trastorn o
discapacitat, la ruptura entre el fill que es volia i el fill que s ha tingut és major, provocant
més impacte psicologic 1 emocional, sobretot dolor, i una situacid inesperada i
complicada. Suposa un trencament d’expectatives, fantasies, desitjos, plans, projectes de

vida familiar i personal... plantejades anteriorment seguint un patrd de normalitat. Aixo
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genera major preocupacid, incertesa i inseguretat en relacido al futur (Bana, 2015;
Campbell-Araujo & Figueroa, 2001; Morral et al., 2012; Nuidiez, 2007; Vallejo, 2001).
Per tant, suposa una doble pérdua: la del fill “idealitzat™ i la del fill sa, requerint un temps
d’assimilacio de la nova situacid complicada (Alonso, 2004; Brun, 2013; Martinez &

Bilbao, 2008; Woodgate, Ateah, & Secco, 2008).

La familia com agent primordial en el tractament:

Donat que la familia es considera un agent primordial 1 indispensable en el
tractament de la persona afectada, cal donar resposta a les necessitats de la persona amb
TEA iales de les families, a partir d’un treball cooperatiu. D’aquesta manera els ajudarem
a pal-liar el dolor que genera el diagnostic en I’ambit familiar, a millorar la qualitat de
vida de tots els membres 1 aconseguir millores significatives en tot el sistema familiar

(Bana, 2015; Brun, 2013; Moro, Jenaro, & Solano, 2015; Rodriguez, 2005, 2006).

El diagnostic pot semblar terrible per les families pero €s el principi per realitzar
I’acceptaci6 del fill amb el trastorn i, per tant, de la realitat (Martinez & Bilbao, 2008).
Tot 1 que en alguns casos pot generar alleujament, perque es posa nom a alld que té 1
tranquil-litza saber que no és I’tinic que ho pateix (Midence & O’Neill, 1999; Moro et al.,
2015). A consulta, la informaci6é s’ha de transmetre de forma clara i coherent, donant

perspectives de futur realistes, sense enganyar-los (Fresnillo, 2011; Pozo & Sarria, 2014).

Un cop plantejada la nova realitat, és necessari donar temps per a I’assimilacio,
per poder acompanyar-los, proporcionant comprensid, orientacié i1 suport familiar,
material 1 socioemocional (Morral et al., 2012; Pozo & Sarria, 2014). Es necessari
fomentar 1’esperanca, treballar la recuperacié de 1’autoconfianca, de les relacions i del
clima emocional, ajudant-los en tot el procés emocional i d’acceptacio (Bafia, 2015; Brun,
2013; Martinez & Bilbao, 2008). Per poder fer-ho es necessiten professionals competents

i formats, capacos de transmetre la informaci6 real, de forma dosificada, sense contingut
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desesperangat, marcant els aspectes normals i destacant els punts forts de I’infant, ja que
a diferents estudis s’ha vist que 1’abséncia de tot aixd genera més desestabilitzacid
emocional a les families (Midence & O’Neill, 1999; Moro et al., 2015; Woodgate et al.,

2008)

L’impacte familiar del diagnostic d’autisme:

Qualsevol diagnostic, pero sobretot el d’autisme, afecta al sistema familiar 1 a tots
els seus membres reduint la qualitat de vida 1 produint un impacte psicologic, social,
personal, economic 1 relacional (Ayuda-Pascual, Llorente-Comi, Martos-Pérez,
Rodriguez-Bausa, & Olmo-Remesal, 2012; Brun, 2013; Campbell-Araujo & Figueroa,
2001; Martinez & Bilbao, 2008; Midence & O’Neill, 1999; Nuiez, 2007). A grans trets,
I’autisme genera en la familia sentiments d’estres, de continua frustracio, tensio, confusio,
problemes emocionals especials, angoixa, depressid, vergonya, desanim, baixa
autoestima, culpa, preocupacio i temor pel futur... (Martinez & Bilbao, 2008; Raudez,
Rizo, & Solis, 2017; Vallejo, 2001; Wing, 2011). Algunes variables que incrementen
aquest impacte €s que el fill diagnosticat sigui primogenit (Brun, 2013; Pozo & Sarria,
2014; Tuya, 2017), la gravetat dels simptomes, del trastorn, les limitacions que comporta,

les alteracions socials, comunicatives... (Reyes & Mesias, 2005).

Diferents estudis demostren que tots aquests aspectes poden influenciar al sistema
conjugal, enfortint la relacié o perjudicant-la (Rdudez et al., 2017). Per aquest motiu és
fonamental construir i mantenir un matrimoni sa, anant tots dos a una, recolzant-se i
repartint-se les tasques (Martinez & Bilbao, 2008). Es necessari cuidar la parella i
disposar d’espais intims (Woodgate et al., 2008), donat que tindre un fill amb TEA sol

afectar la satisfaccié matrimonial (Hartley, Papp, Blumenstock, Floyd, & Goetz, 2016).

L’experiencia clinica demostra que els progenitors tenen diferents formes de fer

front al diagnostic. En primer lloc, les mares son les més involucrades en la crianga de
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I’infant, afectant la seva vida emocional, psicologica, professional i econdmica
(Campbell-Araujo & Figueroa, 2001; Fresnillo, 2011; Moro et al., 2015; Pozo & Sarrid,
2014; Rodriguez, 2005). Tendeixen a renunciar a la feina, a les possibilitats d’oci i solen
presentar més canvis significatius en I’estat d’anim, amb periodes de crisis i euforia
(Brun, 2013; Martinez & Bilbao, 2008; Ruiz, Antén, Gonzalez, & Moya, 2012). A
diferéncia de les mares, els pares solen tindre menys consciéncia del trastorn 1 de les
necessitats que comporta (Rodriguez, 2005). Vallejo (2001) a partir dels seus estudis,
menciona que els pares tendeixen a tindre més depressid que les mares, ja que elles
exterioritzen els sentiments. No obstant, Ruiz et al. (2012) va concloure que la

simptomatologia depressiva va lligada a les mares cuidadores pels esforcos de cura.

S’ha pogut demostrar a partir de diferents estudis que els progenitors de fills amb
autisme son més vulnerables a presentar nivells més alts d’estres 1 dolor que els pares de
fills amb altres discapacitats o sense diagnostic clinic (Karisi & Sigman, 1997; Maan,
1996; Oizumi, 1997; Sanders & Morgan, 1997; Wolf, Noh, Fisman & Speechley, 1989,
citats en Martinez & Bilbao, 2008; Pozo & Sarria, 2014; Rodriguez, 2005, 2006) (Alonso,
2004; Bana, 2015; Hartley et al., 2016; Morral et al., 2012; Pottie & Ingram, 2008). Tot i
que qualsevol familia que tingui un membre amb alguna dificultat comparteix problemes
practics i emocionals, vivint un procés doloros de la pérdua del “bebe perfecte”, trencant

totes les expectatives, esperances i plans de futur (Wing, 2011).

La societat en la qual vivim, desgraciadament, no t€ un coneixement realista de
I’autisme 1 acostuma a discriminar 1 a estigmatitzar, dificultant el procés d’adaptacio,
d’acceptaci6 i de convivencia a les families (Brun, 2013; Réudez et al., 2017; Tuya, 2017,
Woodgate et al., 2008). Ens trobem en una societat escassa de recursos que ajudin a la

millora de la qualitat de vida d’aquestes persones (Fresnillo, 2011).
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Un recurs que ajuda a acceptar la nova situacié que comporta el diagnostic son les
associacions de pares, ja que s’esta en contacte amb altres families que es troben en la
mateixa situacid. Es proporciona un recolzament emocional, practic i relacional a partir
de compartir experiéncies, vivéncies, preocupacions, consells, inseguretats i exits
(Ayuda-Pascual et al.,, 2012; Bayonas, 2000; Campbell-Araujo & Figueroa, 2001,
Fresnillo, 2011; Martinez & Bilbao, 2008; Moro et al., 2015; Rodriguez, 2005; Wing,
2011). A més, enforteixen I’autoestima 1 donen esperanga (Fresnillo, 2011; Raudez et al.,

2017).

Per superar el desequilibri que genera el diagnostic en el sistema familiar, cal
realitzar un procés de dol pel fill sa que mai ha nascut, per poder acceptar al fill real 1 al
seu deficit. Cada familia té el seu temps d’assimilaci6 i d’elaboracio del procés de dol,
variant en la seva duraci6 1 en la seva intensitat (Alonso, 2004; Nufiez, 2007). Segons el
model d’Elisabeth Kiibler-Ross (1969) parlem de cinc fases: la negacid, la ira, el pacte-
negociacio, la depressio 1 ’acceptacié (Miaja & Moral, 2013). Cal tindre present que les
fases no tenen un ordre fix, sin6 que es pot reviure alguna d’aquestes (Brun, 2013; Kiibler-

Ross & Kessler, 2006; Martinez & Bilbao, 2008).

La fase de negacio es caracteritza per la sensacio de bloqueig, shock o atordiment
emocional que impossibilita reconeixer, comprendre i acceptar la realitat. De fet, mai
estem preparats per rebre un diagnostic i, molt menys, un que no en té cura (Reyes &
Mesias, 2005). A més es realitza un repas de tota I’evolucio de I’infant per veure qué ha
pogut passar, arribant a autoculpar-se o culpar a I’exterior (Fresnillo, 2011; Kiibler-Ross

& Kessler, 2006; Larban, 2012; Martinez & Bilbao, 2008).

La ira es caracteritza per reaccions emocionals com rabia, enveja, agressivitat,
ressentiment 1 hostilitat per haver “perdut la salut” del fill, sorgint ira cap a un mateix o

cap a I’exterior (Miaja & Moral, 2013). Molts pares, a més se senten culpables d’haver
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odiat al seu fill (Brun, 2013; Midence & O’Neill, 1999). Aquesta fase és totalment
necessaria per realitzar un procés curatiu, perque parlem de reaccions emocionals naturals

enfront la injusticia de la pérdua (Kiibler-Ross & Kessler, 20006).

La fase de pacte-negociacio és una estacio de relleu en la que es reestructura la
situacid que es viu amb la possibilitat d’assolir objectius, desitjos, expectatives 1 metes
de futur, amb una major motivacio i esperanga (Kiibler-Ross & Kessler, 2006; Miaja &

Moral, 2013).

A partir de la fase anterior dirigim la mirada cap el present. El dol entra de forma
més profunda en les nostres vides, sorgint sentiments de tristesa, buidor, dolor, aillament
social, pensaments negatius... (Miaja & Moral, 2013). La depressi6 €és una resposta

natural i adequada enfront la perdua (Kiibler-Ross & Kessler, 2006).

Amb I’ajuda professional adequada i un treball personal, de mica en mica, es va
assumint 1 acceptant al fill, a les seves limitacions i al trastorn, identificant les necessitats
1 el recolzament que requereix (Reyes & Mesias, 2005; Vallejo, 2001). S’aprén a viure
amb la pérdua i es fan conscients que els seus fills sempre han tingut aquesta condiciod,
aconseguint realitzar expectatives realistes de futur (Brun, 2013; Kiibler-Ross & Kessler,

2006; Miaja & Moral, 2013; Midence & O’Neill, 1999).

Convivint amb ’autisme:

Com hem pogut observar, aprendre a conviure amb una persona amb autisme
comporta fer front a una serie de reptes, dificultats i superacions (Martinez & Cuesta,
2012). Per tal d’afavorir la convivéncia €és molt important con¢ixer en profunditat la
simptomatologia del trastorn, acceptant les limitacions que comporta, perque sol ser una
convivencia que desgasta i1 genera frustracio (Moro et al., 2015; Tuya, 2017). S’ha de
realitzar una adaptacio i reorganitzacio de la llar familiar 1 elaborar expectatives realistes

en funcio del fill “real” (Brun, 2013). Cal tindre present que els exits d’una persona amb
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autisme semblen insignificants, sobretot quan es miren des de fora, pero representen grans
avencos (Martinez & Bilbao, 2008). Els pares presenten necessitats utilitaries,
psicologiques i instrumentals per afrontar les dificultats quotidianes com ’alimentacio,
els trastorns nocturns, la baixa autonomia... (Reyes & Mesias, 2005; Rodriguez, 2006).
Per aquest motiu, com diu Ayuda-Pascual et al. (2012), és imprescindible desenvolupar
escoles de formacid per familiars de persones amb TEA, tant per reduir els nivells d’estres
familiar com pels beneficis directes que es generen en aquests infants després que els

pares participin en aquests programes.
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Analisis i deteccio de necessitats

Per realitzar la deteccid de necessitats, a banda de tindre present la recerca
bibliografica feta, vam dur a terme dues entrevistes i una observaci6. Les entrevistes es
van fer a dues psicologues cliniques especialitzades en infants amb TEA 1 en treballar
amb les seves families. També vam assistir a una sessi6é de grup de pares, en la que vam
poder observar un espai on compartien les seves experiéncies 1 els seus sentiments

respecte tindre un fill amb autisme.

Varem realitzar un analisis de contingut a partir de les transcripcions realitzades
(vegeu Annex — 1, 2 i 3), englobant tota la informacié extreta en un mapa conceptual
(vegeu Figura 1). En I’Annex — 4, podeu observar exemplificacions de la informaci6

recollida respecte cada categoria extreta, englobant diferents codis.

Hem pogut observar la importancia d’anar realitzant un treball amb els progenitors
abans de comunicar el diagnostic, introduint les caracteristiques del trastorn relacionant-
les amb les conductes de I’infant, creant una imatge prévia de I’autisme. D’igual manera,

¢€s molt important comunicar-ho de forma clara i amb paraules entenedores.

El diagnostic implica un gran impacte emocional, desencadenant en sentiments
com l’estat de shock, la negacio, el dolor, la depressio, la tristesa, la culpa i la rabia. Tot
aixo esta relacionat amb la ruptura del fill ideal i el fill real, és a dir, entre aquell que
esperaven iaquell que han tingut, trencant totes les expectatives de futur. Per aquest motiu
¢s primordial realitzar un procés de dol, acceptant al propi fill, gestionant els sentiments
provocats i generant esperanca pel futur. Com professionals, hem de realitzar un

acompanyament durant tot aquest procés.

Una de les necessitats principals per aquests pares €s arribar a comprendre al fill

que tenen, per tal de poder ajudar-lo. Una altra necessitat que sera clau en el nostre
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programa d’intervencio és el d’obtindre recursos psicoeducatius per enfrontar-se a les
dificultats diaries, sobretot relacionades amb I’alimentacio, la son i el control d’esfinters.
Per fer-ho, també sera necessari, dotar als pares de sentiment de capacitat, fent-los sentir

eficagos i bons pares.

Per tal de poder plantejar unes estratégies en funcio de les dificultats que hi hagi,
¢€s necessari comprendre a ’infant i el perque de les seves conductes. A partir d’aqui sera
quan comencarem a buscar les estrategies més adients per cadascun d’ells. Per aquest
motiu, en aquest programa també treballariem la comprensio de 1’infant i del diagnostic,

ajudant-los a trobar possibles estratégies per una millor convivéncia.

En totes aquestes demandes es veu reflectida la idea que proposava Ayuda-
Pascual et al. (2012) sobre la necessitat de desenvolupar escoles de formacid per als

familiars de persones amb TEA, per comprendre’ls i per reduir els nivells d’estres.

Negacid  pglor

Slioty Depressio
N P!
-

Impacte emocional

Subratllar  Crear imatge REACCIONS —— SENTIMENTS
caractex;isliques 1{1‘év?a de EROGENITORS Réﬁa * } Tristesa
autistes Iautisme Claredat ulpa
\ / f Gestionant
PROC]:IS (I;?R(I:?Q)ICTL}R | / Acceptar al propi fill
DIAGNOSTIC AGN STIC Rupturafil — . PROCES DE DOL S
l Paraules ideall-real Donar esperanga
Imro@mr la entenedores Bebe ideal no
paraula naixeramai  Treballant amb empatia
progressivament .
REALITZAR Total C"“’p'e“m No ser jutjat
ACOMPANYAMENT
Expressar- se /

Espai confortable
T /
CRI P DE SU PORT
Gaudir de la relacio Idemiflcacié amb els altres
Comprendre al fill \ P areT-ﬁlls

-l Empoderar als pares

NECESSITATS DELS ESTRATEGIES
PROGENITORS \
/ l \ / 3.Buscar ___— Gradualitat
: 2 rendr estrategies
Aprendre a Recursos per Sentir-se capagos 1. Comprendre - C?ml? mengire % ) )
Fotrcasdelos infant Perseveranga
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conductes l
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l Cada infant és diferent
Son Control Alimentacio
dels esfinters

Figura 1. Analisi 1 detecci6 de les necessitats a partir de la informaci6 recollida
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Objectius

=  Objectiu general:

Proporcionar un acompanyament i un recolzament als progenitors de fills amb
autisme durant el procés d’acceptacio de la nova realitat, fomentant les propies capacitats

d’enfrontar-se a les dificultats de convivéncia.

=  (Objectius especifics:

a. Proporcionar recolzament psicologic.
= Acompanyament irecolzament durant el procés d’acceptacio de la
nova realitat, del fill “real” i del seu trastorn.
b. Proporcionar recolzament social.
= Fomentar els intercanvis d’informacié amb altres families que es
troben en la mateixa situacio.
c. Proporcionar recolzament emocional.
= Entorn format per families amb fills amb autisme, fomentant la
comprensio i I’expressio emocional.
= Dotar de sentiments de capacitat per criar als seus fills i realitzar
una bona convivéncia (augmentar la seva autoestima).
= Millorar la qualitat de vida.
d. Proporcionar recolzament psicoeducatiu.
= Comprensi6 del Trastorn d’Espectre Autista (TEA).
= Proporcionar habilitats 1 estrategies per fer front a les dificultats de
convivencia: d’alimentacio, trastorns de la son, control d’esfinters
1les pors.

e. Reduir els nivells d’estrés provocats per tindre un fill amb autisme.
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Descripcio del Projecte d’Intervencio
= Destinataris:
0 Progenitors de fills amb autisme que estiguin realitzant un treball
terapeutic de parella/individual en el centre.
» Format:
O Treball grupal amb la resta de families.
0 Grup format per un maxim de 5 parelles (10 persones).
= Encarregats:
0 Dos psicolegs del centre duran a terme el programa.
= Requisits:
0 Caldra que estiguin realitzant un treball terapeutic de parella (sempre que
sigui possible, sind individual) per anar treballant I’acceptacidé del fill

cooperativament, superant, de mica en mica, el procés de dol.

= Preu: 200 euros

= Proposta d’intervencid: “Convivint en un mén propi”

0 Captacid de la poblacio:

En el centre on es dugui a terme aquest projecte, s’entregaran a diferents families
un fullet informatiu sobre el futur programa (vegeu Annex — 5). En aquest constara la
informaci6 basica del programa, amb un nimero de telefon i un correu electronic. Un cop
s’hagin captat el nimero de persones maximes, es realitzara un sondeig per escollir

aquells dies 1 hores que vagin millor als pares, a partir d’una proposta realitzada pel centre.

0 “Convivint en un mon propi”

Partint de la idea de Woodgate et al. (2008), I’autisme provoca en la familia “viure
en un moén propi”. Des del punt de vista de I’infant amb autisme, es troba immers en la

seva autoestimulacio i en allo que li agrada. En canvi, pels pares fa referéncia a la multitud
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de canvis que genera el diagnostic. A grans trets, també es produeix un aillament,
principalment causat per la poca comprensi6 i del poc coneixement que hi ha a la societat

sobre aquest diagnostic.

0 Distribuci6 de les sessions:

“Convivint en un moén propi” esta format per 12 sessions distribuides
mensualment entre setembre-juny (excepte maig i juny en els que hi hauran dues al mes).
Aquest programa sera complementari a les terapies de parella que es duguin a terme en
el centre. Per tant, durant la primera quinzena del mes es realitzarien les de parella i durant
la segona, la sessio grupal. Tenint aixi algun suport cada quinze dies, aproximadament.
En [’Annex 6 es pot observar la distribucié de les sessions si el programa es comencés a

realitzar aquest setembre.

La distribucio de les sessions es realitzaran seguint I’esquema de les fases del dol
segons Elisabeth Kiibler (1969), per anar tractant, de mica en mica, 1’acceptaci6 del fill

“real”. En la Taula 1 es pot observar la distribucié mensual de les diferents sessions.

Tabla 1.

Distribucio del Programa “Convivint en un mon propi”

Temporalitat Fases del dol Titol de la sessio Durada aprox.
1 Setembre - Presa de contacte 2 hores 1 mitja
) Octubre ] Desmuntant e‘ls mites sobre 7 hores

I’autisme

3 Novembre - Comprenent ’autisme 2 hores
4 Desembre Negacid La realitat de I’elefant rosa 2 hores
5 Gener Ira Sentir rabia i culpa és natural 2 hores
6 Febrer Pacte/Negociacio Qué m’agradaria aconseguir? 2 hores
7 Marg Depressio [ Reflexionant sobre la nova realitat 2 hores
8 Abril Acceptacio | Aprenent a conviure | 2 hores 1 mitja
9 Maig Acceptacio 11 Aprenent a conviure 11 2 hores 1 mitja
10 Maig Acceptacio 111 Aprenent a conviure I11 2 hores i mitja
11 Juny Acceptacio IV Aprenent a conviure IV 2 hores 1 mitja
12 Juny - Convivint amb I’autisme 2 hores 1 mitja
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0 Validesa i fiabilitat dels giiestionaris que s’utilitzaran:

En la primera i ultima sessi® passarem dos qiiestionaris per poder avaluar
I’eficacia del programa en relacié a I’estrés parental i a la percepcid cap al trastorn, a
partir de la comparaci6é dels resultats. Per fer-ho utilitzarem el Qtiestionari d’Estres
Parental i IPQ-R, tots dos fiables i valids. Respecte el primer es va comprovar en un estudi
realitzat I’any 2007 relacionant els simptomes depressius i1’ansietat amb ’estres parental,
amb correlacions moderades o altes (des de -29 a 51) (Oronoz, Alonso-Arbiol, &
Balluerka, 2007). En canvi, en I'[PQ-R el coeficient de fiabilitat interna per les
atribucions personals 1 externes va ser elevat, amb un 0,89 i un 0,82, respectivament. La
fiabilitat interna de I’escala d’identitat era respectable amb un alfa de Cronbach de 0,70
(Al Anbar, Dardennes, Prado-Netto, Kaye, & Contejean, 2010).

