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La FUNDACIO PRIVADA CONGOST, constituida 'any
1984 per pares amb fills autistes i per persones sensibilitzades
ger aquest problema, té com a finalitats, entre d’altres, vetllar pel

on funcionament de les entitats sense afany de lucre dedicades
a trobar solucions al problema de I'autisme, ajudar-les economi-
cament i exercir la tutela de les persones afectades que ho neces-
sifin.






PROLEG

En el treball Aportacions per a un estudi técnic sobre els autistes
adults severament afectats, realitzat l'any 1987, escrivien un proleg
on literalment déiem:

«Fa un any que celebrirem el 108. aniversari de la fundacié de
CERAC i APAFACC 1 en cal destacar la realitzacié d'una Setmana
d'estudi de I’Autisme ¢ Psicosis Infantils i Pedicio del libre titulat
Autisme: realitat o mite.

»En els actes commemoratius vam fer ressaltar que, més que el final
d'una etapa, allo que I'aniversari representava era el comengament
d’una de nova, en la qual entrivem de ple dins la problemadtica de la
persona autista adulta; aixo vol dir: tot el que representa Uatencié d'a-
questes persones quan arriben en aquesta edat 1 ja no poden ser tracta-
des com a escolars, siné que entren en el mén del treball i en un camp
de possibilitats personals que cal potenciar al maxim.

»Aquests problemes, junt amb d’altres de tipus familiar (la progressi-
va impossibilitat d’atendre les necessitats dels autistes, la futura absén-
cia dels pares, etc.), fan que calgui crear un ambient fisic on sigui possi-
ble desenvolupar una tasca de caire assistencial, laboral i terapéutica, la
qual requereix altres espais fisics (residéncies, habitatges) que satisfacin
aquestes necessitats i afudin a assolir la integracié de la persona autista
adulta com a tal dins la societat.

»Per poder assumir I'organitzacié de la vida d’aquestes persones en



Pesmentada etapa, calia disposar d'un estuds técnic que permetés pla-
nificar els serveis gue necessiten per poder viure amb una qualitat
humanament digna.

»El Dr. Josep Rom i el Sr. Francesc Cuxart, de UEquip técnic de
CERAC { APAFACC, han realitzat un treball que €s una aportacid a
un estudi técnic sobre els autistes adults severament afectats. Lestudi
té com a base una andlisi de Pautisme infantil i les seves diferéncies
respecte a d'altres quadres molt semblants. Sobre aquesta base, s'ocu-
pen després de la peremptoria i complexa problematica de l'autista
adult i tota la seva tipologia, en estreta relacié amb Pevolucid des de la
infancia. Avui presentem Pesmentat treball com a inici d'un seguit de
molts altres que esperem que vagin fent tots els professionals que
tenen experiéncia en aquest tema, encara que sabem que representa
un esforg dedicar hores de treball a aquest afer, pensem que realment
la tasca s'ho val, perqué repercutird en una millora en la vida d’aques-
tes persones.

»Entre les caracteristiques més importants que bem de tenir en
compte a I'bora de fer una planificacié de la sindrome del autisme, cal
destacar-ne: ‘

1r. La gravetat mateixa de la sindrome
2n. El cardcter irreversible

3r. La permanéncia

4t. La gran capacitat de regressio

»El quart punt, o sigus, la gran capacitat de regressio, és o pot ser el
que s'oblida més sovint en crear serveis per a les persones adultes
autistes. Ben sovint ens preocupem desmesuradament d’aconseguir
millores durant Hur infancia i adolescéncia, pero no planifiquem res
amb vista a una continuitat en Pedat adulta, i oblidem que el que hem
aconseguit serveix de ben poca cosa si no preveiem la regressio que
poden sofrir aquestes persones en arribar a adults. Per tant, cal posar
molt d'interés a remarcar la transcendéncia d’aquest punt en progra-
mar les activitats i, aixi mateix, no es pot oblidar la importincia del fet
que el treball dels autistes tingui unes connotacions i una finalitat
terapéutiques, a més de les que pugui tenir laboralmenty.



Hem arribat a Pany 1995 i pensem que les idees exposades contt-
nuen tenint plena vigéncia. Han passat set anys i, a més de Uenriqui-
ment de UEquip técnic amb la incorporacié del Dr. Jordi Folch, l'expe-
riéncia continuada en el camp de Pautista adult ens ha estimulat a la
presentacié d’aquest nou treball en qué es deixa patent que el que fa
tan sols set anys ens formuldvem com a bipotesis de treball avui ja sén
fites aconseguides i recomanacions basades i contrastades per I'expe-
riéncia dels serveis de la Garriga gestionats per les entitats APAFACC
(Associaci de Pares amb Fills Autistes i Caracterials de Catalunya),
CERAC (Associacié del Centre Especialitzat en Reeducacio
d'Autistes ¢ Caracterials) i ASEPAC (Associacié Pro Persones amb
Autisme de Catalunya).