0 Contingut de les sessions:

a) Sessio 1: Presa de contacte (vegeu Annex — 7)

L’objectiu general d’aquesta sessid €s que hi hagi un primer contacte entre els

diferents membres, que s’estableixin unes normes de grup i que coneguin la planificacid

del programa “Convivint en un mon propi”.

Per aquest motiu, comencariem per La roda del coneixement, la qual consisteix a
fer una rotllana i anar fent torns perque cadascun d’ells es presenti, explicant el perque es
troben aqui, que els agradaria aprendre 1 quins objectius es plantegen per aquests proxims
10 mesos, per exemple. Mentre s’asseuen, un dels psicolegs els repartira un paper adhesiu
perque posin el seu nom. D’aquesta manera la comunicacid entre ells sera més facil, ja
que no es coneixen. Inclis ens facilitara la sessid a nosaltres, com a psicolegs, per si
volem recordar alguna cosa que ha dit alguna persona en concret o donar-li pas. En primer
lloc, es presentaran els dos psicolegs, transmetent la seva disposicid per ajudar-los en

qualsevol cosa que necessitin, remarcant que es troben en un espai on no seran jutjats,
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sind compresos i, per tant, podran expressar-se amb total llibertat. A partir d’aqui es
quedaran en silenci, deixant que ells mateixos decideixin els torns de parla, sense cap

ordre establert.

Un cop hagin acabat de presentar-se, realitzarem Establint unes normes, les quals
son primordials en tot grup terapeutic. Un dels psicolegs realitzara una pregunta referint-
se a aquestes, com per exemple: “Quines normes us agradaria que hi hagués en aquest
grup durant els proxims mesos?”. Si cap dels progenitors parlen, el psicoleg pot dir “4
mi m’agradaria que hi hagués respecte”’. Mentrestant, 1’altre psicoleg anira anotant-les a
una pissarra per tindre-les a la vista 1 apuntades. Un cop hagin proposat les seves normes,
el psicoleg que apuntava tornara a seure a la rotllana i explicaran la importancia de la
confidencialitat, sobretot si no havien pensat en aixo. Com professionals tot el que ens
expliquin sera totalment confidencial. No obstant, com som a un grup terapéutic, é¢s molt
important establir la confidencialitat dins d’aquest. Per tant, res del que es parli en
aquestes sessions pot sortir d’aquestes. Tothom té dret d’expressar el que realment sent,
sense pensar si ens jutjaran o si algi extern sabra qué hem dit. Cadascti pot parlar
unicament de si mateix, perd de ningu altre del grup. I, naturalment, no podem revelar
cap nom de les persones amb les quals formem aquest grup. Un altre factor a comentar 1
a tindre en compte ¢s la puntualitat. Els terapeutes mencionaran que per tal de no
perjudicar les activitats que es realitzin durant les sessions, cal que siguin puntuals,
arribant a I’hora acordada. En el cas que algun dels membres arribés tard, s’incorporaria
en la proxima activitat. Aixi no interrompérem I’activitat que s’estigui realitzant, sense

perjudicar a les persones que han arribat a ’hora establerta.

Un cop s’hagin presentat i establides unes normes, es preparara I’exposicid
“Comprenent el programa” (vegeu Annex — §), deixant 5 minuts perque s’acomodin de

cara a la imatge projectada i puguin parlar entre ells, si ho desitgessin. En aquesta segona
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activitat s’explicara la distribucié de les sessions del programa i les activitats que es
realitzaran en cadascuna d’elles de forma breu. Es proporcionara fotocopiat un requadre
englobant les 12 sessions, indicant el nom de les activitats que es realitzaran, el dia que
es duran a terme les diverses sessions i la durada de cadascuna d’elles (vegeu Annex — 9).
D’aquesta manera disposaran de la informaci6é del programa que realitzaran en els

proxims mesos. Al final de ’exposicid podran realitzar les preguntes que necessitin.

La tercera activitat consisteix en la metafora del panta (Sanchez, s.d.), la qual
s’utilitzara per fer-los reflexionar sobre on es troben i que volen aconseguir amb aquest
programa. Aquesta metafora diu: “Imagineu-vos que heu de comengar un viatge cap a
una muntanya meravellosa. Pero quasi al comencament del viatge us trobeu amb un
enorme pantd. Penseu “No sabia que hauriem de travessar-lo. Fa pudor i el fang
s’enganxa a les meves sabates. Estic mullat i em sento cansat. Per que ningu em va dir
que hi havia aquest panta?”’ En tot moment sou vosaltres els que decidiu abandonar el
viatge o ficar-vos al panta”. Per tant, és una metafora que descriu el comengament d’una
terapia. Cadascu de nosaltres escollim si anar-hi o no, si volem aconseguir els nostres
objectius o si ens volem quedar estancats. El panta és el que s’interposa entre on ens
trobem 1 on volem arribar. Es realitzara una reflexio de forma grupal. El terapeuta
comencara dient “Qui vol comentar qué creu que vol transmetre aquesta metafora?”.
Com en casos anteriors, es deixara un silenci per deixar temps per contestar. Els
terapeutes si veuen que no participen, aniran formulant preguntes com “que creieu que
simbolitza la muntanya?”, “..i el llac?”. Finalment el terapeuta fara la reflexio final a
partir de totes les opinions i sobre el que volem que comprenguin amb aquesta metafora.
Tots ells es troben en aquest programa per decisio propia, perque s’han plantejat uns

objectius, perque volen aprendre i perque volen enfortir-se i sentir-se capacitats com a
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pares. Per tant, hem d’apoderar aquests sentiments per anar més enlla i aconseguir tot el

que ens proposem.

En acabat, es realitzara un descans de 10 min, ja que aquesta sessio té una durada
de dues hores 1 mitja. Un cop fet, es dura a terme 1’activitat D on partim?, a partir del
qiiestionari d’estrés parental (Oronoz et al., 2007) (vegeu Annex — 10). En primer lloc
s’explicaran les consignes per realitzar el qliestionari 1 es deixaran 10 min per realitzar-lo
de forma individual. D’aquesta manera podrem observar quins nivells d’estres tenen els
progenitors en exercir el rol de pares amb els seus fills. A més tindrem una visio dels
nivells amb queé comencen aquest programa i dels aspectes positius i negatius de la crianga
dels fills. El qiiestionari esta compost per 18 items que hauran de ser puntuats a partir
d’una escala Likert de 5 punts (1 - molt en desacord; 2 - en desacord, 3 - indecisos, 4 -
estic d’acord, 5 - totalment d’acord). A partir de la correccid (vegeu Annex — 11), les
puntuacions baixes signifiquen un baix nivell d’estrés mentre que les altes signifiquen
nivells més alts. Gracies a aquesta eina, al final de tot el programa podrem observar si hi

ha hagut canvis en els nivells d’estres a partir del suport proporcionat.

En Tactivitat Com em sento?, es demanara que expressin els sentiments i les
emocions que els provoca la situacid que estan vivint, €s a dir, qué senten al saber que el
seu fill té autisme. Se’ls proporcionara un full en el qual ho hauran d’escriure per punts,
redactat o com ho prefereixin. A més, al final de tot, hauran d’escriure qué consideren
que necessiten d’aquest programa. Es deixaran 15 min perque realitzin la part individual,
ja que posteriorment, es realitzara una posada en comu sobre com se senten. Com ¢és la
primera sessio es deixara total llibertat a expressar-se, ¢és a dir, qui vulgui podra compartir
els seus sentiments. En el cas que algt ho faci, els altres sentiran i veuran que estan vivint
situacions molt semblants. De fet, els terapeutes hauran d’anar formulant preguntes com:

“Us ha passat aixo algun cop?”, “Us sentiu identificats amb X?”, etc. Al final de
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I’activitat es recolliran els fulls perqué els terapeutes s’ho puguin mirar per les proximes

sessions, tenint més focalitzat el que necessita cada persona.

Per quasi acabar la sessio es passara I’adaptacio del qiiestionari IPQ-R, per avaluar
quina percepcié en tenen del Trastorn de I’Espectre Autista, observant si coneixen quins
simptomes estan associats a aquest diagnostic 1 quina és la causa que consideren que 1’ha
generat (Al Anbar et al., 2010) (vegeu Annex — 12). D’igual manera, aquest qiiestionari
es realitzara a 1’Gltima sessi6 per veure si hi han hagut canvis significatius gracies al
programa que realitzaran els proxims mesos. S’explicara que aquest qliestionari el passem
per tindre uns resultats per la sessio “Comprenent [’autisme”, ja que d’aquesta manera la
sessid es podra preparar millor en funcié del que necessiten saber. Es deixaran uns 15
minuts per contestar-ho 1 entregar-ho. Amb aquest qiiestionari, ja podran reflexionar més

sobre el diagnostic, tenint una idea més clara del que tractarem a la segilient sessio.

Per ultim, es respondra el qiiestionari Valorant les sessions per valorar el grau
d’adequaci6 1 d’utilitat de la sessio realitzada (vegeu Annex — 13). Al final de cada sessio
es preguntara si tenen algun dubte o pregunta abans d’acomiadar-nos fins a la propera

sessio.

b) Sessio 2: Desmuntant els mites sobre I’autisme (vegeu Annex — 14)

A partir de la segona sessio, a I’inici de tot, es realitzara L 'espai d’expressio lliure.
Tots s’asseuran en una rotllana i un dels psicolegs dira “Doncs bé, ja estem aqui de nou.
Qué us agradaria compartir alguna cosa amb la resta del grup?”, o per I’estil. Es molt
important tindre present dues situacions. En el cas de formular la pregunta i que ningti
parli, cal mantenir el silenci, ja que potser algi vol parlar pero no s’atreveix. En cas que
continuin sense parlar es passaria a la segilient activitat. Pero, si algli parla, també cal
realitzar preguntes a la resta del grup per fomentar la seva participacié com, per exemple,

“Com trobeu aquesta situacio?” o “Que us heu trobat en alguna situacio semblant?”. El
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més terapeutic per poder acceptar la situacid que es viu és compartir i sentir-se compres.
Per aquest motiu, si aquest espai ocupa temps d’altres activitats, no hi ha cap problema,
es poden obviar iutilitzar-les com recurs quan siguin necessaries. Dins d’aquesta activitat,
un cop hagin acabat d’explicar les seves vivéncies o preocupacions, es preguntara als
membres si algl vol fer un resum sobre el qué es va tractar a la sessio anterior. D’aquesta
manera, si algun dels participants no va poder assistir-hi, es posara al dia. Si amb
I’explicacio dels participants no ha quedat gaire clar, els psicolegs complementaran la
informacio. En el cas de proporcionar un temps i que cap d’ells respongui, sera un dels

psicolegs el que ho explicara, donant pas a la nova sessio.

L’objectiu principal d’aquesta segona sessio €s, com el seu nom indica, desmuntar

els mites que hi ha a la societat sobre aquest diagnostic.

Queé sé de ['autisme?, €és una activitat amb la qual veurem quins coneixements
tenen els pares d’aquest trastorn, relacionant-lo amb els mites que hi ha avui dia. Per tal
d’ajudar-los i acompanyar-los en el procés d’acceptacio del seu fill, és necessari que
primer coneguin el diagnodstic en profunditat. Per fer I’activitat es repartira un full amb
unes afirmacions sobre 1’autisme, de les quals hauran de decidir si son mites o si formen
part de la realitat del trastorn (Alonso, 2004; Greenspan, 2012b; Martos & Llorente, 2017;
Pérez-Tabero, Espin, & Valdés, 2016) (vegeu Annex — 15). Disposaran de 15 min per
respondre-les. Més tard, es realitzara la correccio de I’activitat de forma conjunta (després

de l’activitat L aventura del saber).

L’aventura del saber esta repartida en tres seccions. En primer lloc es visionara
un video de 30 minuts per fer consciéncia de que les persones amb autisme, tot i tindre
limitacions en diferents ambits, també en tenen moltes aptituds i1 capacitats. A més, el
video esta segmentat en diversos mites, resolent-los i mostrant la verdadera realitat

(Pérez-Tabero et al., 2016). Un cop finalitzat, es podria realitzar un descans de 5 minuts,
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si ho necessitessin abans de continuar. A partir d’aqui es realitzara una reflexié sobre el
video de forma grupal. Ens asseurem formant una rotllana i un dels psicolegs preguntara
sobre que els ha semblat el que acaben de veure, que els ha sobtat, si coneixien algun mite
erroni, si consideren que els han ajudat, si algun cop algt del seu entorn els ha parlat del
seu fill segons els mites que hi ha... Com per exemple, “ai pobret, no podra fer gran cosa”
o al contrari “ai, els nens amb autisme s6n molt llestos no?”. En primer lloc es deixara
espai perque comenci a parlar qui vulgui i, més tard, si parlen pocs o no volen participar,
seria el psicoleg qui aniria preguntant, un a un, si volen aportar alguna cosa sobre el video.
Es molt important recordar que ens trobem en un espai per reflexionar i ajudar-nos
conjuntament. Un cop hagin realitzat la reflexi6 sobre el video es realitzara la correcciod
de I’activitat anterior de forma conjunta (vegeu Annex — 15). De fet, es poden quedar
asseguts en la rotllana i1 anar passant el torn de paraula en el sentit de les agulles del
rellotge, per exemple, per anar corregint una cadascu, oferint la seva opini6 sobre el que
consideren o no un mite. Els terapeutes abans de comengar diran que no passa res si
s’equivoquen, de fet, per aprendre és necessari fer-ho, és natural. Amb ajuda de la resta i
dels terapeutes s’anira parlant de cadascuna d’elles. Durant la correccié €s molt important
parlar i remarcar diferents aspectes. Primer de tot tindre present que 1’autisme no defineix
a la persona, sin6 que forma part d’ell. El diagnostic d’autisme €s una etiqueta, per tant
el propi fill continua sent el mateix, no canvia. D’igual manera, fer saber que aquestes
persones, tot 1 que els hi costa més mostrar-ho, son persones afectives, amb sentiments i
amb ganes d’interaccionar-se perd, normalment, les relacions els hi causen ansietat degut
a la falta de domini de les habilitats socials. I, per tltim, tot i que sigui un trastorn cronic,
és a dir, que no té cura, pot haver-hi una millora en el desenvolupament i en 1’adquisicid
d’aprenentatges. Tots son capagos de progressar amb els anys, amb uns ritmes

d’aprenentatge variants, alguns inclis molt lents, pero, tots avancen.
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Per acabar, respondran al qliestionari Valorant la sessio realitzada 1 podran

formular els dubtes que tinguin abans de marxar.

¢) Sessio 3: Comprenent I’autisme (vegeu Annex — 16)
Com hem comentat en la sessid anterior, a I’inici de cada sessio es realitzara

I’activitat espai d’expressio lliure de forma grupal.

L’objectiu general d’aquesta sessid €s coneixer 1 comprendre de forma més

especifica el trastorn, un cop es coneixen els mites 1 es t€ més consciéncia sobre aquest,

a partir d’una exposici6 teorica (vegeu Annex — 17).

Els progenitors de fills amb autisme necessiten comprendre el trastorn per
entendre els comportaments dels seus fills, perd també, és molt important que
comprenguin el perque d’aquests. Per aquest motiu en Comprenent [’autisme es
proporcionara la definicid del diagnostic, la seva simptomatologia i1 diverses teories
explicatives sobre el perque de les conductes que realitzen (Morral et al., 2012; Peeters,
2008; Rodriguez-Barrionuevo & Rodriguez-Vives, 2002; Wing, 2011). Per explicar les
diverses teories proposades per Morral et al. (2012) intentant donar una explicacio a la
simptomatologia d’aquests infants ho farem a partir de la metafora de I’iceberg d’Ernest
Hemingway (Guelbenzu, 2003). Aquesta es divideix en dues parts, en el tros de gel que
podem veure a simple vista i la massa de gel que es troba enfonsada sota I’aigua. La
primera d’aquestes fa referencia al trastorn d’autisme, a les conductes i als simptomes
visibles socialment. Pero la part realment important és la que no veiem a simple vista, la
que esta “enfonsada” dins de les persones amb aquest trastorn. Per ajudar-los a
comprendre els motius o les raons per les quals els seus fills es comporten aixi (la part
enfonsada), s’explicaran cinc teories: a) Error en la intersubjectivitat primaria, b)
alteracions de referéncia conjunta, c) falta de connexié entre les experiéncies sensorials i

emocionals, aixi com la integracid cognitiva d’aquestes, d) error en el procés de
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simbolitzacio i e) disfuncid executiva. A banda d’aix0, es recomanaran possibles fonts
d’informacio, per si volguessin indagar més sobre el trastorn. Com en la sessio 1, es
proporcionara un material imprés més desenvolupat sobre 1’exposicid perque ho tinguin
sempre que ho necessitin (vegeu Annex — 18). Aquesta activitat tindra una durada
aproximada d’una hora, donat que hi ha molts termes a tractar i poden sorgir moltes
questions sobre el trastorn que té el seu fill. Els terapeutes estaran disposats a respondre
qualsevol dubte, ja que és primordial que tinguin un bon coneixement per una bona

conviveéncia familiar.

L’ultima activitat que es realitzara, abans de respondre el qliestionari Valorant la
sessio, €s reflexionar sobre que farien o pensarien en diferents situacions. Es realitzara a
partir d’unes il-lustracions seleccionades dels llibres de Gallardo 1 Gallardo (2008, 2016).
En aquestes es pot veure reflectida la simptomatologia de I’autisme de la Maria (actriu
d’aquestes il-lustracions), com per exemple: els moviments estereotipats, motricitat fina,

diferents caracteristiques tipiques i el llenguatge literal, entre d’altres (vegeu Annex — 19).

d) Sessio 4: La realitat de I’elefant rosa (vegeu Annex — 20)

En la sessi6 4 ’objectiu principal és comengar a treballar les fases del dol

d’Elisabeth Kiibler (1969), concretament la primera d’elles, la negacio.

Un cop fet L’espai d’expressio lliure, comengarem treballant la negacié amb La
metafora de [’elefant rosa (Lozano-Segura, Manzano-Leon, Casiano, & Aguilera-Ruiz,
2017). Per realitzar aquesta activitat, un dels terapeutes es situara davant de tots ells i els
dira: “No penseu en un elefant rosa”. A continuaci6 diran “Que és el primer que heu
pensat quan us he dit aquesta consigna?”’, “I per que penseu en un elefant rosa quan la
consigna era que no ho féssiu?”’, “Intenteu eliminar aquesta imatge”, “és dificil 0i?”,
etc. Quan no volem pensar en una cosa que ens preocupa o que ens fa mal, el pensament

continua sent alla, encara que el vulguem negar o ocultar. Aquesta simple metafora
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s’utilitzara per fer entendre que per molt que intentem que el nostre fill no tingui autisme,
seguira estant, perqué forma part d’ell. Per aquest motiu, el primer pas per tal de poder

ajudar-lo i millorar la qualitat de vida familiar és no negar la realitat.

La segona activitat esta segmentada en dues parts. La primera d’elles consisteix a
visionar el video El cazo de Lorenzo (JPL films, 2016) que dura uns 5 minuts
aproximadament. En segon lloc, un cop visionat es fara una reflexi6é sobre aquest i sobre
el fill que tenen de forma grupal. Hauran de mencionar, almenys, 1 o 2 qualitats que
tingui. Es possible que se li doni bé pintar, alinear cotxes o fer-los felicos amb el seu
somriure. Considerem que un pas per acceptar al fill €s adonar-se’n que son persones que
saben fer coses, que no son inutils. Per aquest motiu és important reflexionar sobre ells
(tot 1 que a les sessions individuals sera un tema que s’anira tractant). A banda d’aixo, el
fet de fer-ho conjuntament pot fer que els progenitors s’adonin de noves qualitats del seu

fill que no les consideraven importants, enfortint una visio positiva cap aquest.

Mes tard realitzarem D’activitat Les actituds del meu fill. Com hem mencionat
anteriorment, €s molt important congixer les qualitats del fill pero també ho és congixer
les seves conductes 1 la seva simptomatologia. Per aquest motiu, se’ls repartira 5 tires de
cartolina de colors, en les que hauran d’escriure cinc caracteristiques del seu fill. Tindran
20 minuts per reflexionar, pensar, escriure i fer un descans si algi ho necessita. Aquests

papers s’utilitzaran en la proxima activitat.

Per poder fer I'activitat La Triada de !I’Autisme és basic que previament hagin
reflexionat sobre el seu fill 1 sobre les seves caracteristiques. En aquesta es mostrara un
mural amb tres cercles representant les tres caracteristiques principals de 1’autisme segons
Wing (2011): alteracio en la comunicacio, en la interaccié social 1 en la imaginacio. A
partir d’aqui, cada participant de la sessié s’haura d’aixecar i amb ajuda del material per

enganxar que proporcionin els terapeutes, aniran enganxant les seves tires de colors al
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mural. D’aquesta manera, quedaran totes les conductes recollides en funcio de les tres
boles. Aix0 ajudara als pares a situar-se més en la realitat en la qual es troben i a veure
que la majoria de conductes formen part de I’autisme. Qui vulgui, a més, mentre ho va
enganxant les pot anar dient en veu alta i anar-les situant. Aixo seria molt enriquidor, ja
que la resta de pares es poden sentir identificats amb aquelles conductes, sentint-se alhora,
alleugerits perque el seu fill no és I’nic que les té. Un cop enganxades totes les tires de
paper, els psicolegs faran una recollida final en funci6 de I’explicaci6 teorica que van

realitzar a la sessi6 3 i del conjunt de simptomes englobats en cada cercle del mural.