Esperem que aquest treball serveixi d’estimul a tots els que —fami-
lies i técnics— ens trobem implicats en la problematica de lautista
adult amb lobjectiu primordial d'una millora de la seva qualitat de
vida.

Joan ROCA i MIRALLES

President
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1. AUTISME: CONCEPTES GENERALS

Definicié i aspectes descriptius

L'any 1943, el psiquiatre nord-america Leo Kanner, a partir de
I"observacié sistematica d’onze nens, féu la primera descripcié de la
sindrome que ell mateix anomena autisme infantil,

De tots els trets psicopatoldgics que presentaven aquest grup de
nens, els que Kanner consider fonamentals per a la definicié del
trastorn eren, entre d’altres, els segiients: la manca profunda de
contacte afectiu amb la resta de persones; el desig obsessiu d’inva-
riabilitat, i el mutisme o llenguatge sense caricter comunicatiu
(Kanner, 1943). Més tard, el mateix Kanner féu una acurada des-
cripcié de tota una simptomatologia secundiria també present en el
comportament d’aquests nens.

A partir del treball inicial d’aquest psiquiatre s’inici3, arreu del
mén, un alt nombre d’estudis al voltant de la sindrome de 'autisme,
amb el resultat d’una gran diversitat d’interpretacions, definicions i
descripcions,

Avui, una de les definicions més utilitzades és la del DSM-IV
(APA, 1994), que defineix I'autisme per:

A.1.- Un deteriorament qualitatiu en la interaccié social.

A.2.- Un deteriorament qualitatiu en la comunicacid.

A.3.- Un repertori restringit, repetitiu i estereotipat de conductes,
interessos i activitats.

B.- Els retards o trastorns en una de les segiients irees, com a
minim amb una aparicié anterior a I’edat de tres anys: interaccié
social, llenguatge (tal com és utilitzat en la comunicacié social) o joc
simbolic o imaginatiu,

Clinicament, I'autisme és un quadre molt heterogeni a causa de
les grans diferéncies interindividuals en relacié amb tres aspectes:
els simptomes fonamentals (A1, A2 i A3), els secundaris i el quo-
cient intel-lectual.

En relacié amb la patologia fonamental o nuclear, Uslteracié en la
interacctd social és facilment observable en tots els individus autis-
tes, fins i tot en edats ben primerenques. De nens, contrariament al



que s’esdevé entre persones normals, els autistes no manifesten una
conducta clara i persistent d’afecci6 envers la mare i els adults en
general, per la qual cosa es podria parlar d’una manca d’establiment
de les primeres relacions. Es normal que el nen amb autisme infantil
durant el primer any de vida no presenti conductes anticipatories
com aixecar els bracos perqué I'agafem o manifestar alegria en veu-
re el biberé. Més tard, no acostumen a anar al darrere dels seus
pares quan son a casa ni busquen el seu consol quan s’han fet mal o
es troben malament. El contacte visual —conducta d’aparicié molt
primerenca en infants normals—, i sobretot la coorientacié visual,
també estan molt alterats en els casos d’autisme.

D’altra banda, és ben cert que aquestes conductes no s6n exclusi-
ves d’aquest trastorn i que en quadres d’abandonisme o sindromes
hospitaliries també sén presents. Perd també és veritat que per a un
clinic amb experiéncia no és dificil observar caracteristiques dife-
rencials en I'aillament social que es manifesta en aquests quadres en
relacié amb el de 'autisme.

Per comprendre els diferents graus d’afectacié en aquest aspecte,
pensem que és interessant, malgrat el seu esquematisme, la classifi-
cacié de Wing i Attwood (1987), en qué els autistes sén dividits en
aillats, passius i actius perd estranys. Els aillats foren aquells indivi-
dus que no presenten iniciatives espontanies de relaci6 interperso-
nal i que rebutgen les aproximacions dels altres. Els passius foren
aquells que tampoc no inicien el contacte, perd que accepten les
relacions (sempre que s’estableixin a uns nivells significatius per a
ells). I, finalment, els actius pero estranys foren els que manifestarien
iniciatives espontanies de contacte i que també acceptarien la
interaccié provinent dels altres, perd sempre amb una manca d’em-
patia i un marcat caracter unidireccional en les interaccions perso-
nals. Amb l'edat i, sobretot, amb un tractament adequat, és molt
habitual que els autistes aillats esdevinguin passius; perd, en canvi,
en molt poques ocasions aquests darrers esdevenen actius pero
estranys.

La problemitica de la comunicacié en aquesta sindrome no fa
referéncia tan sols al retard i al grau de desenvolupament de les
capacitats lingiiistiques, sin6 que alld que caracteritza precisament
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el llenguatge de 'autisme sén els trastorns a desenvolupar-lo i a ser-
vir-se’n com a element de comunicacié.

Les alteracions en el desenvolupament del llenguatge sén visibles
en conductes pre-lingiifstiques, com és la imitacié social. Aquests
nens no acostumen a participar en jocs d’imitacié simples —picar de
mans—; no fan «adéu» amb la ma, no assenyalen amb el dit. Tampoc
no és freqiient la utilitzacié correcta de les joguines ni el desenvolu-
pament dels jocs de simulacid.

En els casos en qué apareix el llenguatge parlat és abundant la
preséncia d’ecolilies, tant immediates com diferides, També &s
caractetistica la inversié pronominal «tu» per «jo», molt relaciona-
da amb 'ecolalia. A part, com ja hem apuntat, la utilitzacié del llen-
guatge amb finalitats comunicatives és molt limitada en els autistes
i, si els comparem amb nens normals del mateix nivell de desenvolu-
pament lingiiistic, podem observar que parlen molt menys,

Es important de remarcar I'abséncia d’interaccié reciproca, de
veritable conversacié, en la conducta verbal dels autistes. Es podria
dir que no parlen «amb una personax, sind «z una persona.

Una idea de la gravetat de I’alteracié en aquesta irea ens la pot
donar el fet que al voltant del 50% dels subjectes amb aquest tras-
torn no posseeixen llenguatge verbal. D’altra banda, tal com passa
amb la interaccié social, també ens trobem amb nivells molt diver-
sos d’afectacié. Des d’individus que no presenten cap tipus de codi
lingiifstic i amb una comprensié quasi inexistent, fins a subjectes
amb un llenguatge verbal formalment correcte i amb una bona com-
prensié, en els quals les alteracions estan relacionades amb els
aspectes pragmatics i/o suprasegmentals de I'expressi6 lingiiistica.

La patologia secundiria de I'autisme és molt amplia i, com ja hem
afirmat, pot variar molt d’un cas a l'altre. En els subjectes més afec-
tats son freqiients la hiperactivitat (sobretot durant la infancia) i les
estereotipies motrius, i, durant els primers anys i/o en els no trac-
tats, ho sén les crisis d’agitacié, la baixa tolerincia a la frustracié,
Pautoagressivitat i els trastorns del son. En els de nivell més alt sén
habituals les estereotipies verbals, les conductes obsessives i la baixa
tolerancia a la frustracié.
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En relacié amb la snzel-ligéncia d’aquestes persones, contraria-
ment al que afirmen certs mites, en la major part dels casos 'autisme
comporta una deficiéncia mental associada. Inicialment, Kanner
opinava que els nens autistes tenien una intel-ligéncia normal i que
llurs incapacitats eren la conseqiiéncia del trastorn autista.
Posteriorment, s’ha demostrat de manera concloent que aixd no
és cert i que la majoria de persones afectades d’autisme (70-80%)
presenten un Q.I. bastant inferior a la mitjana de la poblacié
general.

Anibats en aquest punt, hem de fer esment d’una classificacié
d’aquesta poblacié, basada en la intensitat dels simptomes fona-
mentals i en el Q.1., i que és ampliament utilitzada. Aquesta classifi-
cacié divideix els autistes en severament afectats —els que presenta-
rien una patologia autista molt important i una deficiéncia mental
severa o profunda— i de nivell alt —és a dir, aquells que manifestarien
uns nivells de patologia menys acusats i un Q.I. normal o correspo-
nent a una deficiéncia mental lleugera o moderada.

Respecte a la prevalenca de la sindrome, hem de dir que les xifres,
tot i variar en funcié dels criteris diagnostics utilitzats, oscil-len
entre dos i cinc casos per cada 10.000 naixements. Perd si a aquests
subjectes els afegim aquells que presenten tan sols algun tret autista,
les prevalences augmenten fins a quinze o vint casos per 10.000.

Pel que fa a la distribucié per sexes, 'autisme és molt més fre-
giient en el sexe masculf que en el femeni, en una proporcié de tres
o quatre.