Per tltim 1 abans d’acomiadar la sessid, ompliran el qiiestionari Valorant la sessio

realitzada.

e) Sessio S: Sentir rabia i culpa és natural (vegeu Annex — 21)

L’objectiu principal d’aquesta sessio €s treballar tots els sentiments d’ira i culpa

que sorgeixen a la segona fase del dol.

Després de realitzar 1’activitat Espai d’expressio lliure comengarem realitzant
L’ art-expressio. Per realitzar aquesta activitat els terapeutes comencgaran parlant de la
situaci6 en la qual es troben 1 les peérdues que ha suposat, sobretot a nivell d’expectatives,
tindre el fill que tenen. Els terapeutes, d’aquesta manera, aniran relacionant, la nova
vivencia amb la peérdua del fill concret que esperaven tindre. A partir d’aqui se’ls repartira
un full i tot el material que necessitin per dibuixar: colors, llapis, retoladors /o boligrafs.
A continuaci6, un dels terapeutes dira que en aquest foli han d’expressar la seva rabia
enfront aquesta pérdua, ja sigui amb paraules, dibuixos, gargots... el que ells sentin.
Disposaran d’un maxim de 15 minuts per plasmar la seva ira, ja que després es realitzara
una posada en comu dels dibuixos. A més, aquests dibuixos es trobaran penjats a la paret
durant les proximes sessions, ja que al final del programa reflexionarem sobre ells, per

saber si en senten menys ira, mostrant aixi un procés en 1’acceptacio del diagnostic i, per
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tant, del fill. Un cop finalitzats els dibuixos, es situaran en rotllana. En primer lloc, els
terapeutes hauran de tornar a recordar que es troben en un espai per alliberar-se dels
sentiments negatius que els genera la nova realitat i que en cap moment seran jutjats
diguin el que diguin. Els terapeutes donaran la segilient consigna: “Ara cadascun de
vosaltres ens mostrareu la vostra representacié de la ira i ens haurieu de dir, almenys, una
idea del que us provoca la perdua del fill que esperaveu tenir, del fill que vau imaginar”.
Inclas, pot donar un exemple per trencar el gel i transmetre als diferents pares que és
normal sentir coses aixi, com: “Tinc rabia de queé no hagi nascut el fill que m’havia
imaginat”, “Tinc rabia perque al néixer diferent de com l'imaginava, m’ha destrossat
tots els plans que tenia per ell” o “Necessito que tot sigui un somni i que el meu fill no
tingui autisme”. No hi haura cap ordre establert, sind que ells mateixos triaran un ordre.
Donat que ¢€s la quarta sessio, és necessari que comenci a participar tothom, si volen
obtenir millors resultats. Aixi que si algun d’ells no participa, els terapeutes li donaran
pas, pero sense obligar-lo a fer-ho. A 1’acabar la ronda, algun dels terapeutes pot fer
reflexionar a la resta a partir de “Que us heu sentit identificats amb els vostres
companys?” o “Voleu dir alguna cosa a algun dels vostres companys?”. Si en algun
moment es refereixen al trastorn d’autisme com definici6 de I’infant, hem de recordar que
el diagnostic tinicament ¢és una etiqueta que acompanya al nostre fill, pero no el defineix,
no és un nen autista, sind que és un nen amb autisme. Es cert que sempre tindra aquest
trastorn perd cada infant té una personalitat 1 unes caracteristiques individuals que el

defineixen.

La sessido continuara amb una activitat semblant anomenada La nova realitat,
mantenint la rotllana que havien fet anteriorment. En aquesta, reflexionaran sobre els
sentiments d’ira, rabia i culpa davant la convivéncia amb el propi fill. L’activitat es

realitzara de forma grupal, és a dir, cada persona o per parelles (progenitors) compartiran
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experiéncies propies sobre situacions que els provoquen aquests sentiments. Un cop
explicada ’activitat, per deixar pensar i per fer un petit descans es deixaran 5 o 10 minuts
abans d’iniciar I’activitat. En els proxims 20-25 minuts, aproximadament, es realitzara un
espai per compartir vivéncies, mantenint un clima saludable i comprensiu. Com en les
activitats anteriors, €s primordial recordar que diguin el que diguin no pensarem res
negatiu d’ells, que es troben en un espai en el qual poden expressar-se lliurement 1 en el

que mostrarem comprensio.

L’ altima activitat que es realitzara en aquesta sessi0, a banda de respondre el
qiiestionari Valorant la sessio realitzada al finalitzar-la, es realitzara una reflexio a partir
d’una serie d’il-lustracions que simbolitzen situacions que poden generar rabia (Gallardo
& Gallardo, 2008, 2016). Tot i que no ho hem mencionat anteriorment, €s molt important
recordar que la ira 1 la culpa son reaccions naturals enfront de la injusticia de la pérdua i
de la situacio que viuen, les quals es poden projectar cap a un mateix o cap als altres. Les
il-lustracions es divideixen en dues situacions: una que pot generar frustracio i rabia cap
al fill 1 I’altre cap a la societat en funcio de les respostes que donen. Les dues primeres
imatges que presentem (vegeu Annex — 22) fan referéncia a una conversa d’un pare amb
la seva filla Maria. En canvi, la resta d’imatges (vegeu Annex — 23) fan referéncia a les
mirades que realitza la societat davant les persones amb autisme i de les reaccions que
sorgeixen en els progenitors. Es fara reflexionar sobre que els provocaria aquesta situacio,

com la gestionarien i si han viscut situacions semblants, compartint-les.
f) Sessio 6: Que m’agradaria aconseguir? (vegeu Annex — 24)

Per tal de poder ajudar al seu fill i a millorar la convivéncia familiar, és primordial
tindre una bona autoestima i sentir-se capacitat de fer qualsevol cosa. Per aquest motiu,

en aquesta sessio, I’objectiu principal sera centrar-nos en treballar 1’autoestima i enfortir

el vincle de parella, plantejant-se objectius que vulguin assolir proximament.
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Aixi doncs, al finalitzar Iactivitat Espai d’expressio lliure realitzarem 1’activitat
d’Autovaloracio. Un dels terapeutes donara les consignes mentre 1’altre reparteix un
boligrafiun full a cadascun d’ells. Explicaran que I’activitat que realitzaran és de reflexioé
personal, en la que hauran de valorar, a partir de la seva propia experiéncia, tres aspectes:
com es descriurien, quines consideren que son les seves qualitats/habilitats i, finalment,
quins aspectes consideren que han de millorar. A I’acabar aquesta activitat no es posara

en comu en veu alta, sin6 que es guardara per més tard.

Després d’aquesta, cadascun d’ells s’asseuran davant de la seva parella, amb qui
han acudit al programa, per realitzar ’activitat Adonant-nos de la realitat. Els terapeutes
donaran consignes molt semblants a les de la tasca anterior. Ara hauran de definir a la
seva parella amb cinc paraules o adjectius, hauran de dir-li quines qualitats 1 habilitats
consideren que té 1, per ultim, diran un aspecte a millorar per tindre una millor
convivencia. En el cas que primer necessitin reflexionar sobre la parella, en comptes de
dir-ho directament, disposaran de 10 minuts per fer un esbos sobre el que comentaran.
Amb aquesta activitat estarem enfortint el vincle de parella i cada membre d’aquesta es
pot adonar de qualitats que no tenia present, enfortint aixi la propia autoestima. El paper
dels terapeutes €s anar movent-se per les parelles i1 ajudar-les o anar-los-hi formulant
preguntes perque reflexionin més sobre 1’altre. En acabar, podran donar un cop d’ull al
full que hi havien respost anteriorment, comparant el que han escrit amb el que la seva
parella els hi ha dit. Aquests fulls no seran recollits pels psicolegs, sind que sera pels

usuaris.

Al finalitzar-la, podran fer un descans, si ho necessitessin, de 5 minuts abans de
continuar. Es posaran en rotllana i els terapeutes preguntaran si a ’escoltar a la seva
parella, acceptaven o dubtaven sobre les capacitats i les habilitats amb les quals els han

descrit. Els terapeutes mencionaran que no cal que comparteixin el que els hi ha dit la
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seva parella sin6 que cadascun d’ells reflexionin sobre aix0 amb ajuda del full de la
primera activitat, per aixo aquesta activitat s’anomena Reflexionem. A més, mencionaran
que fins ara han estat tractant I’autoestima propia, la percepcid i la valoracid que en
realitzen de si mateixos, remarcant que per poder aconseguir els objectius que ens
plantegem és basic creure en nosaltres i en les nostres capacitats. En fer-ho, ens creiem
més capacos d’enfrontar-nos i de resoldre els conflictes que ens planteja la vida, assolint
responsabilitats. En el cas contrari, fracassem. Tamb¢, parlarem dels “aspectes a millorar”
amb els que estem treballant el pensament positiu i no tant el negatiu. Es a dir, no és el

mateix dir “no sé€ jugar amb el meu fill” a “he d’aprendre a jugar amb el meu fill”.

L’ultima activitat consisteix en llegir un breu conte en el qual hi ha representat un
infant amb autisme 1 menciona la importancia de tindre a alga que el recolza (Lachapelle,
2016). L’activitat Un superheroi especial té una durada de 20 minuts, donat que a partir
de la lectura del conte es plantejara que realitzin un llistat amb els objectius que vulguin
aconseguir per millorar la convivéncia que tenen a casa. En el cas de no donar temps, la
realitzaran com a tasca per la propera sessid individual (d’aqui a 15 dies
aproximadament). Aixi doncs, els psicolegs tindran temps de llegir-s’ho i adaptar les
sessions a les necessitats que expressen. Els objectius que han de plantejar-se han de

seguir els segiients criteris:

= Han de ser sincers, que realment els vulguin aconseguir.

= Han de ser personals, €s necessari que hi hagi un objectiu personal per
cada progenitor, a banda dels que realitzi la parella conjuntament.

= Han de ser realistes, ¢és a dir, que siguin possibles d’assolir.

= Han de ser mesurables, ¢s a dir, que es pugui comprovar que s han assolit.

Els terapeutes podran proporcionar algun exemple com “Passar més temps amb el

meu fill”, “jugar més amb ell”, “treballar el tema de I’alimentaci6”, etc. A més, aquest
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conte expressa la importancia de recolzar als fills i d’acompanyar-los en qualsevol
situacié de vida, sobretot quan mostren dificultats en alguna circumstancia concreta. Per

ultim, respondran el qiiestionari per valorar la sessio.
g) Sessio 7: Reflexionant sobre la nova realitat (vegeu Annex — 25)

La sessi6 7 es troba relacionada amb la quarta fase del procés de dol, amb la
depressid. En aquesta treballarem el dolor, la tristesa 1 els pensaments negatius sobre la

situacio que viuen. A banda d’aix0, sera una sessio de reflexio 1 d’expressio emocional.

Un cop realitzada I’activitat Espai d’expressio lliure, els progenitors continuaran
asseguts en rotllana per realitzar la proxima activitat: Reflexionant sobre la nova realitat.
Amb aquesta comengarem a treballar dues reaccions principals que apareixen en aquesta
fase: la preocupacio i la por. Com ja sabem, tindre un fill amb autisme trenca moltes
expectatives de futur i, per aquest motiu, reflexionarem sobre aquesta realitat que viuen.
Un dels terapeutes formulara la segiient pregunta: “Quines son les vostres principals
preocupacions i pors en relacio al vostre fill?”, mentre I’altre repartira a cadascun d’ells
un full amb un boligraf. Se’ls demanara que escriguin tres preocupacions, com a minim,
per després comentar-ho amb la resta de participants. Com en moltes activitats anteriors,
molts dels pares es poden sentir identificats amb el que diuen la resta de pares, sentint-se

alleujats. Per realitzar aquesta activitat disposaran de 30 minuts.

Un cop realitzada, passarem a una activitat individual de pura reflexid i
d’expressio emocional, en la que es fara referéncia al fill ideal. La carta somiada ve a ser
una carta destinada al fill que imaginaven tindre. Aixi doncs, se’ls demanara que es
separin de la rotllana i que s’asseguin on es sentin més comodes. A partir d’aqui, se’ls
repartira un full amb un boligraf a cadascun d’ells. Un dels psicolegs explicara ’activitat:
“Davant vostre teniu un full i un boligraf per expressar tot el que vulgueu en relacio al

fill que esperaveu tindre. Podeu parlar dels vostres sentiments, del que us va generar
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aquesta situacio, de les expectatives de futur que es van trencar, de les reflexions que heu
fet....o inclus, podeu acomiadar-vos d’ell”. També es pot dir que aquesta carta sera
totalment individual, no es fara llegir en veu alta ni es fara ensenyar. Es una activitat de
reflexié propia. De fet, un cop hagin acabat tots, qui vulgui, pot trencar la carta,

simbolitzant el “fi” d’aquesta situacio, dient adéu al fill que s’esperaven tindre.

En acomiadar-se del fill “ideal” podran realitzar amb més facilitat La carta
expressiva, la qual va destinada al fill que tenen. Mentre un dels terapeutes reparteix el
mateix material que en I’activitat anterior, ’altre dira “El que farem a continuacio és molt
semblant al que acabeu de fer pero ara aquesta carta anira destinada al vostre fill/a. En
aquesta haureu d’expressar el que aquesta personeta significa per vosaltres, el que voleu
aconseguir i el que fareu per ajudar-lo/a en qualsevol moment de la seva vida.”. Aquesta
carta tampoc es demanara que la comparteixin perd tampoc ens desfarem d’ella. De fet,
aquesta carta pot ser una motivacid per seguir endavant, ja que es poden plasmar els
millors desitjos cap el propi fill. Els terapeutes poden dir alguna cosa com: “aquesta carta
es per vosaltres, per animar-vos i per fer-vos forts quan creieu que no podeu seguir. En
aquesta heu plasmat els vostres millors sentiments i desitjos cap al vostre fill i, potser, el
dia de dema els hi podeu ensenyar”. Disposaran de mitja hora per realitzar cadascuna de
les cartes. Per finalitzar aquesta sessid emotiva i, alhora, intensa, es realitzara el

qiiestionari Valorant la sessio i es resoldran tots els dubtes que tinguin.
h) Sessio 8: Aprenent a conviure I (vegeu Annex — 26)

Al llarg de totes aquestes sessions hem treballat en profunditat el trastorn
d’autisme, els diferents sentiments que ha generat tindre un fill amb aquest diagnostic 1
I’autoestima d’aquests progenitors. Un cop fet tot aixo, estaran llestos per aprendre a

conviure amb l’autisme, comprenent les ansietats o les dificultats que sorgeixen en
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diferents rutines o situacions que poden semblar inofensives a la vista de persones que no

tenen aquest trastorn.

Aixi doncs, a les proximes quatre sessions, de la 8 a la 11, buscarem estrategies i
recursos per fer-les front. Aquestes sessions han estat estructurades en funci6 de les
dificultats més habituals que es donen: I’alimentaci6, el control d’esfinters, la son, les

pors, les necessitats basiques, el joc i altres conductes problematiques.

En cadascuna de les exposicions que es duran a terme per explicar les diverses
dificultats, hi haura una part participativa, en la que a partir de preguntes hauran de
compartir situacions complicades que visquin a casa amb el seu fill en relaci6 a la
dificultat que s’estigui tractant. D’aquesta manera, abans de proposar-los nosaltres unes
explicacions o unes estratégies, podrem observar perqué creuen que tenen aquestes

reaccions i quines estrateégies utilitzarien ells.

Com en sessions anteriors, totes les exposicions seran impreses 1 entregades,
perqué tinguin el material sempre que ho necessitin. A banda d’aixd, en moltes
exposicions es mostraran possibles recursos visuals, molts d’ells extrets de la pagina web
d’ARASAAC (Portal Aragonés de la “Comunicacio” Augmentativa i Alternativa), la qual
es recomanara com una font de materials visuals (Govern d’Aragd, 2018). La resta
d’imatges que es visualitzaran en les presentacions son extretes de Google Imatges
(Google Imatges, s.d.). En finalitzar I’explicacio de cada dificultat es recomanaran els
llibres que s’han utilitzat per realitzar les exposicions (Alonso, 2004; Greenspan, 2012a;
Martos, Llorente, Gonzélez, Ayuda, & Freire, 2008; Morral et al., 2012; Wing, 2011).
Aquestes sessions, perd, s’adaptaran més o menys als progenitors en funcid de les

necessitats i els objectius que van proposar a la “tasca” demanada en ’activitat 6.
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L’objectiu de la sessid 8 consisteix a comprendre el funcionament dels recursos
visuals i comprendre les dificultats que poden aparéixer durant 1’habit d’alimentacio,

buscant unes estratégies adequades, un cop comprés el perque de les seves conductes.

Aixi doncs, després de realitzar 1’espai de reflexiod, comencarem informant de la
importancia dels Recolzaments visuals (vegeu Annex — 27). El principal motiu per fer-ho
€s que les persones amb autisme acostumen a ser aprenents visuals, més que auditius. Per
tant, amb aquests, els hi establim una seqliencia determinada, donat que mostren
dificultats per anticipar els esdeveniments, per mantenir una atencid conjunta i per
manejar el codi lingiiistic. Parlarem dels materials que necessiten per realitzar els seus
propis recolzaments, ja que un punt fort d’aquests recursos €s que son economics, 1 els
pots utilitzar sempre que els necessitis. Disposem de 30 minuts per realitzar aquesta
activitat. Per plantejar aquesta activitat s’utilitzara el capitol 2 del llibre escrit per Martos,

Llorente, Gonzalez, Ayuda i Freire (2008).

Un cop clars els recursos visuals passarem a tractar les dificultats amb
I’alimentacié després de realitzar un descans de 5 o 10 minuts. En Aprenent a menjar
(vegeu Annex — 28) treballarem el significat d’alimentacio, les dificultats amb les quals
es poden trobar aquests infants i les possibles estratégies que podem utilitzar. Tractarem
cinc explicacions tedriques per tractar de comprendre millor les dificultats que presenten,
entre elles: 1’estat bidimensional 1 recerca de sensacions; els problemes de mastegar i
mossegar; els problemes per tolerar els canvis; les dificultats de generalitzar; i les
dificultats en la planificaci6. A partir de cadascuna d’elles es presentaran possibles
estratégies o recursos practics. Aquesta activitat tindra una durada d’entre 60 1 90 min, en

funcié de la participacio, dels interessos 1 de les preguntes que realitzin.

En fer les dues exposicions i resolts els possibles dubtes que hagin pogut sorgir

arran d’aquestes, es realitzara el qiiestionari Valorant la sessio.
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i) Sessio 9: Aprenent a conviure II (vegeu Annex — 29)

L’objectiu d’aquesta sessid consistira en treballar les dificultats de controlar els

esfinters i la son, comprenent-les i buscant estratégies.

L’Espai d’expressio lliure, com en la resta de sessions sera la primera activitat a
realitzar-se. Després d’aquesta comengarem amb una altra problematica molt present en
els infants amb autisme, el control d’esfinters. L’exposicid Controlant els esfinters (vegeu
Annex — 30) es troba dividida en les explicacions teoriques, en estratégies més generals 1
en estrategies meés especifiques. Les explicacions que es tractaran per intentar comprendre
aquestes dificultats son: la bidimensionalitat, I’autosensorialitat, la forma de manipulacio
1 control 1, per ultim, la forma d’expressio del malestar. Abans d’explicar-les, pero, es
realitzara la pregunta escrita en la diapositiva 4, que diu “Quines explicacions podem
trobar a les dificultats per controlar els esfinters?”, ja que com hem comentat en la sessio
anterior, ens interessa que siguin activitats participatives. Per aquest motiu, al llarg de les
exposicions apareixeran preguntes curtes, perque reflexionin sobre la seva situacio,
pensin quines estratégies portarien a terme 1, aixi, poder-los ajudar més a partir de les

estrateégies que oferim nosaltres.

Un cop realitzada, farem un descans de 5 o 10 minuts i passarem a [’activitat
Adquirint els habits de la son (vegeu Annex — 31) amb la que, com en el cas anterior,
tractarem de comprendre aquesta dificultat, parlarem d’algunes idees generals a tindre en
compte, de quines conductes hem d’evitar per reduir o eliminar aquestes dificultats 1, a
partir de les dificultats més comunes pensarem, en possibles estratégies per afrontar-les.
Parlarem de dos tipus d’explicacions teoriques: Dificultats en la regulacié del seu estat i
en la comprensiod de les seves sensacions internes, aixi com els problemes de separacio.
Els terapeutes recordaran que a partir d’aquesta sessio es veuran cada 15 dies, en comptes

de mensualment, mentre responen el qiiestionari Valorant la sessio.
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j) Sessio 10: Aprenent a conviure III (vegeu Annex — 32)

L’objectiu de la sessio 10 consistira en comprendre i trobar estratégies davant les
pors i fobies que tinguin els infants. A més, treballarem estratégies per satisfer les

necessitats basiques, relacionades amb la vestimenta i la neteja personal.

Per tant, al finalitzar la primera activitat, comencarem treballant les Pors i les
fobies (vegeu Annex — 33) en la que treballarem tres possibles explicacions: la
hipersensibilitat, la por a rebutjar una part d’ell 1 la inseguretat davant certes situacions.
Parlarem de com aquestes afecten la dinamica familiar 1 de com abordar-les amb ajuda
d’un programa especific de dessensibilitzacio. Es a dir, anar presentant I’estimul fobic
progressivament fins que aquest s’arribi a tolerar. D’aix0 en donarem exemples per
aquelles pors més freqiients en els infants amb aquest trastorn: por a tallar-se el cabell 1 a
determinats sorolls quotidians, rebuig a anar al dentista i a algunes peces de roba. Per

realitzar aquesta exposicio s’ha fet servir el capitol 6 de Martos et al. (2008).