El problema de Petiologia de I'autisme, en els moments actuals,
no esta resolt del tot, Originariament, és a dir, en els anys posteriors
a la primera descripcié de la sindrome i seguint les idees de Leo
Kanner en aquest aspecte, es considerava que les causes de la sin-
drome eren de caricter psicogen, o sia, ambiental. Aquesta teoria
posteriorment i progressivament ha estat desmentida per les investi-
gacions bioldgiques en aquest camp, que, si bé no han aconseguit
identificar encara la causa o causes concretes d’aquest trastorn, si
que han fet palesa 'existéncia d’una alteraci6 de tipus organic en el
seu origen. La descripcié de I'autisme com a entitat diferent d’altres
trastorns psicologics d’inici a la infincia ens porta a la qiestié del
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diagnostic diferencial. En primer lloc, hem de diferenciar aquesta
sindrome de la deficiéncia mental, En el quadre segiient veurem les
discrepancies més notables entre I'una i 'altra:

Autisme infantil  Deficiéncia mental

Problemes de conducta Moltfreqiientsi  Poc freqiients

amb persones i objectes  sempre greus

Habilitats espectals Bones habilitats ~ Poc freqiients
motrius
Bona memoria Poc freqiient
mecanica

Desenvolupament motriu Generalment Generalment
normal retardat

Alteracions Infreqiients Relativament

morfologiques freqiients

Contacte afectiu Manca de contacte Manca de contacte
molt infreqiient

Proves psicométriques  Perfils Perfils harmdnics
discordants generalment

Respecte al trastorn desintegratiu de la infincia, segons els crite-
ris de la DSM-IV (APA, 1994), la diferéncia amb I’autisme es troba
en el fet que per diagnosticar-la cal un periode de desenvolupament
aparentment normal (no inferior a dos anys) i una pérdua posterior
i clinicament significativa d’adquisicions prévies.

En el cas de 'esquizofrénia infantil, trobem diferéncies amb 'au-
tisme respecte a 'edat d’aparicid, que en aquest cas es produeix ala
segona infancia; en I'alteracié de I’afectivitat, ja que en 'esquizofre-
nia infantil no és tan greu; i en els trastorns del llenguatge, tampoc
tan importants com en I'autisme.

En relacié amb la disfasia receptiva del desenvolupament, les
diferéncies respecte a I'autisme les trobem en la preséncia, en el pri-
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mer cas, de llenguatge expressiu no verbal (mimic i gestual) com;:
plex, un contacte interpersonal molt menys afectat i un desenvolu-
pament molt més important del joc imaginatiu i simbdlic (Bartak i
col.,, 1975).

Tal com hem comentat anteriorment, els nens amb antecedents
de privacions psicoafectives poden presentar certs trets similars a
I’autisme: conductes d’aillament, incomunicacid i estereotipies
motrius. Aquests fets poden dificultar, de primer moment, el
diagnostic diferencial, De totes maneres, amb el temps la resposta
clarament positiva d’aquells als tractaments psicologics permet
descartar el diagnostic d’autisme. Aix{ i tot, en aquells casos en qué
la deprivacié psicosocial s’associa a una deficiéncia mental, dife-
renciar una entitat de 1’altra pot ser molt més laboridés (Rutter,
1981).

El tractament de les persones amb autisme

Es logic i raonable que els objectius de tractament i les estratégies
d’aprenentatge han de derivar d’un coneixement aprofundit de les
caracteristiques dels trastorns que comporta aquesta sindrome. I
volem remarcar que aquestes caracteristiques sén prou diferents
respecte a les de la deficiéncia mental, perqué les formes de tracta-
ment d’aquest col-lectiu no siguin sempre aplicables al de ]’autisme.

Fonamentalment, les persones amb autisme pateixen un trastorn
greu del desenvolupament que afecta la cognicid, I'afectivitat, la
comunicacié i la socialitzacié. Aixi, doncs, aquesta sindrome pro-
voca un desenvolupament retardat perd, al mateix temps, desviat
en certs aspectes.

Pel que fa als aspectes cognitius, les capacitats més conservades
dels nens autistes les trobem en la meméria mecinica i en les tas-
ques viso-espacials i d’analisi-sintesi (trencaclosques), mentre que
els deficits més greus estan relacionats amb el pensament simbalic,
'abstraccié ila conceptualitzacid.

Es també fonamental saber que els autistes presenten trastorns
greus de I'atencid, la motivacié intrinseca (és a dir, la que prové de
la mateixa persona i no pas de factors de I'entorn) i la imitacié.
Aixd, com és logic, representa un gravissim handicap pel que fa als
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aprenentatges i fa necessaria la posada en marxa d’unes estratégies
educatives de caracter molt especific.

Per contrast, en la deficiéncia mental ens trobem, en general, amb
un retard més harmonic en totes les arees, sense «illots» d’habilitats
especials ni déficits tan greus en els aspectes que hem anomenat sua-
ra.

El problema de la comunicacié en 1’autisme no és —com en el cas
de la deficiéncia mental- un problema tan sols de retard en les capa-
citats lingiiistiques. En I’autisme ens trobem amb un trastorn global
de la comunicacié que va des del llenguatge mimic i el gestual fins a
la parla. Com ja hem apuntat, els nens autistes presenten problemes
en tota una série d’habilitats pre-lingiiistiques (imitacid, joc simbo-
lic, etc.). Per aixd, el tractament del llenguatge no pot tenir, com en
el cas de la deficiéncia mental, un abordatge de caricter logopédic,
siné que s’ha d’afrontar d’una manera global i amb unes estratégies
d’aprenentatge completament diferents, com ara el desenvolupa-
ment de sistemes alternatius de comunicacié.

En la socialitzacié ens trobem que, mentre que les persones amb
deficiéncia mental —cadascuna segons les seves capacitats— mante-
nen una relacié amb els altres fins al punt que podem afirmar que,
en general, sén persones «sociables» —i per tant en ells el grau de
socialitzaci6 és un problema de capacitats—, en el cas de I'autisme
ens trobem ja de bon comengament amb una incapacitat per esta-
blir les primeres relacions, i aixd provoca, posteriorment, una
manera ben particular de relacionar-se amb els altres, caracteritzada
per la manca de perseveracié en el contacte i per aillament. Aixd,
com és ldgic, comporta greus problemes en el desenvolupament
dels processos de socialitzaci6 i obliga a un enfocament molt especi-
fic de tractament.

A més dels deficits i trastorns en la cognicié, en la comunicacidila
socialitzaci6, els autistes manifesten unes formes de comportament
caracteritzades per la rigidesa, les estereotipies i la inflexibilitat.
Aixo provoca, entre molts d’altres problemes, la dificultat de gene-
ralitzacié dels nous aprenentatges a d’altres situacions. Aquest fet,
conseqiiéncia de 1'abséncia d’un veritable procés d’aprenentatge,
no és normal que es doni en el camp de la deficiéncia meatal, en el
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qual, com en molts altres aspectes, la capacitat d’aplicar els apre-
nentatges quan cal és una qiiesti6 de nivells intel-lectuals.

Finalment, i encara que no sén problemes exclusius de I'autisme,
aquestes persones presenten, amb molta més freqiiéncia i gravetat
que els deficients mentals, trastorns conductuals que ja hem esmen-
tat, com hiperactivitat, crisis d’agitacié, baixa tolerincia a la frustra-
cié o autoagressivitat. Tots aquests problemes sén molt interferents
amb qualsevol procés d’aprenentatge i obliguen a desenvolupar
estratégies terapéutiques per tal d’eliminar-los o, si més no, dismi-
nuir-ne la importancia.

La conclusié que podem treure del que hem exposat és que en el
tractament de I'autisme no es pot aplicar la metodologia que és vali-
da per ala deficiéncia mental.

L’abordatge terapéutic i de tractament en el camp de I'autisme, a
causa de les caracteristiques particulars d’aquesta afeccid, difereix
en relacié amb el de la deficiéncia mental en aspectes guantitatius
—puix que el nombre de personal qualificat ha de ser molt més alt—i
qualitatius, ja que, com hem demostrat, les pautes psicopedagdgi-
ques han de tenir uns trets molt particulars.

A tot aixé hem d’afegir que, entre la sindrome de Pautisme i la
deficiéncia mental, caldria establir una altra diferéncia: mentre que,
arribat a I'edat adolescent o adulta, el deficient mental tractat ade-
quadament des de la infantesa estabilitza les seves possibilitats de
socialitzaci6 i adaptacié —amb la qual cosa només requereix un fac-
tor ambiental—, I'afectat de la sindrome d’autisme, arribat en aques-
ta mateixa edat, es veu permanentment sotmés a una possibilitat de
regressi6 i complicacions si, amb un caricter continu, no se li apli-
quen uns métodes terapéutico-pedagogico-laborals actius.

La familia de la persona autista

Es ben sabut que la preséncia d’un fill amb una malaltia greu i
cronica és un factor provocador d’estrés, també cronic, en la familia
afectada. En relaci6 amb P'autisme, s’ha demostrat que aquest estrés
pot arribar a nivells molts alts i que, en comparacié amb altres psi-
copatologies, com la deficiéncia mental, pot ser més greu (Holroyd i
McArthur, 1976). Aquestes diferéncies sén degudes, probablement,
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a les caracteristiques propies de I'autisme, tant pel que fa a la forma
d’aparicié com a la simptomatologia i 'evolucié.

En el cas de la deficiéncia mental, els pares coneixen el diagnostic
en el moment del naixement del fill o al cap de pocs mesos; i aixd a
causa de la preséncia d’una alteracié cromosdmica (ex. sindrome de
Down), d’un important retard en el desenvolupament psicomotor o
de signes neuroldgics associats (ex. crisis comicials).