Un cop treballades les pors podrem acabar d’enllestir les necessitats basiques.
Hem pogut observar que aquests infants poden mostrar resisténcia a raspallar-se les dents
1 a vestir-se amb determinades peces de roba, plantejant possibles recursos en I’activitat
8. No obstant, acabarem de tractar-ho amb 1’activitat Satisfent les necessitats basiques
(vegeu Annex — 34) focalitzant-nos, breument, en la vestimenta i en la neteja personal,
tant dutxar-se com raspallar-se les dents. En aquesta, tornarem a parlar de la importancia
de proporcionar una guia fisica, verbal i visual, indicant els passos que han de seguir.

Abans de realitzar aquesta activitat es fara un breu descans de 5 o 10 minuts.

Per donar per finalitzada la sessio es respondra el qliestionari Valorant la sessio 1

ens acomiadarem fins a la propera sessio.



Cornisa: NAIXEMENT D’UN FILL AMB AUTISME 41

k) Sessio 11: Aprenent a conviure IV (vegeu Annex — 35)

Aquesta sessi0 sera I'ultima relacionada amb estratégies de convivencia.
L’objectiu de la sessio 11 és tractar les conductes problematiques més comuns i aprendre

a estimular el joc en aquests infants.

Espai d’expressio lliure sera la primera activitat que es realitzara i, un cop
finalitzada, abordarem Les conductes problematiques (vegeu Annex — 36). Amb aquesta
exposicio farem consciencia de la importancia de saber controlar aquestes conductes, ja
que afecten de manera directa a la dinamica familiar 1 a les activitats quotidianes. Com
en altres activitats, comencarem mencionant algunes recomanacions generals, com
realitzar una observacié de les conductes problematiques 1 jerarquitzar-les, per abordar
primer aquelles més nocives per I'infant o per les persones que l’envolten, intentar
comprendre el perqué d’aquest comportament per seleccionar les estratégies més
adequades, etc. També parlarem d’aquells factors que han d’evitar, aixi com que ¢és
important que recordin per aconseguir que hi hagi un canvi. Per Gltim, es tractaran els
problemes conductuals més comuns, partint de les vivéncies que tinguin els progenitors
amb els seus fills. Per fer-ho, hi haura una pregunta al mig de I’exposicio que dira “Quines
conductes observeu en els vostres fills?”. Un cop hagin compartit les seves experiencies,
abordarem 5 problematiques amb les possibles causes que les generen 1 les estratégies

que es podrien dur a terme.

Després realitzarem un descans de 5 o 10 minuts i farem ’activitat Estimulant el
joc (vegeu Annex — 37) en la que aprendran com fomentar el joc en els seus fills a partir
de diversos tipus de joc i estratégies per fer front a les conductes dels infants que sorgeixen
mentre juguen. Com en l’activitat anterior, parlarem d’aspectes generals a tindre en
compte: coneixer el desenvolupament de joc que té I’infant, organitzar el joc en sessions

diaries i activitats curtes, escollir el millor ambient, etc. Respecte els tipus de joc que
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comentavem anteriorment, en tractarem set: el joc motor-social, el joc d’imitacio-
contraimitacio, el joc a partir de contes, ordinadors i musica, 1’us funcional dels objectes,
I’Gs funcional amb ninots, el joc simbodlic i el joc de regles. Per ultim, tractarem els

aspectes a tindre en compte i aquells que hauriem d’evitar.

Per finalitzar la sessio, resoldran el qiiestionari Valorant la sessio.

I) Sessio 12: Convivint amb ’autisme (vegeu Annex — 38)

L’altima sessio del programa Convivint en un mon propi sera de pura reflexi6. En
primer lloc, es continuara realitzant L’espai d’expressio lliure, ja que poden voler
comentar alguna cosa que els ha passat des de la sessi6 anterior. Un cop fet aquest espai,
es comentara que la proxima mitja hora realitzaran de nou dos qiiestionaris que van
respondre a la sessid 1. En primer lloc es realitzara el qliestionari d’estrés parental,
obtenint uns resultats post-programa, els quals els podrem comparar amb els pre-
programa, obtinguts a la primera sessi6. Amb aquesta comparacid podrem observar
I’eficacia d’aquest en funci6 de la reduccié de I’estrés. Més tard respondran el IPQ-R per
poder veure si la percepcido del TEA ha canviat amb ajuda de les diverses sessions,

comparant els resultats obtinguts a la sessio 1 1a aquesta.

Un cop realitzats, passarem a I’activitat Aprenentatges de convivencia en el que
realitzarem una reflexio sobre el programa i els aprenentatges que hem adquirit. Un dels
terapeutes pot dir “Bé, ja ens trobem en [’'ultima sessio d’aquest programa. Heu fet un
recorregut pel mon de [’autisme durant 10 mesos, pero aixo només és el principi. Avui,
entre tots, podriem reflexionar sobre aquest programa, sobre que heu apres i en que us
ha ajudat.”. Es deixara un temps per a que parlin i en el cas que els hi costi es podrien
anar formulant preguntes per fer-los reflexionar més, com: “a banda del que heu apres

aqui, heu notat que heu apres amb el vostre fill?”, “aquest programa us ha ajudat a
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imaginar un futur més clar?”, “amb ajuda d’aquest programa quines esperances o

desitjos us han sorgit de cara al futur per al vostre fill/a?”, etc.

Per continuar reflexionant sobre qué hem aprés i sobre si ha canviat la nostra
percepcid de ’autisme, es tornara a realitzar L art-expressio. Es repartiran els dibuixos
de la sessid 5 que es trobaven penjats a la sala on es fa el programa. Farem una rotllana i
els psicolegs preguntaran “Que en penseu al veure els vostres dibuixos?”, “Canviarieu
alguna cosa?”, “El farieu d’una forma diferent?”, “Com veieu actualment la vostra

rabia?”, “Considereu que ha disminuit o que [’hem deixat enrere?”, “Considereu que el

vostre pensament ha canviat?”, etc.

Abans de realitzar el pas final de la sessio, es fara ’activitat De tot cor, en la que,
posant-se en rotllana, diran una breu frase o una paraula descrivint el seu grau de
satisfaccio amb la resta del grup, donant les gracies per aquests mesos. Per exemple:
“Gracies per acollir-me”, “estic contenta d’haver format part d’aquest grup”,

“agraiment”, “satisfaccio”, etc.

Per finalitzar la sessio es realitzara el qiiestionari Valorant la sessio 1 tot seguit,
se’ls demanara que responguin un altre qiiestionari valorant el programa Convivint en un
mon propi. Es recordara que la seva opinid és primordial per futurs programes, per veure
quins aspectes els han ajudat, perd també quins aspectes s’haurien de millorar (vegeu
Annex — 39). Un cop respost, els terapeutes s’acomiadaran dels diversos membres del

grup, desitjant el millor 1 mostrant la seva disponibilitat sempre que ho necessitin.
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Conclusions

Convivint en un mon propi és un programa dissenyat per proporcionar un
acompanyament als progenitors de fills amb autisme durant el procés d’acceptacié de la
realitat de tindre un fill amb autisme. El programa ha estat distribuit en dotze sessions
segons les fases del dol d’Elisabeth Kibler (1969), per tal de proporcionar un recolzament

psicologic, social, emocional 1, sobretot, psicoeducatiu en cadascuna d’elles.

El Trastorn d’Espectre Autista (TEA) modifica i afecta la dinamica familiaria la
interaccio entre els membres que la formen, reduint la qualitat de vida (Ayuda-Pascual et
al.,, 2012; Brun, 2013; Campbell-Araujo & Figueroa, 2001; Martinez & Bilbao, 2008;
Midence & O’Neill, 1999; Nufiez, 2007). A més, genera un gran ventall de sentiments:
depressio, tristesa, estres, angoixa, frustracid, vergonya, baixa autoestima... (Martinez &
Bilbao, 2008; Raudez et al., 2017; Vallejo, 2001; Wing, 2011). Amb I'aplicacié del
programa intentarem aconseguir una disminucié dels nivells d’estres, un augment de
I’autoestima, una millora en la convivencia amb el fill 1, per ultim, una acceptacié d’aquest
1 del seu trastorn. Comprendre l'autisme és basic per poder avangar, ja que com
mencionaven Midence & O’Neill (1999), el desconeixement del motiu de les conductes
dels seus fills els genera dolor, inquietud, confusid i desesperacid. L’aplicacid de les
sessions es realitzaran a partir de diferents activitats 1 técniques, entre elles farem Us de

llibres, il-lustracions, videos, metafores, activitats grupals, individuals i1 questionaris.

Respecte les possibles dificultats que poden apareixer al llarg del programa en

trobem tres:

a. Les ganes de participar, la implicacid i la motivacié. Donat que

aquest programa es realitza de forma grupal és imprescindible la participacié dels
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membres, ja que és un espai en el qual hauran de compartir i expressar les seves
emocions i vivéncies. Per aquest motiu, és molt important que els psicolegs que
duguin a terme les sessions recordin que és necessari que participin si volen
obtenir beneficis. El grup estara format per deu persones, les quals sén diferents
entre elles i tindran una motivacid i uns objectius diferents. En funcié d’aquests
hi haura una major o menor implicacid en el programa. Perod per aconseguir els
objectius establerts, necessitem que tots s’impliquin.

b. Resistencia per compartir experiencies. Per tal d’aprendre de les

situacions que viuen 1 de com poden millorar la convivencia i el seu estat intern
és necessari que comparteixin les seves experiéncies 1 vivencies. Al ser un grup
terapeutic, aprendran amb els psicolegs, que duran la sessio a terme, 1 també amb
els coneixements de cadascun dels participants. En expressar preocupacions i

situacions quotidianes que viuen amb els seus fills, fara que la resta de participants
s’identifiquin 1 es proporcionin un recolzament emocional, practic i relacional,
creant una millor alianga entre ells, facilitant les sessions (Ayuda-Pascual et al.,

2012; Bayonas, 2000; Campbell-Araujo & Figueroa, 2001; Fresnillo, 2011;
Martinez & Bilbao, 2008; Moro et al., 2015; Rodriguez, 2005; Wing, 2011). Per
aquest motiu, és necessari fer-los conscients de la importancia de les seves
aportacions en el programa, tant en benefici propi com en benefici a la resta de
pares.

c. El temps de les activitats pot variar. Al dur a terme el programa, el

temps preestablert per cadascuna de les activitats pot variar, sobretot si el tema

que estiguem tractant els hi interessa més o tenen més ganes de participar.

L’activitat que més considerem que pot variar és la que hem assenyalat amb un
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ll*ll

a les taules d’annexos de cadascuna de les sessions, l'activitat Espai
d’expressido Lliure. Si aix0 passés, es desmuntaria tota la sessid pero, seria
considerat un canvi positiu. Es a dir, el fet que s’allargui 'espai d’expressio, vol
dir que tenen ganes de parlar i compartir experiéncies amb la resta de persones
que formen el grup. Per tant, és molt més terapeutic i beneficids. Per aquest motiu,
si aix0 passes es retallarien les activitats posteriors a aquesta i, es reservarien per

quan fossin necessaries.

Pel que fa a la literatura, considerem que esta molt estudiat qué és l'autisme 1
quins efectes genera dins el sistema familiar pero, falta molta informacid sobre les
necessitats utilitaries, psicologiques i1 instrumentals d’aquests pares per fer front a les
dificultats quotidianes que afecten la convivencia, com I'alimentacié, el control
d’esfinters, la son, I'estrés o la baixa autonomia (Reyes & Mesias, 2005; Rodriguez, 2006).
Per aquest motiu hem desenvolupat aquest programa, perqué com mencionava Ayuda-
Pascual et al. (2012), falten desenvolupar escoles de formacid per familiars de persones

amb TEA.

A partir de les entrevistes a les dues professionals, de 1’observacié a un grup de
pares i de la recerca realitzada, ens vam adonar del treball necessari que s’ha de realitzar
amb aquests pares en funcié de I'impacte que suposa tindre un fill amb aquest trastorn,
sobretot en relacid al procés de dol respecte la ruptura d’expectatives entre el fill ideal 1
el fill real (Bafia, 2015; Campbell-Araujo & Figueroa, 2001; Larban, 2012; Morral et al.,
2012; Nuhez, 2007; Vallejo, 2001). Aixi com la importancia de realitzar un
acompanyament i de proporcionar recursos per afrontar la nova situacid i les dificultats

diaries (Morral et al., 2012; Pozo & Sarrid, 2014).
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Les limitacions amb les quals ens hem trobat han sigut: a) la dificultat de trobar
pares d’infants amb autisme disposats a parlar sobre la seva situacid, donat que és un tema
complicat, b) la recerca de material psicoeducatiu relacionat amb les dificultats de
convivencia i ¢) els diferents ritmes de superar el dol fa que no ens puguem centrar tal
sols en superar el dol, siné que aixo s’anira treballant a les sessions individuals i de

parella.

Respecte futures propostes, s’hauria de continuar investigant possibles estrategies
1 recursos psicoeducatius per ajudar als entorns familiars a millorar la seva qualitat de

vida 1 a saber fer front a les dificultats diaries. I, com hem pogut observar, continuar
realitzant un treball d’acompanyament amb aquests progenitors per un benefici familiar,

pero sobretot per I'infant.
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Annexos

Annex — 1: Transcripcié amb la psicologa P1

1.

10.
11.
12.

13.

14.

A: Per comengar seria preguntar-te sobre quins aspectes tens en compte per comunicar
el diagnostic.

P1: A I’hora de comunicar el diagndstic, jo crec que préviament, la familia d’alguna
manera ha de tenir ja al cap que el seu fill té autisme. Per mi el que €és important és
aquesta cosa de diagnostic d’uns pares que no saben res del seu fill, només que tenen
uns problemes, uns psicolegs fan unes proves 1, sense haver fet un treball previ, els hi
presenten un informe amb un diagnostic d’autisme. L’impacte és molt més brutal que
si tu al llarg del procés diagnostic, vas tenint relacié amb les families, els hi vas fent
observar les coses que veus en les proves i1 vas podent parlar la relaci6 amb ells de
quines son les dificultats.

A: Mhm.

P1: Llavors, en el moment del diagnostic, per ells és molt més facil, perque a partir
de la relacid que estableixen amb tu en un temps, ja saben que TEA vol dir tot el que
tu els hi has dit. I no és de sobte la paraula autisme amb la imatge que ells tenen
d’autisme, que és normalment d’una cosa irrecuperable. Sind que ja els hi has pogut
anar descrivint que significa el TEA 1 llavors, senzillament el que queda és posar el
nom final. Aixo no vol dir que no sigui un impacte, perd per mi €s important poder
acompanyar a les families abans de poder posar el nom. I que gairebé ja ho hagin
pogut tenir una mica al cap.

A: Vale, o sigui, el treball que fas amb el nen, no? durant les proves i tal, ja els vas
acompanyant...

P1: Si, sempre.

A: Vale.

P1: Sempre. I intentar descriure. Abans de dir autisme s’ha de descriure que significa
sense la paraula 1 poder fer-los observar coses en els nens.

A: Mhm. Vale molt bé. I bueno aixo ja ho has dit, que la forma en la que treballeu és
a partir de I’acompanyament...

P1: Si...

A: =Quines...=

P1: =I sobretot...= una de les coses que penso a nivell de diagnostic, és que has de
tenir temps per acompanyar-los abans i també després. No es pot donar un diagnostic
1dir adéu, jo ja he fet la meva feina. Sind que després, precisament, és quan ve tota la
part aquesta que tu dius de dol i d’acceptacio. I, jo crec que la persona que ha fet un
diagnostic, ha de poder acompanyar-los després. I poder-los anar ajudant a entendre
que significa aixo, no deixar-los sols.

A: Ja, itant. Vale, molt bé. Mmm, quines reaccions son les més habituals que trobes
en els pares en el moment que...

P1: Mira n’hi ha dues. Quan t’arriben a tu havent fet un munt de consultes, que porten
molt de temps amb molts problemes, que les escoles els hi diuen que les coses no van
bé, que han anat a un psicoleg, que han anat a un neuroleg, que han anat al metge. En
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15.
16.

17.
18.

19.

20.

21.
22.

23.
24.

25.

26.

27.

aquests casos, tot i que hi ha una part de pena, hi ha una pau, una part de tranquil-litat
i d’alleugeriment.

A: Mhm.

P1: Perque a vegades en les families, quan porten molt de temps, no entenen que esta
passant. Tenir un nom els tranquil-litza, perqué al menys ja saben el que és 1, llavors,
¢s comengar a treballar amb aquell diagnostic. Perqué sind, moltes vegades, els hi
diuen que si és un nen mal educat, que si és un nen que I’han mimat, que si alomillor
no l’estan educant bé... i la desesperacid6 de no saber que¢ passa. El diagndstic
tranquil- litza.

A: Ja.

P1: Aquesta és una part d’impacte emocional que pot generar. L’altre, €s evidentment,
aquesta desesperanca 1 aquesta por, perque I’autisme €s un dels trastorns més greus
en la infancia 1 per lo tant, a banda de que sigui dels més greus, hi ha una connotacio
de l'autisme que €s d’irrecuperabilitat 1 de gravetat absoluta. I llavors, entren en un
estat, jo crec, de shock molt important i d’una desesperanca molt important.

A: Ja... I quins passos consideres que son els adequats per una acceptacid del
diagnostic?

P1: Personalment, no crec ni en passos ni en fases, o sigui que et desmontaré una mica
el treball...

A: No, no passa res (riu).

P1: Les persones no anem tant per passos o per fases, és a dir, si que tots els passos o
les fases que s’han descrit més a nivell tedric hi son, perd no és tant com que primer,
al principi, passa aix0, després passa aixo. Perqué som éssers humans que anem i
venim. Llavors, lo adequat per acceptar el diagnostic, et diria que €s una sola cosa,
que és acompanyar-los. Acompanyar-los en qualsevol fase en la que estiguin. Poden
estar enrabiats amb tu 1 que s’enfadin amb tu, inclus poden necessitar dir-te que el que
dius no val per res. Els has de poder acompanyar amb aixo.

A: Mhm.

P1: Els has de poder acompanyar en la desesperanca, en la intranquil-litat, en la rabia,
en tot. Has d’estar al seu costat i no val no tenir temps. I després, un altre cosa molt
important per acceptar el diagnostic és donar-1i’s esperanga, €s a dir, explicar-1i’s qué
significa el TEA per a que no ho vegin com una cosa irrecuperable, sind que
precisament, que s’hagi canviat a Espectre Autista t’ajuda a poder dir que hi ha un
ampli ventall, i que potser no se’n sortira del TEA perd que es pot anar treballant a
que envolti dins d’aquest especte 1 que, per lo tant, I’autisme té esperanca d’evolucio.
Perque molts pensen que si el fill t€ autisme, no hi ha evolucid possible. I, llavors,
aixo ajuda molt.

A: Mhm. Vale, llavors... bueno, com t’he comentat, el meu programa d’intervencio
va relacionat amb el dol del fill real i el fill ideal. Llavors, com veus tu aquest procés?
P1: A veure com qualsevol familia que té un fill amb discapacitat han de fer aquest
dol del fill idealitzat amb el fill real que troben. Bueno i totes, perque tota persona que
no té un fill amb discapacitat, també ha d’anar adequat el que havia imaginat amb el
que finalment es troba.

A: Mhm.
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28.

29.
30.

31.
32.

33.

34.

35.
36.

37.

38.
39.
40.
. A: Vale.
42.

41

43.
44,

P1: Pero clar, amb discapacitat, encara és més. Llavors, jo crec que la diferencia de
I’autisme amb qualsevol altre discapacitat, ja no ens posem en el procés que ha de fer
qualsevol familia amb un fill sense diagnostic, seria que per exemple, un sindrome de
Down, una paralisis cerebral, un retard mental, els pares han de fer tot aquest dol perd
entenen al seu fill.

A: Mhm.

P1: Amb el TEA, tenen unes conductes tant estranyes que, a més a més, no entenen
res del seu fill. I moltes vegades, el que poden sentir del fill amb autisme, és un rebuig.
I fins que tu no entens les manifestacions del teu fill, moltes vegades, el que pots rebre
¢s un dol molt fort dins d’aquesta idealitzacio.

A: Ja.

P1: Sembla que el teu fill no t’estimi, perque es gira, es tapa les orelles, a vegades no
et volen fer petons, no et volen fer abracades... I aix0 és la part més dura, jo penso,
dins d’aquest dol.

A: Mhm. Bueno 1 al grup de pares, jo per exemple, vaig veure com ho verbalitzaven.
El fet de jo esperava un fill que no hi és. O sigui que crec que amb el vostre treball
son conscients d’aquest dol. Saps?

P1: Si, si, clar. O sigui, qualsevol treball terapeutic el que significa €s aixo, poder anar
fent I’acceptacio, si €s d’un mateix, €s I’acceptacié del que hauries volgut ser i no ets
1 podent acceptant la teva propia identitat. Doncs, com a pare, també, €s quin és el fill
que tens al davant, quin és el dolor que has d’agafar, quin ¢és el dolor que has
=d’assumir=.

A: =De superar=.

P1: Exacte. I que I’has de viure, perque en el fons poden fer aquest pas si tu permets
un temps de que puguin plorar, tot el que vulguin pel fill idealitzat 1 aquesta part ha
de ser-hi, perque si no hi és, s’enroquen en aixo, no poden sortir. El que és més
perillos, €s quan ’acceptacio €s directa. El no passa res. Ha d’haver-hi una part de
dolor que ha de sortir. I llavors, aquest temps que et deia que se li donen a les families
¢€s precisament perque primer surti tota la rabia, tot el plor, tot el que necessitin.
Llavors amb 1’acompanyament, inclis en el grup de pares vas veure que es podien
parlar de coses molt dures, perd que podien acabar rient-se’n inclus. I jo crec que aixo
és molt, molt saludable.

A: Totalment. I quines demandes son les més habituals, és a dir, qué et demanen els
pares a tu?

P1: En el procés en general...

A: Si, exacte, en el procés en general.

P1: Jo crec que és entendre al seu fill.