En canvi, en I'autisme, sobretot quan no hi ha signes neuroldgics
associats, es presenta un periode variable de temps (des que els
pares comencen a observar anormalitats en el fill, fins que és diag-
nosticat), durant el qual els progenitors s’han d’enfrontar al proble-
ma de tenir un fill amb greus alteracions del desenvolupament, perd
sense conéixer el diagndstic ni, per tant, el prondstic ni els possibles
tractaments.

D’alira banda el fet que el nen autista, sobretot quan és petit,
acostumi a tenir un fisic harmonic i també que en certes arees del
desenvolupament pugui presentar uns nivells que corresponguin,
totalment o quasi ho facin, a la seva edat cronoldgica (ex. desenvo-
lupament motor), pot provocar dubtes importants en les families
respecte a la gravetat real de I'alteracid.

En un altre sentit, i en els casos en que 'aparici6 del quadre es
produeix després d’un periode de normalitat, I'afectacié dels pares
és, 16gicament, encara més important.

Un fet diferencial significatiu respecte a altres quadres és que els
trastorns de relacié i de comunicacié caracteristics de I'autisme con-
verteixen aquests nens en «poc humans» i, per tant, «poc recom-
pensants» per als pares, fet que pot provocar una relacié mare-fill
frustrant (DeMyer, 1983; Wing, 1983). I també s’ha de fer esment
que les greus alteracions de conducta que presenten els autistes,
amb tanta freqii®ncia i com ja hem esmentat, constitueixen, sens
dubte, un element que fa augmentar els nivells familiars d’estres.

Dins P'estudi del grau en qué un fill autista afecta la familia és
important coneixer els factors de risc, tant com els factors protec-
tors de I'estrés parental. En un recent treball de recerca sobre les
families amb fills autistes, elaborat a Catalunya (Cuxart, 1994), el
factor de risc més important en relacié amb les variables del fill
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autista el constituia un quocient intel-lectual baix. Aixo significa
que el nivell d’estrés dels pares era, en aquest cas, inversament pro-
porcional al quocient intel-lectual del seu fill autista. També es va fer
palés que el suport social anomenat «informal» (parents, amics,
veins) i el fet que la mare tingui una feina remunerada fora de casa
tenen un paper molt important com a factors protectors davant
Iestrés.
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2, PAUTISTA ADULT
2.1 LA PROBLEMATICA DE LAUTISTA ADULT
2.1.1 Planificacié i organitzacié

Qiiestions fonamentals

Es una tasca dificil pretendre d’elaborar o d’exposar uns concep-
tes per centrar la problematica de les persones autistes severament
afectades que, havent superat ’edat de la infancia i ['adolescéncia,
han esdevingut o esdevindran adults amb la problematica personal,
familiar i social que el fet comporta. _

Abans d’intentar formular un projecte de planificacié per a I'es-
devenidor de I'autista adult severament afectat (o profund), cal
prendre unes decisions que considerem fonamentals.

—No confondre ni assimilar I'autista profund o severament afec-
tat amb el deficient mental profund.

—Lautista, per les caracteristiques del seu quadre, tot i que ’afec-
tacié de la seva intel-ligéncia pot ser també molt greu, és tributari
d’unes necessitats assistencials molt diferenciades de les del defi-
cient mental profund. Per aquesta raé, és més adient parlar
d’«autistes severament afectats» que no pas d’autistes profunds,
per tal de diferenciar-los dels deficients mentals profunds, especial-
ment en arribar a joves i adults.

~El deficient mental profund requereix un plantejament destinat
a satisfer basicament necessitats assistencials i de custddia de mane-
ra podriem dir-ne «passiva».

—Lautista severament afectat és tributari d’una planificacié amb
criteris assistencials i terapéutics «actius» que comportaran tota
una organitzacié diferent,

—Creiem convenient deixar de parlar d’«autisme infantil» pel
sentit restrictiu del terme, i referir-nos a la «sindrome de I'autismes,
ja que els afectats quan esdevenen adults segueixen essent autistes.

-Destaquem, amb vista a una planificacié assistencial, que les
caracterfstiques més significatives de la sindrome de 'autisme sén,
a part de la gravetat, la permanéncia, la irreversibilitat en el decurs

19



de tota la vida (que no és ni menys ni més llarga que la de la resta de
persones) i la seva gran capacitat de regressic si, permanenment, no
es manté una planificacié assistencial-terapéutica idonia.

—També, amb vista a una planificacié assistencial, pensem que, de
manera ben clara, cal establir diferéncies entre els afectats de la sin-
drome fins a 'edat de ’adolescéncia, els que han esdevingut joves
i/o adults i els que ho esdevindran, perqué cada grup té unes neces-
sitats diferents.