P1: Es a dir, hi ha moltes vegades que quan el dol no esta acceptat o quan aquest fill
que diem ja més real no esta acceptat et demanen com a professional que tu has de
modificar tot aixo i que tu has de fer que el seu fill no tingui autisme.

A: Si...(r1u)

P1: Com de rabia o de fer-te sentir malament, de dir tu ets el professional, et porto al
meu fill i tu m’arregles el problema.
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45.
46.

47.
48.

A: Ja.

P1: I llavors, a nivell del psicoanalisis es parla de contratransferéncia, que és el que
et projecten ells a tu. Que t’acabes sentint com un professional que no ets capag de fer
res.

A: Ja.

P1: I, molt possiblement, té a veure amb com es senten ells, que com a pares, se senten
que no son capacos de fer res per resoldre el problema del seu fill. Que és el que tot
pare voldriem pels nostres fills, poder-te treure de tots els problemes. I el sentiment
d’impoténcia te’l projecten a tu. Llavors, quan no hi ha una acceptacié i estan en un
moment de molta rabia, el que et poden demanar sén solucions, solucions i solucions.
Quan es va fent el procés de dol 1 veuen que no es que hi hagi una solucié sin6 que hi
ha un treball en equip, de pares 1 professionals, que han de poder anar entenent qui €s
el nen, el que demanen €s ajudem a entendre al meu fill.

49. A: Mhm.
50. P1: Llavors, aquesta, sobretot, ¢s la demanda.

51.

A: Vale. Molt bé. Mmm... i per tant, la necessitat principal és entendre al fill i...

52. P1: Jo crec que mai, es supera aquest dol, perque hi ha fases en les que pots haver

superat el dol i de sobte, en altres moments vitals tornen a apareixer. Es a dir, el dol
no ¢és una cosa que quan s’ha =superat desapareix=.

53. A: =No és una cosa estable=
54. P1: No, 1 que a vegades, en el principi tens una part de dol, tens una fase de dol.

Després pots estar estable. Després pot haver-hi un moment que per circumstancies
familiars, la mort d’un pare o d’un estrés en la familia torna a venir un moment de
caiguda en el que torna a aparéixer el dolor pel diagnostic del fill. Es a dir, que els
dols van i1 venen 1 mai és com de dir ara, ja [’hem passat, ja no hi haura més dol,
no?

55. A: Ja, si.
56. P1: Pero en la manera que van entenent al seu fill, com que el poden entendre, ells

mateixos saben com actuar o com posicionar-se davant del fill. Llavors, aixo, els
ajuda a seguir endavant perque, ells mateixos, es senten capagos d’ajudar al fill,
d’acompanyar-lo en cada moment de la seva vida, etc. Llavors, la demanda és de
comprendre’ls.

57. A: Vale, i... quines necessitats et comuniquen o quines dificultats diuen que tenen a

I’hora de convivéncia.

58. P1: Clar, es que cada nen amb autisme €s un nen. Llavors, és en funcio dels

problemes que pugui tenir aquests. Per dir-te coses més tipiques poden haver-hi
dificultats en els sons. Son molts els nens que, per exemple, no poden dormir sols,
necessiten dormir enganxats a la pell de la mare. Hi ha molts nens que tenen molta
por a fer caca al vater. Hi ha molts nens que tenen moltes dificultats d’alimentacio i
que no accepten molts aliments.

59. A: Mhm.
60. P1: Aix0 en quan a funcions més basiques. Una de les coses que també veuen és la

no relacié amb els iguals i €s una cosa que els hi preocupa moltissim. Una altra és
la part de tolerancia a la frustraci6 i rabietes.
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61
62

63.
64.

65.

66.

67.

68.

69.
70.

71.
72.

73.
74.

75.

76.

77

. A: Mhm.

. P1: Es a dir, s6n nens amb una rigidesa mental molt important, que en el moment en
que les coses no surten en funci6 de la imatge mental que ells tenen, poden entrar en
crisis. Llavors, son situacions de dificil gestio 1 que els families moltes vegades et
poden demanar per aixo.

A: Mhm.

P1: Et poden demanar per com entendre, com ajudar-los, com posicionar-se davant
una mica aquests temes més basics que surten en qualsevol familia.

A: Ja. I vosaltres, llavors, que els hi proporcioneu? Estratégies per...

P1: Mira, nosaltres clar, hi ha diferents linies psicologiques. Nosaltres ens basem en
la linia més psicodinamica. Que per tant, no €s tant dir davant d’un problema hi ha
una sola =intervencio=

A: =Solucio=

P1: Nosaltres, el que fem amb qualsevol d’aquests temes és intentar entendre per
que 'infant fa allo.

A: Vale.

P1: Que significa que un nen amb autisme necessiti dormir enganxat a la pell de la
mare. Per qué un nen amb autisme, pot fer perfectament pipi al vater i la caca és
incapag. Tot aix0 té unes bases, mmm, cognitives i emocionals, i de comprensio del
mon extern que expliquen el per que d’aquestes angoixes. Llavors, el nostre treball,
primer, es ajudar-los a entendre en el seu fill concret, que ¢és el que li esta passant
quan s’asseu al vater a fer caca. I, llavors, si que busquem estratégies. Perque
evidentment, és important donar als pares estrategies. Pero les estratégies es busquen
quan hem entes perque. Si tu entens el per que, les estratégies aniran en funci6 del
perque a aquest nen li passa aixo.

A: Mhm.

P1: Buscarem en aquest nen concret que s’ha de fer. Perque si li passa aixo hem de
treballar aixo, si no fa caca al vater per un altre motiu, la intervencio sera diferent.
A: Ja, vale.

P1: Per tant, serien dos passos. Entendre el per qué d’aquella conducta i buscar
estratégies comunes. Es a dir, sobretot és important empoderar als pares. Llavors,
quan tu els ajudes a entendre el per que dels fills, ells també han de poder pensar
que és el que es podria fer. Llavors, és un treball en equip, d’anar buscant estrateégies
de forma comuna.

A: Mhm. Vale, molt bé. I bueno lo de les fases del dol et preguntava si tu consideres
que hi ha... que es veuen, no? Per exemple, primer la negacid, després la depressio,
I’acceptacid. Vosaltres quan acompanyeu, com =ho veieu...=

P1: =Si que es veu= aix0. Jo et dic que no m’agraden les fases perque aixi no és
sempre 1 no tothom passa per aixo. Si que hi ha una part de dol que, evidentment, al
principi pot ser una part de negacid, de desesperanga, d’estar en shock. O de
projectar en I’altre totes les angoixes. Moltes vegades ets tu com a professional que
t’ho projecten tot de forma com molt massiva i1 I’impacte et fa sentir malament o
molt inatil.

. A: Mhm.
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78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.
86.

87.
88.

89.

90.
91.
92.

P1: Es com si has de donar unes respostes per ser un bon professional, etc. Si que és
cert que una part d’evolucio en el dol és aquesta. Es quan poden comengar a plorar,
la depressi6 sempre és simptoma d’evolucié. De fet, quan et pots posar a plorar vol
dir que ja ha comengat la teva acceptacio. Ja no estas tant defensat, ja no cal que ho
neguis, ja no cal que ho posis tot en I’altre sin6 que t’ho col-loques a dins. Tinc un
fill, m’esta passant aixo i, logicament, em desmunto. Aixo0 ja és una fase d’evolucio.
I, després, poc a poc, €s intentar que aquesta depressido es pugui anar construint,
reconstruint-nos una altra vegada pensant que hi ha una certa esperanca i que s’han
de poder fer coses perque el nen vagi evolucionant.

A: Mhm. Vale, ara et volia preguntar que com vosaltres també feu activitats 1
sessions amb pares 1 tal... quins dies creus que son els més adequats per treballar
amb ells.

P1: Queé vols dir quins dies?

A: O sigui, per exemple, jo en el meu programa d’intervencid he de dir que per
exemple un cop al mes es realitzarien aquestes sessions que jo plantejo, pero, no sé
si és millor un dissabte a la tarda, un dijous... Es per si tu saps...

P1: Aix0 no hi ha... pero que vols dir que alomillor hi ha un dia que és més terapeutic
que un altre?

A: No, més terapeutic no. Sind, més de disponibilitat pels pares.

P1: Aix0 no es sap mai. La disponibilitat és complicada perque si les fas pels matins,
moltes vegades els pares treballen i no poden venir, si les fas per la tarda, els nens
ja estan a casa i no tenen amb qui deixar als nens i tamb¢ ¢€s dificil.

A: Mhm.

P1: Llavors, al final és que has de marcar un dia i una hora. Alomillor és important
fer un sondeig, no? De dir quina és [’hora que us aniria millor. 1 poder-ho muntar.
Els grups de pares son complicats sempre per aquest motiu. Perque és molt dificil
trobar hores que als pares els hi vagin bé perque treballen o han d’estar amb els nens.
Llavors, és un dels punts dificultosos per fer grup de pares.

A: Ja.

P1: Clar, nosaltres aqui ho tenim una mica més facil perqué com que han de venir a
buscar als nens. Doncs sempre ho fem o a les 9:30 que és quan deixen als nens aqui,
doncs que s’estiguin una hora en el grup de pares o just abans d’anar a buscar als
nens a I’escola. I com és un grup de pares que es fa a I’escola mateix €¢s més facil.
A: Mhm. Vale. Llavors (...) Que t’anava a dir? Vale, la meva idea és fer-ho molt
com un grup de pares pero, pel que m’has dit, també és interessant treballar de forma
individual amb cadascuna de les parelles, no?

P1: Es basic.

A: Vale.

P1: Es basic. Es a dir, un grup de pares és un acompanyament, perd mai pots basar
el treball de pares en un grup de pares. Un grup de pares €s un a més a més, i és un
afegit molt terapeutic que els hi va molt bé. Perd son uns altres objectius. El grup de
pares no ajuda a I’acceptacio del dol. Perque I’acceptacio del dol és una cosa molt
interna que s’ha de fer en individual. De fet, una persona que estigués en un dol molt
potent no sé si la posaria en un grup de pares.
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93.
94.

95.
96.

97.
98.

99.

A: Perfecte.

P1: El dol molt potent es treballa de portes en dins amb un terapeuta. Llavors, quan
tu has construit una certa fortalesa interna. El que busquen els pares és un compartir
tot aix0 amb altres pares. Llavors el grup de pares com objectiu és de compartir
vivéncies que dificilment poden compartir amb altres pares que no tenen aquesta
vivéncia. Es senten molt acompanyats perque hi ha altres persones que estan parlant
del mateix.

A: Mhm.

P1: Pero, per exemple, el grup de pares que tu vas veure, nosaltres som dos
psicologues cliniques, que estem dins ’escola 1 que som els referents de cadascuna
de les families, no?

A: Si.

P1: La X 1 jo, tenim repartides les families. Quan entren a X, doncs jo soc referent
de 24 families 1 ella de 24 families més. Nosaltres tenim reunions individuals,
periodiques amb aquestes families. I un cop al més ens trobem amb les families.

A: Mhm.

100. P1: Llavors, el coneixement, la comprensi6 del fill, aquests moments d’angoixa,

etc. Es treballen en aquest despatx en individual. Inclis poden parlar de dificultats
que no tenen amb el fill perd que els hi generi com dificultats de parella, etc. Aixo
€s una cosa com molt més privada que es pot treballar en individual.

101. A: Perfecte, gracies
102. P1: A tu.
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Annex — 2: Transcripcié amb la psicologa P2

1.

10.

1.
12.

13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

21.
22.

A: Mmm... la primera pregunta és que a ’hora de comunicar el diagnostic a les
families. ..

P2: Mhm.

A: ... que tens en compte? O sigui, 0 qué consideraries que s’hauria de tindre en
compte.

P2: Mhm. Normalment en tindria en compte varies coses. Per una banda, el no
despistar-me del que realment vull dir, no?

A: Mhm.

P2: Que és que si realment aquell nen té, t€ autisme, explicar-ho. Pero, sobretot,
aleshores tenir molt present el com, no? No oblidar el qué pero posant molt ac(-), molt
accent en el com. I depen de la familia, a vegades, doncs val molt la pena explicar,
mmm, amb unes paraules entenedores quin €s el nen que ells tenen. I, aleshores, a
partir del nen que ells tenen, que ells saben 1 que el coneixen 1 que 1’han observat,
doncs anar trobant la manera d’anar subratllant com aquells aspectes doncs formarien
part, mmm, de les seves dificultats.

A: Mhm.

P2: 1 com aquestes dificultats XXX també es poden anomenar, no? Tenen aquest nom,
del TEA. Mmm, pero, vinculant-lo molt, també, en que és una manera de ser d’aquest
nen, mmm, uns trets que ell té i que, per tant, hem de comengar per entendre com ¢€s
ell, com va reaccionant... I a partir d’aqui, també, explicant molt aquestes dificultats,
també (...) en el fons es(-), s’entenen molt bé si (...) si li baixem I’edat cronologica. Si
€s un nano que també esta fent unes conductes que son propies d unes etapes anteriors.
A: Mhm.

P2: Aleshores, aix0 a vegades també ajuda molt als pares a poder-se situar, no? En
que ¢s un desenvolupament més lent.

A: =Vale=

P2: =Mmm...= Alterat, també em podriem dir. Perd bueno, si ho utilitzem amb
aquestes altres paraules...

A: Mhm.

P2: ...bueno...

A: Si...

P2: ... també a vegades facilita les coses.

A: Vale, molt bé. I (...) bueno tu com a professional...

P2: Si.

A: ... com treballes amb les families?

P2: Mhm. A mi m’agrada fer entrevistes com de seguiment, que en diem. Que serien
entrevistes d’acompanyament del seu procés. Q(-) quan anomenaves procés de dol,
no?

A: Mhm. =Si.=

P2: =Procés...= de la propia vida. Aleshores (tus) normalment parteixo molt, també,
del que ells tenen ganes d’explicar. I alomillor et trobes que hi ha moltes families que
tenen ganes de parlar de les dificultats amb els limits, tenen moltes ganes d’explicar-
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23.
24.

25.
26.

27.
28.

29.
30.

31.
32.

33.
34.

35.
36.
37.
38.

39.
40.

41.
42.

43

te una situacié molt concreta d’alimentacié que amb aquest nen €s horrorosa, o com
esta co(-) costant el trastorn d’esfinters, el control del trastorn d’esfinters, o (...) el
canvi de les rutines, mmm, les rabietes... [ bueno, i a partir d’aqui, aleshores, es tracta
una mica d’ajudar, no? a la familia. A primer a acollir aquesta demanada que genera
molt sofriment i després, doncs, com ajudar a pensar a partir de la situacié concreta,
que es podria fer perque les coses fossin millor. No? Una mica va per aqui.

A: Vale i(...) quan comuniques el diagnostic, quines reaccions veus en els pares?
P2: Clar jo ultimament, les comunicacions que he fet ja son des d’un centre especific.
Es a dir, un centre que ja esta especialitzat en aquest ambit.

A: Si.

P2: Per tant, quan arriben aqui, ja acostumen a ser families que (...) que no els espanta
la paraula...

A: Vale.

P2: ...perque una mica ja s’hi han confrontat. Per tant, acostuma a ser, bastant, una
reaccio de tristesa pero ja de (...) d’una fase més d’acceptacid, =no?-=.

A: =Clar.= Perque hi ha (...) =O sigui...estan en contacte amb...=

P2: =Perque ja esta una mica feta=. Si, ja esta bastant acceptada 1 molt sovint també
hi ha com un alleugeriment perque se senten que ja estan com en un lloc en el que els
ajudaran a encarrilar el nen que tenen.

A: Mhm.

P2: Perque també posem molt accent en aix0 eh?, que cada nen és diferent, 1 que
=també...=

A: =Si=

P2: ...al final del que es tracta és de gaudir de la relaci6 entre pares i fills. Mmm, 1 per
tant, trobar les maneres, mmm, per a que amb aquell fill o filla les coses, doncs, vagin
el millor possible.

A: Mhm. I algun cop t’has trobat, ¢s a dir, fora d’aquest ambit...

P2: Si...

A: ...que alhora de comunicar es neguin al diagnostic o...

P2: Si, bueno incliis també en aquest ambit eh?. Ara estava pensant amb una familia
molt molt negadora que tenien tantes dificultats els pares, també, en(...) no ho vam
acabar de saber pero el pare semblava que consumia alcohol (...) i la mare també
semblava com si estigués pensant en separar-se. El que passa és que cap de les dues
coses va acabar de sortir.

A: Ja.

P2: Perd bueno van venir derivats, van venir derivats per un (...) crec que per un
CDIAP.

A: Mhm.

P2: Per, per a que fes-hi’m, doncs la nostra visi6 del nen, no? Aleshores clar, notaves
que aquells pares no estaven gens receptius (...) Perd per problemes d’ells també, eh?
Llavors clar jo feia molta pena, perque clar veies a aquell nen (...) el veies com
abandonat de I’estructura familiar que tenies i, alhora de comunicar el diagnostic
seguia aquest abandonament, no?

Az Ja...
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44.
45.
46.
47.

48.

49.
50.

51.
52.

53.
54.
55.

56.
57.
58.
59.
60.

61.
62.

63.
64.

65.
66.
67.
68.
69.
70.

P2: Ni s’entristien, que seria el normal.

A: Clar.

P2: Mhm.

A: Mmm (...) i quins passos consideres que s’haurien de seguir per donar un bon
diagnostic?

P2: Mhm. Si. Bueno hi hauria com (...) jo trobo que (...) com tres passos primer, no?

Aquest primer d’acollida, de la situaci6 personal d’ells.

A: Mhm.

P2: Després una segona de comprendre el nen que tenen i explical-s’hi. I una tercera
que seria molt important quan es dona un diagnostic d’aquests greus, que ¢€s el de
oferir, ja (...) que és el que es pot fer.

A: =Mhm.=

P2: =No?= Parlar de la intervenci6. Parlar de (...) Aleshores és molt important que
mirem a quina escola comencara P3, és molt important el que fem a casa, que €s molt
important que cuidem la relaci6 amb els altres germans, si en que n’hi ha, els avis,
etc.

A: Clar.

P2: Mhm.

A: Molt bé. I (...) bueno com ja t’he dit abans el meu projecte consisteix en el fill ideal
amb el fill real..., no? Aquest canvi.

P2: Si.

A: Llavors, m’agradaria que m’expliquessis com veus tu aquest dol.

P2: Mhm.

A: O sigui, com ho veus en els pares.

P2: Bueno, veuria com unes fases, no? que hi ha. Molt sovint, i també veus parelles
que passen amb més flexibilitat d’una fase a I’altre i d’altres que s’hi queden molt
encallades, no?

A: Mhm.

P2: Molt sovint, hi ha families molt exigents, els adults son molt exigents amb ells
mateixos. Aleshores també tenen molta dificultat per (...) per passar de la negacio,
podriem dir no? Seria com la primera fase.

A: Mhm.

P2: Altres families que es queden molt amb la rabia. Altres que es queden més amb
la tristesa. I, finalment, el quart aspecte que seria més de reconciliacio, en el sentit
d’acceptar la pérdua del fill que imaginavem que teniem amb el fill real. Pero bueno,
aixo que et deia, reconciliar-te en aquesta situacié de vida 1 viure-la, també, des d’una
relacid que pot ser gratificant.

A: Clar.

P2: Mhm.

A: I (...), mmm, quines demandes creus que son les més habituals en aquests pares?
P2: =En aquests pares=

A: =0 sigui has comentat el tema...= de I’alimentaci6, dels esfinters...

P2: Si, en els nens més petitonets. La veritat és que hi ha molta demanda de recursos,
no? de coses molt practiques com podrien ser aquestes. Mmm, aquesta ¢és la demanda
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71.
72.

73.
74.
75.
76.

77.
78.
79.
80.
81.
82.
83.
84.
85.
86.

87.
88.
89.
90.

91.
92.

93.
94.

95.
96.
97.
98.

més explicita, no? I sobretot les rabietes, les pataletes que els hi fan en llocs, i ells ho
passen fatal, no?

A: Ja.

P2: En llocs publics o també a casa, llavors hi ha molt poca tranquil-litat i molt poca
intimitat. Mhm. Després també, una altra demanda que potser aquesta ens agradaria
més que fos als professionals (riu)...

A: (somriu)

P2: ...perd que també va sortint €s la de com jugar amb aquest nen, no?

A: Clar.

P2: Perque clar acostumen també a ser pares que (...) pots entendre des de ’empatia,
no? Que un nen que ja des de petitonet t’ha desviat la mirada, doncs ja és un nano que
no t’estimula massa a estimular-lo. Aleshores es clar, és molt important no defallir en
aix0 1 seguir-lo estimulant. A vegades et trobes, I’altre extrem eh?, de pares
hiperestimuladors, que a aquests també¢ se’ls ha de frenar.

A:Ja... si.

P2: Pero bueno, aquesta seria una altra.

A: Siaix0o m’ha =cridat ’atenci0...=

P2: =Una altra demanda=

A: ... com treballaries aix0 de, ajudar-los a treballar en el joc.

P2: Mhm.

A: O sigui, a que poguessin jugar. Com...

P2: Com és fa.

A: Si.

P2: Doncs normalment es fa convidant als pares a les sessions que es fan amb les
nens. I, aleshores doncs bueno el terapeuta fa una mica de model.

A:=Vale.=

P2: =no?=Es a dir, el pare o la mare entren, o ’avia, la persona que se’n faci carrec...
A: Si.

P2: Mmm (...) Entren a la sala, al despatx. Aleshores doncs veuen molt tot aixo.
Aleshores depenent del terapeuta, hi ha terapeuta doncs que interacciona, intenta
interaccionar amb el nen 1 el pare esta alla assegut, bueno també depén del pare =i de
la mare...=

A: =Mhm. Si.=

P2: ..de com son eh? D’ells també. I d’altre que no, que ja planteja molt una
intervencié com molt a tres o que va fent com, va posant molt amb paraules doncs
aixo aniria molt bé que també féssiu algu semblant a casa...