Aquesta diferenciacio6 la considerem fonamental, ja que ens orien-
ta a proposar dos tipus generals de planificaci6, justificats per les
necessitats educatives-terapéutiques-assistencials respectives.

En la infancia i I'adolescéncia, les idees rectores per a establi-
ment d’una veritable planificacié assistencial idonia han de partir
d’uns acurats criteris diagndstics clinics i terapeutics, amb la finali-
tat de donar a cadascun dels afectats, a partir dels esmentats
diagnostics, la millor assisténcia terapéutico-pedagogica i aconse-
guir el maxim desenvolupament dintre de 1’edat evolutiva.

En arribar a I’edat adulta —passades ja les etapes evolutives que
caracteritzen la infancia autista amb les seves possibilitats de millo-
ra, estancament i/o regressié i aparicié o no aparicié de patologia
sobreafegida, segons els mitjans terapéutics i pedagogics emprats—,
les idees rectores han de basar-se, no tant en é€ls criteris diagnostics
clinico-terapeutics primordials per aconseguir les esmentades evo-
lucions positives esperades en aquest periode, com en la idea d’uns
criteris assistencials i de treball {ocupacié), aplicats sempre, no sols
partint d’una visi6 assistencial-productiva i de possibilitats d’adap-
taci6 socio-familiar i ambiental. Perqué puguin ser profitosos els
criteris assistencials i de treball (ocupaci), han de ser aplicats sem-
pre com a elements que constantment requereixen una inspiraci6
clinico-terapéutica per evitar, com déiem en V'apartat anterior, el
que constitueix una de les caracteristiques importants de I'afectat
de la sindrome autista: Jz gran capacitat de regressio.
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Motius que justifiquen ’exigéncia d*una planificacié urgent per als
autistes adults severament afectats

L'abséncia actual de cap planificacié adient.

A la pregunta: on hauriem trobat fins no fa gaire quasi tots els
afectats de la sindrome de I'autisme en grau sever i adults, diagnosti-
cats o no diagnosticats a la infancia o I'adolescéncia?, la resposta
seria taxativa:

«Emmagatzemats als pavellons de profunds de qualsevol establi-
ment psiquiatric que encara, de grat o per forga, els admeten, en
tenen cura i els assisteixen, malgrat que només sigui a nivells d’e-
xisténcia minima i quasi vegetativa; convivint amb tots els altres
que, amb la denominacié de “profunds”, del tipus que sigui, consti-
tueixen el cul de sac on només regeixen els criteris assistencials
minims.»

Potser se’ns diria que aquesta resposta taxativa no és universal o
generalitzable a tots els casos. No tots els autistes adults severament
afectats estaven en magatzems psiquiatrics, puix que hi havia algu-
nes excepcions —diguem-ne «honroses»—, que persistien, malgrat
tot, i els mantenien en llurs ambients familiars contra totes les
adversitats i problematiques.

Si bé aixd és cert, no creiem que es pogués parlar d’honroses
excepcions, sind que solament s’haurien d’haver considerat honro-
sos aquells familiars que, per evitar la radicacié dels seus afectats en
les condicions d’assisténcia d’aleshores, preferien dedicar-s’hi ple-
nament amb la rentincia a qualsevol tipus de vida personal, familiar,
social i fins i tot laboral,

A aix0 s’hi afegeix la problematica greu de desestructuracié de la
planificaci6 familiar i social, si tenim en compte que, en el si d’una
tamilia amb un autista, la dinamica pares-fill afectat no s’estableix
en circuit tancat entre ells, siné que sol haver-hi d’altres subjectes
(germans) dintre aquest grup familiar que es veuen greument afec-
tats a conseqiiéncia de la dinamica desestructuradora que comporta
la cura quasi impossible dins el nucli familiar d’un subjecte afectat
de la sindrome autista en grau sever.

Enfocades d’aquesta manera les coses i partint d’algunes «reali-
tats» encara actuals, malgrat que sigui molt cru de recongixer-ho,
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ens podriem preguntar si podem fer quelcom per superar les condi-
cions esmentades, sobretot si tenim en compte les exigéncies de
satisfer les necessitats minimes &tico-socials d’una atencié també
minimament digna, d’acord amb els principis fonamentals dels
drets humans, constitucionals i pensem cue, fins i tot, estatutaris.

Partint, doncs, d’aquesta necessitat de dret i acompliment dintre
d’una societat que es vol dir normalitzada, que considera que dintre
hi té un col'lectiu que s’anomena o que anomenem «autistes», que
per ells mateixos no poden assolir els esmentats drets, ateses llurs
limitacions, pensem que cal fer unes precisions, exposar les seves
problemitiques i intentar plantejar algunes de les condicions
necessiries per acabar del tot aquesta situacié.