A: Mhm.

P2: O inclus pot anar fent frases de mira que bé. 1 quedar-se una mica d’espectador,
no? I en algun moment que hi ha hagut alguna interaccié entre =ells dos...=

A: =Clar.=

P2: ...doncs reforgar-la, valorar-la, contemplar-la...

A: Mmm, esta bé. I pel tema de necessitats en els pares, qué creus que necessiten?
P2: Clar, nosaltres creiem que necessiten molts grups de suport, no? I cada any oferim
grups de suport per pares. Pero, jo el que veig és que a molts pares els hi costa assistir
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a aquests grups. (...) Queden bastant vinculats al seguiment aquest que et deia
individual.

99. A: Mhm.

100. P2: Pero el seguiment grupal, mmm (...) bueno molt sovint ens trobem amb que
hi ha moltes families que els aniria de perles. Es fa I’esfor¢ de trobar terapeutes que
tinguin hores per fer-ho i la gent no hi va. La meva hipotesis, si t’interessa (riu)...

101.  A: Si, si, i tant (riu).

102. P2:...és que son families que estan ja tan carregades amb aquest tema. I que en el
fons deuen veure que aixo va tant per llarg, és a dir, que sera per tota la vida. Que
mira... que ja en tenen prou amb ells. Que no estan massa per aguantar als altres. Nose
¢s la meva hipotesis secreta 1 no contrastada (somriu).

103.  A: Clar, si, pero bueno he llegit que aquests grups de suport funcionen molt bé...

104. P2: Si, si, si.

105. A:...perque és com que veus experiencies en altres families...

106.  P2: Si, si, si. No, quan se’n fan van molt bé.

107.  A: Mhm.

108. P2:Itant. Si, si.

109.  A: Mmm(...) qué més (...) vale i partint de la idea del dol i de I’'impacte psicologic,
mmm (...) si consideres que hi ha, per exemple jo em centro en les fases de Kiibler...

110. P2: Perdona, ...

111.  A:Si.

112.  P2:...pel que deies abans, m’has dit com terapia de grup o que era el que em deies,
intervencions grupals.

113.  A: Al meu treball o...

114. P2: No, no.

115.  A: Si, mmm...

116. P2: Es a dir, que potser les que agafen més als pares, (...) les que sén més
psicoeducatius, no? Grups més psicoeducatius.

117.  A:Si.

118. P2: En les que hi ha com un temari d’aix0 que déiem abans. Aqui avui dia
treballarem lo de [’alimentacio, =l altre...=

119.  A:=Si, si.= Pero inclus, els grups de suport.

120. P2:Ja.

121.  A: Que és basicament que tu vas i1 dius doncs em preocupa aixo o... aixo també
ajuda molt. Perque és com jo t’explico, tu m’expliques, estem vivint el mateix...

122.  P2: S, si, si.

123.  A:...1aix0 també reconforta.

124.  P2: Mhm.

125.  A: Mmm. Aix0, el que et deia, que (...) per exemple en el meu cas parteixo de les
fases del dol de Kiibler...

126. P2:Si.
127.  A: ... que primer és la negacio, després la ira, després la negociacio, depressio i
acceptacio.

128.  P2: Mhm.
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129.  A: Llavors, segons les fases del dol que tu utilitzis, que no se quines son, que creus
que s’hauria de treballar en cadascuna d’elles?

130. P2:(...) Bueno, mmm (...) la meva experiéncia és que aquestes fases son linials 1,
alhora, son cicliques. =Es a dir,...=

131. A:=Si=

132.  P2: ... no quan es passa de fase s’abandona tot I’anterior, no?

133.  A: Exacte.

134.  P2: 1 bueno, sempre seria treballar el mateix. Mmm, des de I’empatia i
I’acompanyament... perd anar treballant I’acceptacio a la realitat.

135. A: Clar, mica en mica, no?

136. P2: Ino, no jutjar gens aquests periodes, no?

137.  A:Clar.

138.  P2: Inclus permetre, permetre’ls. I a vegades, també, viuen amb molta culpa en
totes aquestes fases, no?

139.  A: Mhm.

140.  P2: Per tant, doncs, també (...) seria important atendre-ho aixo.

141. A: Vale.

142. P2: Mhm.

143.  A:1(...) donat que tu estas en contacte amb aquestes activitats que feu en grup de
pares. Has vist que hi hagi algun dia de la setmana que els hi vagi bé. Per exemple,
un dijous a la tarda els hi va genial a tots, o un dissabte a la tarda...

144.  P2: Mhm.

145.  A: O sigui, €s més que res per orientar-me jo en el ... =en el meu...= (riu)

146. P2: =Clar.= (riu) Doncs no sabria que dir-te.

147. A: No, no?

148. P2: A veure els que es fan normalment i que, més o menys, van tirant son
dimecres.

149. A: Vale.

150. P2: Pero (...)

151.  A: Normalment que es fa com un tanteig, no? Dir aquesta dispo(-), disfuns(-),
disponibilitat...

152.  P2: Si, si. Es mira una mica la (...) bueno depén del centre. A vegades hi ha llocs
en el que hi ha molta demanda...

153.  A: Mhm.

154.  P2: XXX de la publica. Hi ha tanta demanda que més aviat és al revés eh? Es a
dir, tu..., el terapeuta diu tinc un espai el dijous als migdies...

155. A:Clar.

156. P2:...1aleshores els clinics van oferint i els que poden pues ho van omplint. Pero
aquesta ha estat una experiéncia de CSMIJ’s en que no (...) en que la demanda no era
només per autisme.

157. A:Clar.

158. P2:Clar. S, si. Llavors és diferent. En centres especifics, que és el que ara et deia
aixi el més tltimament, doncs, mmm (...) s’ha provat també una periodicitat mensual.

159. A: Mhm.
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160. P2: També va haver una ¢poca en que aix0 funcionava forca bé.

161. A: Un cop mensual per...

162. P2: Un cop al mes. Si.

163. A: Mhm.

164. P2: Trobades un cop al mes. Perd bueno, no sabria dir-te, eh? Nose

165. A: (somriu). No perd justament aix0 era una altra pregunta, de el tema de
freqiiéncia, perque clar el meu programa d’intervencio6 és grupal.

166. P2: Clar.

167.  A: Pero clar, també¢ ha d’haver un treball individual amb aqu(-), la familia, no?

168. P2: Val

169. A: Llavors, clar, un cop al mes una (...) una sessi6 individual perd també un cop

al mes la...
170. P2: La grupal. Aixo estaria molt bé.
171.  A: Si, o1?
172.  P2:Si.
173.  A: Vale.

174.  P2: Que cada 15 dies tingués algun suport, no? =aquella familia?=

175. A:=Exacte= Si.

176.  P2: O un en format individual o de parella, no? I I’altre doncs...

177.  A:Si.

178.  P2: ...Aix0 es(-), estaria molt maco.

179.  A: 1 consideres que ¢és millor treballar amb la mare i el pare per separat o junts?
180. P2: Junts.

181. A: Junts, 0i?

182.  P2: Si, si poden.

183. A:Clar.

184. P2: Que normalment es, es delega més en un dels dos.
185.  A: Mhm.

186. P2:=Pero...=

187. A:=Si=

188. P2:...sipoden...
189.  A:=Es mi(-)...=.

190. P2: =...perque= si poden a vegades descobreixes, eh? Que, mmm, que el fet que
s’hagi delegat més en un dels dos, a vegades ¢és, I’altre té més dificultat, esta negant
molt. ...

191.  A: Mhm.

192. P2: =I potser li feia més falta=

193.  A:=A vegades és...= ...és millor tindre aquest suport de I’altre també, no?

194.  P2:Si.

195.  A: Que no...

196. P2:Si.

197.  A:Vale. I(...) vale, per tltim, la Giltima pregunta ja és mmm (...) les families solen
estar preparades per fer front a aquesta situacid?
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198. P2: Mhm (somriu). A veure jo crec que d’entrada ningti ho estem (...) Pero després
en vas treien forces d’alla on no en tenies. Aquesta és una mica potser la (...) la idea.

199. A: Mhm. I pel tema d’estratégies, per exemple pel tema d’alimentacid
proporcionaries una estratégia general o (...) com, com treballaries aixo?

200. P2: Bueno depén de cada nen. Perd és bastant freqiient, per exemple no? En
aquests nens en els que hi hagi dificultats a I’hora de menjar diverses coses, =diverses
textures...=

201.  A:=Mhm.=

202. P2: Mmm... Aleshores fariem el mateix que fem amb el nen petit perd mmm,
donant-1i molt més marge, no?

203. A: Vale.

204. P2: Seria, els eixos per mi serien la gradualitat i la perseveranca, no? Es a dir, no
tenir pressa.

205. A: Mhm.

206. P2: Mmm, permetre-li un temps 1 fer anar-ho fent gradualment, de mica en mica.
Observant molt a aquest nen, no? I perseverant en que no he de fallir. Es a dir, si és
un nano al que ara li ha agafat per les galetes maria i només pot amb les galetes maria
(...) Pero clar tu saps que has d’anar ampliant el tipus de textures, de sabors 1 aixo.
Aleshores de manera gradual anar-ho...

207.  A: Mhm.

208. P2: Anar-ho fent. Tot 1 que, a veg(-), entris en etapes en que hi ha molt rebuig.

209. A:Ja.

210.  P2: Pero aleshores bueno, no, no defallir, no? Marcar-te uns objectius, mmm, que
facin que la cosa no es quedi estancada. =Rigida del tot=

211.  A: =Clar, potser a partir de la galeta=, no? Anar com doncs posem un trosset
d’algu a sobre, no?

212.  P2: Mhm.

213.  A: Perqué vagi com provant

214. P2: Exacte, si, si. I de fet, com fariem amb els nens petits lo més important no €s
tant jo ara et mano aixo sind que parteixi de la seva curiositat. Es a dir, estimular molt
I’actitud exploratoria d’ell. Per tant, mostrar, per exemple, diversos menjars, no?
Donar-li. Deixar-li, potser el primer dia, només tocar. No cal que s’ho posi a la boca.

215. A:Vale. Mhm.

216. P2: Un altre dia olorar, tampoc cal que s’ho posi a la boca.

217.  A:Ja.

218.  P2: Es a dir, son nens molt sensorials i que ho passen fatal en la integrac(-), en la
integracid multisensorial. Mmm, si, molt sovint, em nat, anem sabent que una
d’aquestes conductes tenen molt a veure a que per ells és molt molt dolords integrar
informacions que venen de canals sensorials diferents.

219.  A: Mhm.

220. P2: Per aixd, clar, I’alimentacié que es tant (riu) Es una experiéncia en realitat
molt pluri...sensorial, no? El sabor, la olor, la temperatura, la textura... i que en
principi ens ho passem stiper bé menjant i...

221. A:lJa...
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222. P2: ... i tenim curiositat per diversos gustos i tal. Aquestes persones tindrien,
mmm, molta dificultat per regular la integracio.

223.  A: Mhm.

224. P2:1aixo0 passa amb els aliments com deéiem ara, pero ja passa quan prenen el pit.
Es a dir, quan prenen el pit, molt sovint sén nens que han de tancar els ulls.

225.  A: Mhm. =En comptes de...=

226. P2:=0 que...=Exacte. O que es tapen com les orelles, no? En comptes de disfrutar
del que qualsevol nad6 faria, que és el contacte visual, la veu materna i, alhora,
I’alimentacio.

227.  A: Mhm, (...) 1 aix0 que has comentat abans de probl(-), de dificultat a I’hora de
dormir, de la son...

228. P2:Si.

229. A: A que et refereixes? Que els hi costa agafar...

230. P2: Si, molt sovint els hi costa agafar molt, agafar el son (...) en el sentit de, se(-)
(...) diriem psicologicament =seria ...=

231. A:=Mhm.=

232.  P2:...de que és un moment de diferenciacié molt potent. En el que el nen es queda
en un lloc, en un llit, a la foscor 1 els pares no hi son.

233. A:Vale.

234, P2: No? Doncs aix0 també evolutivament costa, el nadd estaria constantment
enganxat a la mare, mica en mica es va desenganxant. Pues aquests nanos, tendeixen
a fer una relaci6 adhesiva amb 1’adult i molts t’expliquen que dormen junts.

235.  A: Clar. I aix0, com es treballaria, com alomillor amb una llumeta, =que vagi...=

236. P2: =Aix0 poden ser estrateégies=, si, aix0 son els tipics trucus, estratégies...

237.  A: Mhm.

238. P2: ...que ajudes a pensar als pares quan es fan aquests seguiments. Perd que no
sempre hi ha un que funcioni a tothom.

239. A: Clar, si.

240. P2: No? Depeén molt de moltes coses. Peculiaritats del nen i també dels
progenitors.

241.  A: Vale, doncs ja estariem. Moltes gracies (somriu).

242.  P2: De res (somriu). Doncs mira, que bé.

243.  A: Que bé, m’has ajudat molt.

244, P2: A si? (somriu) ho celebro.
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Annex — 3: Observaci6 al grup de pares

El Dijous 23 de novembre vam assistir a una de les sessions mensuals que realitza
el Centre XXX per als pares dels infants institucionalitzats a ’escola. Aquestes sessions
s’anomenen “Grups de pares”, en les quals, els pares expressen sentiments, emocions,
experiéncies, vivéncies o preocupacions sobre el seu fill amb TEA. La sessi6 va durar 1

hora i quart.

A grans trets, en aquesta primera sessid, vam observar que és un espai confortable
1 de total comprensio. Poden expressar-se sense ser jutjats 1 veure que no son els Unics
que tenen aquestes experiencies o emocions. Si tinguéssim que definir-la amb alguna
paraula seria empatia. En moltes ocasions afirmen 1 demostren que comprenen a ’altre,
transmetent les emocions que els provoca al escoltar les vivencies dels altres: ja sigui amb

paraules o emocionant-se (inclis amb llagrimes).

Tot va comengar amb una roda de presentacions, ja que molts pares so6n nous
d’aquest any i no tenen tant contacte amb els altres pares que ja porten anys. A partir
d’aqui, les psicologues es van presentar 1, un cop fet, van deixar silenci per a que

comences a parlar qui volgués.

El primer tema que va sorgir va ser relacionat amb 1’escola d’educacié especial,
concretament el Centre XXX. Tots els pares estan d’acord, sobretot els que venen
d’escoles ordinaries, que en aquestes escoles fan progressos increibles, ja que un dels
pares deia que el seu fill en tan sols un més ha realitzat canvis gegants. També, ho
relacionaven amb la disminucié d’angoixa dels infants que venien d’escoles ordinaries,
ja que en les escoles d’educacio especial, sobretot les que estan focalitzades en el TEA,
transmeten que els comprenen i que saben que tenen ritmes diferents. Es un espai en el
que estan “recollits 1 protegits” com esmentava una de les mares. Vindre a 1’escola
Carrilet ho defineixen com treure’s un pes de sobre, tant en el fill com en els pares, i és
un lloc que transmet tranquil-litat, confianca i recolzament als pares. Una de les mares ho
expressa dient que quan portava al seu fill a un casal estava constantment preocupada,
pensant si tot estaria anant bé. En canvi, quan el deixa a XXX tot el contrari (feia una
expressio d’alliberament). Continuant amb el tema de 1’escolzaritzacid, van esmentar com
es varen sentir quan els van comunicar que la millor opcid per al seu fill era anar a una
escola especial. Van utilitzar expressions com: ‘“va ser una patacada”, “com una
bofetada”, “sentiment de fracas”... perd admetien que va ser el cami més correcte, ja que
veuen millores i progressos en els seus fills. Alguns dels pares esmentaven agraiment cap
als professionals que els van recomanar no anar a ordinaria, per no perdre el temps, tot i

ser una realitat dificil d’acceptar.
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En segon lloc van sorgir una gran varietat de sentiments, molt relacionats amb les
fases del dol, com serien: negacid, ira, culpa, depressid, acceptacid... Una de les mares,
va dir que aquest procés li va provocar estar forca deprimida i, de fet, fa incis en que tots
ho estan, perd que ara estava més feli¢, sobretot pels progressos del fill. Una altra, al
parlar de I’acceptaci6 va dir: “A mi encara em costa, i molts cops em pregunto si és normal
que em costi tant d’entendre (...) perd encara tinc periodes de rabia”. Aquesta rabia pot
ser enfocada cap a ella mateixa per no entendre la situacid, rabia per tindre que viure
aquesta vivencia, rabia cap al fill... Al dir aix0, un altre pare va aportar: “En el moment
que l’acceptes €s quan el pots comengar ajudar”. La psicologa, per fer-los reflexionar va
dir: “Al vostre fill el mireu com un fill que té problemes, no com un fill normal” i en el

moment que li dones tot el que pots i ’acceptes €s quan el pots ajudar.

També van parlar dels professionals 1 de que el pitjor que els pot passar €s trobar-
se amb persones incompetents que no comprenen al seu fill, generant patiment.
Relacionat als professionals de I’escola, mostraven gran admiracio, ja que volen aprendre
les estratégies que utilitzen mestres 1 psicolegs per gestionar i tractar als seus fills, per
portar-ho ells a la practica, sobretot després de veure els progressos que realitzen. Una
altra mare va dir que el diagnostic arriba com una bomba a la teva vida, en la que o tens
recolzament i t’ajuden o t’enfonses. Feien referéncia a que el diagnostic fa patir a tres
persones: la mare, el pare i el fill.

Una de les mares esmentava que la seva relacio amb el seu fill no va produir-se
fins als 3 anys. Ens va transmetre com es va sentir a la perfeccio: frustrada, mala mare,
mala persona i molt dolor, perd que s’evadia d’aquest anant a treballar. A més, deia que
tot aixo ho va portar molt millor, dintre del que cap, gracies a tenir un matrimoni sa i fort.
El matrimoni comentava que els va ajudar molt fer pinya, recolzant-se I’un en I’altre. La
mare, pero, explicava que quan el seu fill la mirava semblava com si li traspasses, com si
I’estigués llegint el cap 1, a la vegada, li digués que no podia amb ell. Va acabar la seva
historia amb “Jo vull al meu bebé que no he tingut, perd sé que no el tindre mai. He
d’acceptar que aix0 no passara i he d’entendre al meu fill”. Per tant, s’observa
perfectament el dol del fill que s’esperava i el fill que es t¢, tot i que I’estimis. També va
dir que en té por del futur del seu fill ja que “i si quan es faci gran no 1’estima ningu ni
I’accepten?” (aix0 s’afirma en altres pares que afirmen amb el cap en el moment que ho
va dir). La historia d’aquest matrimoni va ajudar a que altres s’obrissin una mica més i
diguessin que viuen situacions semblants, en les que el fill els rebutja o directament
prefereix estar només amb un dels pares. Aix0 genera sentiments d’incapacitat per exercir

el rol de pares, arribant a pensar: “el meu fill m’odia” o “a mi aquest nen no m’estima”.



Cornisa: NAIXEMENT D’UN FILL AMB AUTISME 72

Annex — 4: Exemplificacions d’algunes categories i codis amb cites

Codi “Ruptura fill ideal — real”

Observacié — Mare: “Jo vull al meu bebe que no he tingut, perd sé que no el tindre

mai. He d’acceptar que aixo no passara i he d’entendre al meu fill”.

P1: “A veure com qualsevol familia que té un fill amb discapacitat han de fer
aquest dol del fill idealitzat amb el fill real que troben. Bueno i totes, perqué tota persona
que no té un fill amb discapacitat, també ha d’anar adequat el que havia imaginat amb el

que finalment es troba”.
Categoria “Procés de dol”

Observaci6 - Mare: “A mi encara em costa, 1 molts cops em pregunto si €s normal

que em costi tant d’entendre (...) pero encara tinc periodes de rabia”.

Observaciod — Psicologa: “Al vostre fill el mireu com un fill que té problemes, no

com un fill normal i en el moment que 1’acceptes €és quan el pots comengar ajudar”

P1: “Si que hi ha una part de dol que, evidentment, al principi pot ser una part de

negacio, de desesperancga, d’estar en shock. O de projectar en I’altre totes les angoixes”.
Categoria “Realitzar Acompanyament”

P1: “(...) una de les coses que penso a nivell de diagnostic, €s que has de tenir
temps per acompanyar-los abans i1 també després. (...) després, precisament, s quan ve
tota la part aquesta que tu dius de dol i d’acceptacio. I, jo crec que la persona que ha fet
un diagnostic, ha de poder acompanyar-los després. I poder-los anar ajudant a entendre

que significa aix0, no deixar-los sols.”

P1: “Llavors, lo adequat per acceptar el diagnostic, et diria que és una sola cosa,

que és acompanyar-los. Acompanyar-los en qualsevol fase en la que estiguin”.

P1: “Els has de poder acompanyar en la desesperancga, en la intranquil-litat, en la
rabia, en tot. Has d’estar al seu costat i no val no tenir temps. I després, un altre cosa molt
important per acceptar el diagnostic és donar-li’s esperancga, és a dir, explicar-1i’s que

significa el TEA per a que no ho vegin com una cosa irrecuperable, sind que precisament,
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que s’hagi canviat a Espectre Autista t’ajuda a poder dir que hi ha un ampli ventall, i que
potser no se’n sortira del TEA pero que es pot anar treballant a que envolti dins d’aquest
especte 1 que, per lo tant, 'autisme té esperanga d’evolucio. Perqué molts pensen que si

el fill té autisme, no hi ha evoluci6 possible. I, llavors, aixo ajuda molt™.
Categoria “Necessitats dels progenitors”

Codi “Comprendre al fill”’:

P1: “Llavors, quan no hi ha una acceptacio 1 estan en un moment de molta rabia,
el que et poden demanar son solucions, solucions 1 solucions. Quan es va fent el procés
de dol i veuen que no es que hi hagi una solucié sin6 que hi ha un treball en equip, de
pares 1 professionals, que han de poder anar entenent qui €s el nen, el que demanen és

ajudem a entendre al meu fill”.

P1: “Pero en la manera que van entenent al seu fill, com que el poden entendre,
ells mateixos saben com actuar o com posicionar-se davant del fill. Llavors, aixo, els
ajuda a seguir endavant perque, ells mateixos, es senten capagos d’ajudar al fill,
d’acompanyar-lo en cada moment de la seva vida, etc. Llavors, la demanda és de
comprendre’ls (...) sOn nens amb una rigidesa mental molt important, que en el moment
en que les coses no surten en funcid de la imatge mental que ells tenen, poden entrar en
crisis. Llavors, son situacions de dificil gestio 1 que els families moltes vegades et poden

demanar per aixo”.

P1: “Et poden demanar per com entendre, com ajudar-los, com posicionar-se

davant una mica aquests temes més basics que surten en qualsevol familia.”

Codi “Recursos per fer front a les dificultats’:

P1: “Per dir-te coses més tipiques poden haver-hi dificultats en els sons. Son molts
els nens que, per exemple, no poden dormir sols, necessiten dormir enganxats a la pell de
la mare. Hi ha molts nens que tenen molta por a fer caca al vater. Hi ha molts nens que

tenen moltes dificultats d’alimentacio i que no accepten molts aliments.”

P2: “(...) la veritat és que hi ha molta demanda de recursos, no? de coses molt

practiques com podrien ser aquestes”.
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P2: “I alomillor et trobes que hi ha moltes families que tenen ganes de parlar de
les dificultats amb els limits, tenen moltes ganes d’explicar-te una situacié molt concreta
d’alimentaci6 que amb aquest nen €s horrorosa, o com esta co(-) costant el trastorn
d’esfinters, el control del trastorn d’esfinters, o (...) el canvi de les rutines, mmm, les
rabietes... [ bueno, ia partir d’aqui, aleshores, es tracta una mica d’ajudar, no? a la familia.
A primer a acollir aquesta demanada que genera molt sofriment i després, doncs, com
ajudar a pensar a partir de la situacid concreta, que es podria fer perque les coses fossin

millor.”

Codi “Grups de suport™:

P2: “Clar, nosaltres creiem que necessiten molts grups de suport, no? I cada any
oferim grups de suport per pares. Pero, jo el que veig €s que a molts pares els hi costa
assistir a aquests grups. (...) Queden bastant vinculats al seguiment aquest que et deia
individual”.

Categoria “Estrategies”

P1: “Per tant, serien dos passos. Entendre el per que d’aquella conducta 1 buscar
estratégies comunes. Es a dir, sobretot és important empoderar als pares. Llavors, quan
tu els ajudes a entendre el per que dels fills, ells també han de poder pensar que és el que
es podria fer. Llavors, és un treball en equip, d’anar buscant estratégies de forma

comuna’.

P1: “Pero les estratégies es busquen quan hem entés perque. Si tu entens el per
que, les estratégies aniran en funci6 del perque a aquest nen li passa aixo. (...) Buscarem

en aquest nen concret que s’ha de fer”.
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Annex — 5: Fullet informatiu

CONVIVINT EN
UN MON PROPI

Programa d’intervencio per pares de nens amb

Trastorn d’Espectre Autista (TEA)
Convivint en un mon propi t¢ com a finalitat proporcionar
recolzament i acompanyament als progenitors que tenen fills
amb autisme. Es treballara el procés d’acceptacid, superant
barreres, comprenent 1’autisme i aprenent a conviure amb ell,
incrementant el sentiment de capacitat i valoracié propia sobre

el rol de pares.

El programa es divideix en 12 sessions repartides
mensualment durant els mesos setembre-juny. Cada sessio
estara composta per un recull d’activitats a partir de videos,
metafores, reflexions, xerrades, il-lustracions... Aprenent a
conviure amb ['autisme i superant les propies barreres

psicologiques.

75

Comprenent
I’autisme

Convivint amb
I’autisme

Enfortint les
propies capacitats

Recolzament
psicologic,
emocional, social 1
practic

Acceptaci6 de
I’autisme

convivintenunmon
propi@gmail.com

933-647-859

200 euros
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Annex — 6: Distribuci6 de les sessions durant els mesos Setembre-Juny
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Annex — 7: Estructura de la sessi6o 1 — Presa de contacte
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Annex — 8: Exposicio “Comprenent el programa’
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Annex — 9: Planificacio de les sessions
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Annex — 10: Qtuiestionari d’Estrés Parental

Qiiestionari d’estrés parental . p .
Convivint en un mon propi

Les segiients declaracions descriuen sentiments i percepcions sobre l'experiéncia de ser
pare. Penseu en cadascun dels elements en termes de com normalment és la vostra relacio
amb el vostre fill o fills. Indiqueu el grau en que esteu d’acord o en desacord amb els

elements seglients, col-locant el nimero adequat a l'espai proporcionat

1 = Molt en desacord; 2 = Desacord; 3 = Indecisio; 4 = D’acord; 5 = Totalment d’acord

1 Estic content amb el meu rol/paper com a pare

2 No hi ha res o quasi res que no faria pel meu fill/a si fos necessari

3 | Atendre al meu fill/a a vegades em treu més temps i energia de la que tinc

4 A vegades em preocupa el fet de si estic fent el suficient pel meu fill/a

5 Em sento molt proper al meu fill/a

6 Gaudeixo passant temps amb el meu fill/a

7 El meu fill/a és una font d’afecte important per mi

8 Tindre un/a fill/a em dona la visi6 més precisa i optimista pel futur

9 La major font d’estrés en la meva vida €s el meu fill/a

10 Tindre un fill/a deixa poc temps i flexibilitat en la meva vida

11 Tindre un fill/a ha suposat una carga financera

12 | Emresulta dificil equilibrar diferents responsabilitats degut al meu fill

13 | El comportament del meu fill/a sovint em resulta incomode o estressant

14 Si hagués de fer-ho de nou, podria decidir no tindre un fill/a

15 Em sento abromat/da per la responsabilitat de ser pare/mare
Tindre fills ha suposat tindre poques opcions i molt poc control sobre la

10 meva vida

17 Em sento satisfet/a com pare/mare

18 Gaudeixo del meu fill/a
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Annex — 11: Correcci6 del Qiiestionari d’Estrés Parental

Correccio del Qiiestionari d’estrés parental

Per calcular la puntuacié de l'esfor¢ parental, els items 1, 2, 5, 6, 7, 8, 17 1 18 s'han de
puntuar de la segiient forma: (1 =5) (2=4)(3=3)(4=2)(5=1). Laresta d’items es

puntuaran normal. Les puntuacions de l'element es resumeixen a continuacio.

Puntuaci6 de l'eina:

Una puntuaci6 baixa significa un baix nivell d'estres 1 una puntuacio alta significa un alt

nivell d'estres

= Les puntuacions globals possibles en el rang d’escala és de 18 a 90.

= Contra més alta sigui la puntuacid, major sera el nivell mesurat d’estres parental.

Utilitzeu una taula simple per mostrar els resultats abans 1 després per evidenciar si una

intervencié ha tingut un efecte positiu.

= Comparacié d’individus abans/després o puntuacido longitudinal general de
I’escala d’estrés parental.

= La comparaci6 d’abans 1 després de puntuacions mitjanes per grups
(pares/cuidadors que accedeixen a les sessions, serveis o prestacions particulars

d’intervencio/grup).
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Annex — 12: Qiuestionari IPQ-R

83

Qiiestionari sobre la percepcio del Trastorn de I’Espectre Autista

IPQ-R (Morris et al., 2002; adaptacio de Al Anbar et al., 2005)

Nom:
Cognoms:
Nom i cognoms del net/a:

Data:

Pare O

Mareno

A continuaci6 es detallen un conjunt de simptomes que potser heu observat en vostre
fill/a. Stusplau, marqui SI/No si heu observat en el vostre fill/a 1 si creieu que estan

relacionats amb el Trastorn de ’Espectre Autista (TEA)

L’he observat després
del diagnostic de TEA

Esta associat al TEA

Si

No

Si No

Prefereix jugar sol

Rebutja les caricies 1 ’afecte

Esta agitat/da

Fa rituals constants

Evita de la mirada

Fixa la seva atencid en detalls

Parla poc per la seva edat

0 (NN N[ [WIN|—

Repeteix les frases o les
paraules irrellevants

Fa moviments repetitius
(balancejos, mou les mans...)

No tolera el canvis (ni els més

10 petits)

No juga a joc simbolic (ex.

11 -
pares i mares)

12 | No s’interessa pels altres

13 | No respon quan el criden

14 No assenyala amb el dit allo que
li interessa
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També ens interessa la seva visié sobre el trastorn que presenta el seu fill/a. Indiqui,
siusplau, amb quin grau d’acord esta en relaci6 a les afirmacions seglients:

Punt de vista sobre el TEA

En total
desacor
d

En
desacor
d

Ni en
acord ni
en
desacor
d

D’acord

Totalmen
t d’acord

El1 TEA no durara molt
temps

El TEA sera més aviat
permanent i no tant temporal

El TEA durara molt temps

El TEA passara rapidament

DN B~V N

Penso que el TEA sera per
tota la vida

Penso que el TEA és un
trastorn greu

El TEA té conseqiiencies
importants sobre la vida del
meu fill/a

EITEA NO té
conseqiiéncies importants
sobre la vida del meu fill/a

El TEA afecta molt en com
els altres veuen el seu fill/a

10

El TEA té unes
conseqiieéncies economiques
importants

11

El TEA causa dificultats a
les persones més properes

12

Hi ha moltes coses que voste
pot fer per controlar els
simptomes TEA del seu fill/a

13

Crec que jo contribueixo poc
a millorar els simptomes
TEA del meu fill/a

14

El desenvolupament del
TEA depén en gran part de
mi

15

Res del que jo faci afectara
al desenvolupament del TEA

16

Els simptomes TEA
milloraran amb el temps

17

Hi ha poques coses que jo
pugui fer millorar els
simptomes TEA del meu
fill/a
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El tractament que fa el seu
17 | fill/a sera eficag per curar el
TEA

Els efectes negatiu del TEA
18 | es poden prevenir (evitar)
amb el tractament que fa

El tractament pot controlar el

20 TEA

Res no pot ajudar a millorar

21 I’estat del meu fill/a

Els simptomes de TEA del

22 meu fill/a em deixen perplex

23 | EITEA és un misteri per mi

24 | No comprenc el TEA

25 ElI TEA no té cap sentit per
mi

Sé bé que ¢s el que li passa

26 al meu fill/a.

Els simptomes del TEA

27 canvien d’un dia a altre

Els simptomes TEA

28 . .
apareixen per cicles

El simptomes TEA son

29 imprevisibles

M’adono dels moments en
30 | que el meu fill/a esta millor

0 pitjor

31 Em deprimeixo quan penso
en el meu fill i que té TEA

3 Quan hi penso, el TEA
m’inquieta

33 Pensar que el meu fill/a té
TEA em fa enfadar

34 Pensar que el meu fill/a té

TEA no em fa enfadar

A causa que el meu fill/a té

33 TEA em sento ansios

ElI TEA que té el meu fill/a

36 em fa por

Finalment, ens agradaria preguntar el que voste considera que €s la causa probable del
trastorn. Les persones son diferents, no hi ha una resposta correcta a aquesta pregunta. El
que més ens interessa €s la seva propia perspectiva sobre els factors que han causat el
trastorn del seu fill i no el que els altres, inclosos els metges o els familiars els puguin
haver suggerit. A continuaci6 es mostra una llista de possibles causes del TEA. Indiqui,
siusplau, en quina mesura voste esta d’acord o no amb aquestes causes pensant en el seu
cas en particular.
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Ni en En
. En total En acord ni En
Causes possibles total
desacord | desacord en acord
acord
desacord

Estres o enuig

Hereditari

Un microbi o un virus

Habits alimentaris

Atzar o mala sort

Error en una medicacio
del passat

Pol‘lucié de ’ambient

El meu propi
comportament

0 (NN O [k WIN|—

La meva actitud. Ex.
9 | Tenir una visid negativa
de la vida

Els problemes de la

10 familia causats pel TEA

11 | Una sobrecarrega laboral

L’estat emocional. Ex.
12 | Abatiment, solitud,
ansietat...

13 | El meu envelliment

14 El meu consum
d’alcohol

15 | El meu consum de tabac

16 | Un accident

17 | La meva personalitat

18 Una deteriorament de la
immunitat del meu fill/a

Indiquin, per ordre de major a menor, els 3 factors que voste creu que son més importants
com a causa del TEA del seu fill/a. Pot utilitzar els factors que s’han descrit a la taula
anterior o pot afegir-ne d’altres que consideri. Per a mi, les causes més importants del
TEA son:

Moltes gracies per la seva col-laboracid!
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Annex — 13: Valorant la sessid realitzada

Convivint en un mon propi

Valorant la sessio realitzada

A continuacid es presenten unes afirmacions en les que heu d’indicar el vostre grau de

satisfaccio en funcio a la sessio realitzada avui.
1 = Totalment en desacord; 2 = Desacord; 3 = D’acord; 4 = Totalment d’acord.

1. La sessi6 d’avui m’ha estat de gran utilitat:
ol o2 o3 o4
2. L’espai on s’ha realitzat la sessié ha estat adequada:
ol o2 o3 o4
3. Les activitats que he realitzat m’han fet reflexionar sobre mi mateix/a i la situacioé en

la que em trobo:

ol o2 o3 o4

4. Les activitats que he realitzat han facilitat ’expressio dels meus sentiments:

ol o2 o3 o4

5. Les activitats s’adapten a les meves necessitats com pare/mare d’un fill amb TEA:

ol o2 o3 o4

Propostes per tractar:
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6. La metodologia utilitzada en aquesta sessio ha estat adequada :

ol o2 o3 o4
7. La duraci6 de la sessio i la temporitzacié de cada activitat m’ha semblat adequada:
ol o2 o3 o4

Propostes de millora:

8. La persona encarregada de realitzar la sessio relaciona els aspectes d’autisme 1 de la

realitat que estem vivint amb les activitats 1 la vida quotidiana:

ol o2 o3 o4

9. Hem creat un clima de respecte, confianca i suport:

ol o2 o3 o4

10. Em sento comode en aquest grup:

ol o2 o3 o4

11. En general, el meu grau de satisfaccié amb la sessio és bona:

ol o2 o3 o4

= Destaca el que més t’hagi agradat de la sessio:

= Destaca el que milloraries de la sessio:
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Annex — 14: Estructura de la sessi6é 2 — Desmuntant els mites sobre 1’autisme
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Annex — 15: Quiestionari Mite/Realitat resolt

Convivint en un mon propi

Mite o realitat ?

A continuacio es presenten un seguit de frases sobre 1’autisme, de les quals heu de marcar

amb una X a la casella que considereu més apropiada: Mite o Realitat.

90

MITE | REALITAT
1 L’autisme defineix a la persona X
La familia és la responsable i culpable de que es
2 desenvolupi I’autisme en el seu fill (per exemple, X
per falta d’estima)

3 L’autisme té cura X

Si el nen realitza progressos vol dir que no té
4 autisme x
5 Les persones amb autisme son una carrega X
6 Les persones amb autisme son solitaries X

Les persones amb autisme son insociables (no
7 volen tindre amics) x

Les persones amb autisme tenen interes per
s comunicar-se i relacionar-se x
Les persones amb autisme no saben com relacionar-

’ se amb la resta de persones x

Les persones amb autisme tenen dificultats en
10 I’ambit social i en la interaccid x

L’autisme ve acompanyat de discapacitat

! intel-lectual x

Els infants amb autisme no poden aprendre les
12 pautes de la comunicaci6 ni del pensament x
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13 Les persones amb autisme no somriuen

” Les persones amb autisme no fan contacte visual
(no miren als ulls)

15 Els nens amb autisme no parlen

16 Les persones amb autisme no mostren respostes
d’afecte ni d’estima

17 | Les persones amb autisme son incapaces d’estimar

18 Les persones amb autisme tenen sentiments

19 Les persones amb autisme s6n molt sensibles

20 Els infants amb TEA no poden interpretar les
emocions de la resta

)1 Les persones amb autisme no s’assabenten del que
passa al seu voltant

Les persones amb autisme es troben tancats en la
22 seva bombolla, sense voler relacionar-se amb el
mon
23 Els nens amb autisme sén molt manipuladors
y Les persones amb autisme no volen que les toquin
ni troben plaer al ser abragats o acariciats
Quan un nen amb autisme no respon a una qiiestio
25 | ono segueix les instruccions és perque vol portar la
contraria
26 | Una persona amb autisme no €s apta per treballar
. Les persones amb autisme poden desenvolupar
moltes tasques
i Les persones amb autisme son incapaces d’aprendre
1 de millorar
20 Sén persones agressives amb la resta 1 amb ells

mateixos

(Alonso, 2004; Greenspan, 2012a; Martos & Llorente, 2017; Pérez-Tabero et al., 2016)
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Annex — 16: Estructura de la sessi6 3 — Comprenent I’autisme
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Annex — 17: Presentacid “Comprenent [ autisme”

- —
- i 0
PER QUE S’ANOMENA ESPECTRE?

» Hi ha diferents nivells d"afectacié dins ¢l mateix diagnastic de TEA.
= Amb o sense llenguatge
= Amb o sense capacitat de desenvolupar activitats funcionals de forma autonoma
= Amb o sense necessitat de recolzament significatiu en les activitats diaries
= Amb o sense dificultats d'aprenentatge de lecto-cseriptura
* Etc.

Mormleval, 2012~
(U “ )
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Annex — 18: Material teoric per la presentacid “Comprenent [’ autisme”

Convivint en un mon propi

Comprenent ’autisme

QUE ES L’AUTISME?

L’autisme €s un trastorn psicobiologic, de la comunicacio i de la interacci6. Es
crea abans dels 30 mesos de vida provocant un deteriorament en el desenvolupament
emocional i cognitiu. Aquest trastorn afecta a totes les arees de vida d’una persona i de
les persones que I’envolten. Es una de les patologies més greus del desenvolupament, de
la conducta 1 de la comunicacio, a banda de ser cronica. No es coneix una etiologia®

determinada sobre aquest trastorn (Morral et al., 2012).

No totes les persones que tenen aquest trastorn presenten el mateix pronostic?,
degut a que existeix una gran variabilitat de simptomes. D’igual manera, no existeix un
consens universal en quan a la prevalenga del trastorn pero 1’Associaci6 Americana de
Psiquiatria (APA) diu que oscil-laentre I’1 11’1°2 / 1.000. També, es sap que el diagnostic
afecta més a nens que a nenes, en una proporcido de 3-4/1 (Rodriguez-Barrionuevo &

Rodriguez-Vives, 2002).

En parlem d’espectre perque dins del mateix diagnostic hi ha diferents nivells
d’afectacio i1 de gravetat. Per exemple, si hi ha o no llenguatge, capacitat de desenvolupar
activitats funcionals de forma autdonoma, necessitat de recolzament significatiu en les

activitats diaries, dificultats d’aprenentatge de lecto-escriptura, etc (Morral et al., 2012).

! Etiologia: Conjunt de causes
2 Pronostic: Prediccio de 1’evoluci6 del trastorn
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SIMPTOMATOLOGIA DE L’AUTISME (Morral et al., 2012; Peeters, 2008;

Rodriguez-Barrionuevo & Rodriguez-Vives, 2002; Wing, 2011)

L’autisme esta format per un conjunt de simptomes derivats d’una disfuncié en el sistema
nervids central (SNC). En el diagnostic d’autisme trobem la triada autista de Wing,
proposada als anys 80, és a dir, estd compost per tres alteracions principals: la interaccid

social, la comunicacid i la imaginacio.

a. Desenvolupament anormal o deficient de la interaccio social:

= Afectacio de la conducta no verbal
= Dificultats en les relacions entre iguals

= Absencia de reciprocitat social o emocional

No hi ha contacte ocular, mirada estranya,
Contacte visual mlr‘ada a part§ de %a c‘ara (boca, nas...) o aun
objecte que tingui I’interlocutor (arracades,

ulleres...), etc.

Rigides 1 poc variables, somriure permanent,
Expressio facial falsa aparenca de felicitat, falta de somriure

com intercanvi social, etc.

Gestos reguladors de Gestos convencionals (dir adéu amb la ma, si

amb el cap...), disminuci6 de gestos

Afectacio de la conducta no verbal

la interaccid social .
descriptius, no assenyalen, etc.
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Es el tipus més comu

No interactua amb la resta, com si aquests no existissin
(inclus poden ignorar els canvis de I’entorn)

Si volen alguna cosa que no poden, ens instrumentalitzen?.

Grup aillat Un cop ho aconsegueixen et tornen a ignorar

Es tanquen en la seva propia autosensorialitat i es poden
donar conductes repetitives i estereotipades

Poc contacte visual

Es la menys freqiient

Hi ha interes per la resta pero no inicia la interacci6 social
(aproximacions socials espontanies limitades)

Grup

passiu

Sovint hi ha ecolalia immediata (més que diferida)
No hi ha joc imaginatiu—" Copien a la resta

Solen tindre menys problemes de conducta, si poden seguir
una rutina diaria en la que confiar

Realitzen aproximacions actives (sovint als cuidors, més
que als iguals) pero de forma peculiar, unidireccional, per
demanar alguna cosa o parlar del que li agrada

No tenen present els sentiments 1 necessitats dels altres

Dificultat de les relacions entre iguals

Grup actiu
pero
estrany

Poden arribar a fixar molt la mirada (incomodant)

Sino se’ls presta molta atencidé poden tindre conductes
agressives 1 dificils

Volen relacionar-se perd no saben com fer-ho, no tenen
una comprensio real de com relacionar-se amb altres
persones

Es sol observar al final de I’adolescéncia o vida adulta
Grup

. Intenten comportar-se be 1 es cenyeixen a les normes de la
hiperformal

interaccid social (tot i que no les comprenen)

Mostren poc interes pels altres: parlen sense mirar a I’altre,
escolten sense fer comentaris d’interés ni pregunten a I’altre
sobre la seva opinid

de
itat
1

emociona

b

€ncia

Tenen consciencia de I’altre perd no entenen que aquest pugui
tindre un pensament diferent

reciproci
social o

Abs

No s’adonen de I’existéncia de ’altre

3 Intrumentalitzaci6: Utilitzen una part del cos de ’altre per aconseguir alguna cosa que volen
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b. L’existéncia de problemes en la comunicacio, afectant al llenguatge comprensiu

i parlat:

Deficiéncia en la comunicacio

Dificultats en la comprensié

Alteracions en la parla (entonaci6 i control de la veu)

Us estereotipat o repetitiu del llenguatge o llenguatge idiosincratic*

Deficiéncia en la comunicacio

Poden tindre un retras important en 1’adquisici6 del llenguatge o una
absencia total d’aquest.

1 de cada 4 0 5 infants amb TEA mai parlen

Els altres desenvolupen la parla pero més tard del que es considera
habitual

Instrumentalitzaci6 de 1’altre per comunicar-se

No contextualitzen el Donen per suposat que saps de
discurs que esta parlant

Dificultats en les regles socials de conversa: establir torns, adaptar-se al
discurs de I'interlocutor 1 saber quanta estona parlar sobre un tema

Dificultats en la

o7

comprensio

Reaccionen i es queden amb una o dues paraules de la frase, sense
escoltar la resta

Interpretaci6 literal

Porta un jersei a la teva germana que esta morta de fred; poden
imaginar, literalment, que la seva germana esta morta

v

Dificultats per entendre ordres simples, bromes o seguir instruccions
senzilles

Alteracions en la parla

La prosodia del llenguatge és anormal, I’entonacio, la velocitat, el volum
1 el ritme és inapropiat per I’edat.

Entonaci6: estranya i monotona

Volum de veu: dificultats per controlar-lo (o molt alt o molt baix)

Veu: qualitat estranya, mecanica (parla robotica i amb falta d’emoci6)

Utilitzaci6 d’una veu diferent a la seva: copiant algun soroll o frase que
hagi escoltat anteriorment

* Idiosincratics: Caracteristiques o trets propis d’un individu o d’un col-lectiu de persones
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y

Us estereotipat o repetitiu del llenguatge

Tenen un llenguatge estereotipat, repetint paraules o parlant de forma

idiosincratica.
2 Estereotipia verbal Es diferent al balbuceig, per autoestimular-se
o]
b
E Ecolalia immediata Repeticié del que acaben d’escoltar
7]
=
= U Repeticio literal d’alguna cosa que han escoltat
> Ecolalia diferida . .
) perd en un context diferent (pot ser adequat o no)
=
= v
&0 Inversio , .
S : Parlar d’un mateix en segona o tercera persona
= pronominal
=
Llenguatge Inventar-se paraules o atribucié de nous
idiosincratic significats a paraules ja existents

c. Problemes d’imaginacio. repertori restringit de les activitats i interessos.

Problemes de joc
Conductes estereotipades i repetitives

Dificultats de planificacid

Problemes de joc

Juguen amb les joguines 1 altres objectes en funcid de

Dificultat per I’ts les propies sensacions fisiques (no per la seva
funcional dels funcionalitat):
objectes En comptes de fer rodar un cotxe, els alineen o, es

queden fixats en mirar com giren les rodes

Dificultats en el joc “Com: si... ”: utilitzar un platan com
si fos un telefon

Joc no espontani

Abséncia de joc Reproducci6 literal de situacions que han vist amb els

realista en funcio6 objectes (dificultat per inventar histories)
del Juguen de manera repetitiva i els hi costa acceptar les
desenvolupament propostes dels altres

Ex: imiten un paper d’un personatge de la televisio, un
animal o inclus un objecte (el viuen, més que imitar-lo)

Les histories que fan, no segueixen una seqiiencia clara

Imiten jocs pero sense comprendre’ls (Ex: jugar al pilla
pilla, veu que tots corren, ell també ho fa pero sense

Confusio saber quin és el seu rol o en qué consisteix).
fantasia-realitat
No diferencien el que és el joc i el que és la realitat (Ex:

estar fent menjar amb plastilina i acabar menjant-lo).
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Conductes estereotipades i repetitives

Els hi permet viure en un moén invariable i evitar el patiment

Autosensorialitat

Interés sensorial inusual (oloren, toquen,

miren amb detall...)

Estereotipies corporals

Aletejos, donar cops amb les mans,
balancejar-se... buscant una sensacio

determinada (genera excitacio)

Trastorns corporals

Caminar de puntetes o adoptar postures

estranyes del cos o a les mans.

Vincles inusuals 1

estranys

Tenen un vincle excessiu amb algun
objecte o joguina (normalment dur), del
que es hi costa separar-se

Preocupacio per les parts

dels objectes

Fixar-se en una part de I’objecte

Conductes compulsives

o rituals

Conductes repetitives que senten que han
de fer de forma rigida per sentir-se
menys angoixats Ex: Anar per la mateixa

ruta de cami a casa

Interessos restringits

Pot ser que tinguin un alt coneixement
sobre un tema (diferent a un hobby). Ex:

interes per tots els paisos del mon

Control de ’altre

Necessitat de controlar el mon que els
rodeja, intentant que els altres funcionin
com ells volen

Resisténcia als canvis

Dificultat per comprendre, anticipar i

acceptar els canvis (sorgint rabietes)

Dificultats de

planificacié

Els hi costa planificar com duran a terme una activitat

Es mouen sense un proposit en concret
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TEORIES EXPLICATIVES (Morral et al., 2012)

A banda de cong¢ixer totes les conductes explicades en I’apartat anterior, és molt
important saber o intentar comprendre el per queé d’aquestes. Em de ser capagos de posar-
nos a la pell de I’infant, entenent com veu el mén, com el percep, com pensa, qué sent,
etc. En el moment que ho comprenem ¢és més facil tolerar-ho i pensar en com gestionar-
la, proposant noves estratégies. Per intentar comprendre el funcionament mental que hi
ha darrere d’aquestes conductes ho farem mitjangant una série de teories explicatives.
Hem de tindre present que no ens permeten explicacions dels simptomes en la seva

totalitat sind que ens ajuda a dissenyar estrategies més especifiques.

1. Error en la intersubjectivitat primaria:

Quan naixem tenim la capacitat de connectar amb les emocions i els sentiments
de I’altre, desenvolupant una comprensio de que els altres son éssers diferents a nosaltres,
amb els seus propis pensaments 1 sentiments. En canvi, un infant amb autisme, sovint, no
presenten una consciencia diferenciada d’ells mateixos ni perceben I’existéncia de ’altre
com una realitat separada. Per tant, hi ha un dificultat per crear una identitat propia i
diferenciada de la resta. Per exemple, utilitzen als altres de forma instrumental. Agafen el
bra¢ de I’altre i I'utilitzen com si fos seu per agafar un objecte que ells mateixos podrien

aconseguir.

Una altra caracteristica €s que els nadons presenten una gran capacitat per imitar
els moviments i les expressions facials dels altres. Aquesta esta alterada en els infants
amb autisme, tenint poca capacitat d’expressié emocional propia i de la comprensio de
les emocions de les persones del seu voltant. Aixo €és degut a la disminucio6 de les neurones
mirall, les quals ens ajuden a interpretar les intencions dels demes, molt relacionades amb
la imitaci6 1 ’empatia. El no comprendre les emocions de I’altre genera malestar i ansietat
i, per calmar-les, solen estimular-se realitzant moviments repetitius o estereotipats,
aportant una falsa seguretat pero tranquil-litzant-los. A més, tot ha de tindre un ordre i les
seves necessitats han de ser contingudes de forma immediata, ja que no presenten

capacitat per esperar ni per tolerar la frustracio.

2. Alteracions de referéncia conjunta:

Els nens amb autisme presenten alteracions en la comunicacié a partir d’un
llenguatge oral alterat o de la abseéncia d’aquest. Els infants, des de ben petits tenen
habilitats de comunicacié amb les persones que I’envolten que els nens amb autisme no

presenten. Per exemple, parlem de mirada referencial quan el nad6 segueix la mirada de
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la seva mare o persona referent per mirar el mateix. Els que tenen autisme no ho fan i
aixo dificulta molt saber qué volen o el simple fet de compartir una experiéncia amb ells.
Una altra habilitat alterada és la referéncia social que és la capacitat per interpretar
diferents situacions a partir de la informaci6 social i emocional que els proporciona
I’adult, sabent actuar en situacions noves. Com per exemple, saber quan una persona
desconeguda es amistosa o no. En canvi, els infants amb autisme poden realitzar
conductes inadequades. Sense aquestes habilitats hi ha dificultat per desenvolupar

capacitats comunicatives, socials, d’imitaci6 1 de simbolitzaci®6 més endavant.

A banda d’aix0, també presenten dificultats per integrar la informacié rebuda per
diferents canals sensorials, establint relacions sensorials unidimensionals amb 1’entorn.
Aix0 provoca que hi hagi una escassa connexid entre les parts d’un objecte o persona.
Per aquest motiu cal reconeixer quin canal sensorial predomina en cada persona amb

TEA, per connectar-lo més facilment amb 1’entorn.

3. Falta de connexid entre les experiéncies sensorials i emocionals, aixi com la integracio

cognitiva d’aquestes:

Mostren dificultats per comprendre el significat de les sensacions 1 les emocions
que senten. Aix0 es degut a la disminucid de les neurones encarregades de connectar les
sensacions amb la intencionalitat 1 la representacid simbolica, dificultant el

reconeixement de les propies emocions, sent més dificil emfatitzar amb les dels demés.

Degut a les tres teories explicatives anteriors fan impossible que la persona amb
autisme desenvolupi la teoria de la ment, és a dir, ser capag de posar-se en el lloc de
I’altre, de comprendre que el que pensen i el que senten pot ser diferent al que ens sorgeix
a nosaltres. Els infants amb un desenvolupament tipic ho comencen a adquirir als 2 anys.
Donat que els hi costa molt comprendre que els altres tenen un processament intern
diferent al propi, actuen sense posar-se al lloc de I’altre i, molts cops, acudeixen a la

imitacid més que a I’empatia.

4. Error en el procés de simbolitzacid

En els infants amb un desenvolupament sense dificultats permeten la consciencia
de la permanencia de l’objecte gracies a les experiéncies emocionals, sensorials i
relacionals, és a dir la capacitat que té I’infant de buscar un objecte que ha desaparegut.
Aix0 es va adquirint mica en mica, creant una imatge mental de I’objecte a partir de
I’interés de trobar-lo. Els nens amb autisme es queden lligats a una cosa en concret i

present, tenint moltes dificultats per adquirir la permanencia d’objecte i accedir a la
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simbolitzacio. El seu pensament i el seu llenguatge és literal, implicant que no
comprenguin bromes ni dobles sentits. A més, tenen dificultats per diferenciar I’objecte
real amb la representacié d’aquest i no saben jugar a “fer com si...” (com si fos un pilot
de carreres, com si fos mecanic...). Aixd s’anomena equacio simbolica. Solen realitzar
una imitaci6 literal d’alld que imiten (com quan imiten a un personatge animat de la
televisid, és saben els seus dialegs perd no hi ha un joc simbolic). L’accés a la
simbolitzacio i a la representacid mental ens permet anticipar el que passara, gracies a les
nostres experiencies viscudes anteriorment. L’autisme dificulta anticipar-se i utilitzar les

experiencies per fer front a les noves situacions.

5. Disfuncid executiva:

La funcié executiva €s el conjunt de processos mentals que utilitzem per
organitzar les conductes dirigides cap a un objecte 1 per actuar de forma flexible en funcié
de la situacio que vivim. Les persones amb autisme tenen dificultats per planificar 1
inhibir respostes, generar respostes diferents... Com no saben adaptar-se a les noves
situacions, pot ser una explicacido de per qué poden estar tanta estona focalitzats en un
mateix objecte o activitat. A més, actuen molt per repeticio de la conducta apresa i canviar
algun factor d’aquesta provoca que ja no la realitzin, perque trenquem la imatge concreta
que té al cap sobre aquella activitat o situacio viscuda anteriorment. Per aquest motiu és
molt important treballar la generalitzaci6 d’aprenentatges i les activitats en els diversos
contextos. Les persones amb autisme solen tindre alterada la capacitat per extreure la
informacié essencial o més important d’una situacid, obtenint una imatge global
d’aquesta i no per parts. A aixd ho anomenem coheréncia central. Tendeixen a presentar
una coheréncia central debil, degut que solen fixar-se en les parts 1 no en el tot d’un
objecte. Per exemple, si ensenyem una imatge d’una reuni6 familiar, no ho veura com a
tal, sin6 que identificara a I’avi, I’avia, el gos, la mare, una planta, una finestra o un

rellotge.

Morral, A., Alcacer, B., Sanchez, E., Mestres, M., Farrés, N., Monreal, N., & Gonzalez, S. (2012).
Comprension y abordaje educativo y terapéutico del TEA (trastorno del espectro autista).
(N. Casals, Ed.) (1a ed.). Barcelona: Horsori editorial.

Peeters, T. (2008). Autismo: De la comprension tedrica a la intervencion educativa. Avila:
Autismo avila.

Rodriguez-Barrionuevo, A. C., & Rodriguez-Vives, M. A. (2002). Diagnodstico clinico del
autismo. Revista de Neurologia, 34(Supl 1), 72-77.

Wing, L. (2011). El autismo en nifios y adultos: una guia para la familia. Barcelona: Paidos
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Annex — 19: Il-lustracions “Comprenent ’autisme” (Gallardo & Gallardo, 2008, 2016)
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Annex — 20: Estructura de la sessi6 4 — La realitat de ’elefant rosa
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Annex — 21: Estructura de la sessid 5 — Sentir rabia i culpa és natural
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Annex — 22: Il-lustracions “ Mantenint una conversa’ (Gallardo & Gallardo, 2008,

2016)
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Annex — 23: Il-lustracions “ Les mirades” (Gallardo & Gallardo, 2008, 2016)
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Annex — 24: Estructura de la sessi6 6 — Qué m’agradaria aconseguir?
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Annex — 25: Estructura de la sessid 7 — Reflexionant sobre la nova realitat
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Annex — 26: Estructura de la sessid6 8 — Aprenent a conviure [
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Annex — 27: Exposicid “Recolzament visual”’
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Annex — 28: Exposicid “Aprenent a menjar”’

3 _Assegurar un entorn controlat
=Condicions de entorn:
© Sense molta cirrega emocional ni amb molt soroll
© Evitar objectes distractors
© Primer menjar en un entorn amb un familiar §
després amb la resta d*aquests
® Ubicacid a la tala
o Nens inguiets i que s'aixequen de la taula —
cantonada (paret — infant- adult)
5. Prioritzar els objectius proposats
= No abordar varies coses n fa vegads (demanda excessiva)

= Tstablir una jerarquia dels objectius

6.

116

—

Finalitzar “I’hora de menjar™ mostrant el plat buit
Els familiars també sho hauran d'scabar tol

Ter saber que I'hora de menjar acaba quan no queda
‘menjar en cl plat

Ajustar ¢l menjar e 'infunt per a que s'ho acabi

Evitar acoés a aliments preferits abans de menjar

No donar una nova cullerad fins que no hagi tragat
Per o crear un hibit d’acumular el menjar a la boca
Uil ofrir aigua facilitant la deglucié (inclis la poden
wtilitzar per no notar tant el sabor dels aliments)
Altemar un now aliment smb un que els hi agradi (pe.

patates...)

= NS

N i /.



Cornisa: NAIXEMENT D’UN FILL AMB AUTISME 117

\_/ - C. Problemes per tolerar els canvis
< o
© HIPERSENSIBILITAT
* It Fer una llista dels aliments que provoguen rebuig
= 20, Amb Ia llista voure qué hi ha cn comi
» 3t Canviar la forma de cuinar (pot afavorir el provar nous aliments)
= Si hi ha problemes amb un color > posar colorant del color resistent & un aliment que 1 agradi
e
v \od ( (A‘l}usn. 2004) |
= A /

) "o =
\_/ , ~
~ NOMES MENJA UNES MARQUES D’ALIMENTS

= Anar variant la procedéncia dels aliments (comprar-los a diferents llocs)
= Si (& una lixaci6 per algun aliment & Barrcjar-lo amb altres d*altres marques

= Canviar els empaquetarges dels aliments, posar els “nous” en els que els hi agraden
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Annex — 29: Estructura de la sessidé 9 — Aprenent a conviure 11
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Annex — 30 : Exposicido “Controlant els esfinters”
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Annex — 31: Exposicid “Adquirint els habits de la son”
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Annex — 32: Estructura de la sessi6 10 — Aprenent a conviure 11
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Annex — 33: Exposicidé “Pors i fobies”
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- N
\._/ Q
Important Anar augmentant gradualment Ia proximitat i el temps ds de I'aparell, fins
arribar a la situaci6 on tolerard el soroll
El programa tindra éxit quan no s‘impedeixi realitzar Ia tasca de neteja, per tant, i
'infant pot estar a I'habiacié escoltant misica o necessiti estar-hi en una altre.
v\ 9
) i\ /
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Annex — 34: Exposicid ‘“‘Satisfent les necessitats basiques”
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Annex — 35: Estructura de la sessi6 11 — Aprenent a conviure IV
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Annex — 36: Exposicid ‘“Conductes problematiques”

| S , ~
«’/ ° INTRODUCCIO

* Les conductes problematiques, com sortir corrents pel carrer o cridar davant d*una situacié nova,

influcixen de manera directa a la dinamica familiar i les activitats quotidianes
» Provoquen un desgast emocional i aillament social

* La abséncia de trets fisics que indiquin alguna discapacitat, la forma d’aparicié del trastorn i la
preséncia d'algunes caracteristiques especials, fan que la societat no comprengui les conductes de

P'infant (tendint a elaborar interpretacions errdnies sobre la causa i Norigen d"aquestes)

o Ex: relacionar les conductes amb una mala crianca o mala educacid (culpabilitzant als progenitors)

</
A

v W/ )

- =7

rdre el Gontrol (tranquil, to de veu seré,  10. Utilitzar recolzaments visuals per anticipar ¢l que

Uenguatge senzl i directe per ajudar a I'infant a passard, la conducta que s'espera d'ells i la que-b

“ regular-se) i o G
o Molt important, la que la conducta de I'aqult 1 Explicartlamb claredat el que s'espera della (al

R v intice saber qué han de fer, és més ficil que aparcgui la

conduecta adequada)
7. Practicar regularment les estratégies escollides

o Si imicament remyem, no obtindrem cap canvi
per afrontar una situacio dificil

Hem de “prohibir-Ji” la conducta inadequada i
‘mostrar-li alguna conducta alternativa que pugui
d’aconseguir realitzar

8. Plantejar metes realistes i relativament facils

9. Intentar que el treball de la conducta comporti 12, Anticipar-nos a les conductes inadequades per
alguna cosa gratificant per I'infant (motivant la poder evitar el comportament erroni. proposant
seva col-laboraci6 i disminuint la seva frustraci6) conductes allernatives

AR )
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Annex — 37: Exposicid “‘Estimulant el joc”
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- —
4. US FUNCIONAL DELS OBJECTES o

—

Finfants amb autisme > utiliven els ohjectes de forma peculiar: interessant-se per les parts d"aquest,

ignarant el seu tis convencional. x: donar voltes a les rodes d'un cotxe en comptes de fer-lo rodar

* Estimular ¢l joc funcional = comengar pels objectes que amb ¢l seu s producixi una conseqiiéneia evident.

Fxemple: prémer wna tecla i que s'encengi wn fm o s o
* Hem d'judar a que cxplor tot el que es pot fer amb la joguina, ovitant una conducta repetitiva

* Progressivament anirem ensenyant noves formes adequades d'utilitzar altres objectes en el seu context

habitual i després. els tornarem a ensenyar fora daquest

= Possibls abjectes por censcnar el scu is: raspall de dents, suspatl cobell, cobents, pofsercs, guanss, hufandes,

Hanterna..

* Si al ensenyar-li com utilitzar un objecte, no ens imita, podemagalur-i a mi per ajudar-li )
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Annex — 38: Estructura de la sessi6é 12 — Convivint amb ’autisme
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Annex — 39: Questionari Valorant el programa

Convivint en un mon propi

Valorant el Programa: “Convivint en un mon propi”

A continuacid es presenten unes afirmacions en les que heu d’indicar el vostre grau de

satisfaccid en funci6 al programa que heu estat realitzant aquests mesos.
1 = Totalment en desacord; 2 = Desacord; 3 = D’acord; 4 = Totalment d’acord.

1. Elprograma m’ha estat de gran utilitat:
ol o2 o3 o4
2. L’espai on s’han realitzat les sessions, en general, han estat adequats:
ol o2 o3 o4
3. Les activitats que he realitzat m’han fet reflexionar sobre mi mateix/a i la situacié en
la que em trobo:
ol o2 o3 o4
4. Les activitats que he realitzat han facilitat ’expressio dels meus sentiments:
ol o2 o3 o4
5. La metodologia utilitzada ha estat adequada :
ol o2 o3 o4
6. Les persones encarregades de realitzar el programa estan qualificades per realitzar
aquesta tasca:

ol o2 o3 o4
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7. En general, el meu grau de satisfaccié amb el programa ¢és bo:
ol o2 o3 o4

= Destaca el que més t’hagi agradat del programa:

= Defineix el programa en 3 paraules:

= De que t’ha servit realitzar aquest programa?

= Destaca quins aspectes hauriem de tindre presents per futurs programes:

= Recomanaries el programa a algii? Per que?
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Declaracio d’autoria

"Declaro que aquest treball és original 1 ha estat realitzat per mi mateixa, sense haver fet
servir altres fonts o ajudes diferents a les referenciades. També he assenyalat la

procedencia dels fragments literals, o de contingut, que he pres de tercers”

Ariadna [llan Trullols