S’ha de comencar a exigir el dret que tots siguin tractats com a
persones, malgrat ser autistes severament afectats.

Precisament perqué considerem que aquesta problematica és
important i gens facil de resoldre, el primer que cal que es produeixi
és una plena assumpcié, a nivell politic, de 'esmentada problemati-
ca. Aixd vol dir que no s’ha de donar una solucié per «sortir del
pas» davant d’unes necessitats apressades, siné que és primordial
que hi hagi una voluntat politica que ho pugui comprendre en tota
la seva dimensi6 i que senti la necessitat de donar-hi la resposta ade-
quada.

Sols a partir d’aquesta assumpcié politica ser2 possible de realit-
zar estudi complet de la problematica plantejada. I sols dels plan-
tejaments que es facin podrem esperar solucions amb organitza-
cions i decisions administratives adients (és a dir: no tan sols de
posar-hi pegats}.

Si no es fa una planificacié com cal, tots els esforgos esmergats en
deu o quinze anys de tractament (des de la infancia) poden no servir
de res, ateses les caracteristiques regressives dels afectats si no se’ls
tracta (no podem oblidar les caracteristiques d'irreversibilitat, per-
manéncia i regressié abans esmentades).

Regquisits per portar a terme una veritable planificacio

1.- Politica social de conscienciacié i acceptacié de I’esmentat
col-lectiu, i que hom assumeixi que, malgrat llurs trastormns, els autis-
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tes continuen essent persones que conviuen amb d’altres persones i
dintre una societat que es vol regir per exigéncies socials.

2.- Estudi i planificacié d’una politica assistencial global de la
problemitica actual i amb perspectives de futur.

3.- Decisions politico-administratives per poder-ho assolir.

4.- Planificaci6 de serveis (centres de dia, residéncies, de suport,
comunitaris —connexi6 amb la xarxa psiquiatrica—, etc.).

2.1.2 Possibilitats evolutives i necessitats terapéutiques

La nostra experiéncia en el tractament dels afectats de la sindro-
me de I'autisme i altres trastorns generalitzats del desenvolupament,
i com a EAP (Equip d’Assessorament Psicopedagogic) especific,
homologat per la Generalitat de Catalunya, de diagnostic, assesso-
rament i orientacid per a casos d’autisme i psicosis infantils, ens fa
plantejar, davant la problemitica d’una organitzacié terapéutico-
assistencial destinada a 'esmentat col-lectiu d’afectats, algunes con-
sideracions.

En arribar a I'edat de joves i adults, els criteris diferencials que
estrictament demanem per a una bona planificacié terapéutico-
assistencial en la infancia han de ser considerats d’una altra manera.
Hi ha una série de quadres que, per llur evolucié, han adquirit cer-
tes caracteristiques (ja sigui per la mateixa evolucié del trastorn,
perqué no s’ha tractat adequadament I'afectat o per les fallides en
tractaments realitzats), que fan necessaria una planificacié assisten-
cial semblant (laboral i social), amb criteris d'una supervisi6 clini-
co-terapeutica permanent, emmarcats dintre d’una teripia laboral i
ocupacional com a recurs principal.

La classificacié d’aquests quadres ’hem adaptada a la dels siste-
mes actualment més utilitzats (DSM-IV i ICD-10).

a. Autistes severament afectats

b. Autistes en principi no severament afectats, perd que, en no
rebre I'atencié requerida, han experimentat una regressié i es mani-
festen com els severament afectats tractats de fa temps.

¢. Deficients mentals no profunds, que molt aviat presentaren trets
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autistes i que per aixd ha estat impossible que evolucionessin en
funcié, tan sols, de la seva deficiéncia, malgrat haver rebut I'as-
sisténciai els tractaments adequats en centres de deficients o altres.

d. Deficients mentals no profunds que, per un procés sobreafegit
i/o consegiient (somitic o ambiental), no poden seguir els criteris
establerts de planificacié per a deficients.

e. Subjectes amb trastorn desintegratiu (abans dels cinc anys} que,
per dificultats de tractament o per 'evolucié del mateix quadre,
esdevenen adults amb problematica greu.

f Subjectes amb trastorn desintegratiu (després dels cinc anys) i
esquizofrénics infantils.

Aquesta féra la diferéncia respecte a la infancia, davant la qual
s’han de detallar més les caracteristiques diferencials entre els sub-
jectes, a fi de poder proporcionar els recursos educatius-terapeutics
idonis a cada cas.

Resum: possibilitats evolutives i necessitats terapéutiques
a, b. Autistes severament afectats - Programa per a autistes (PPA)
¢.  Deficients no profunds amb trets autistes primerencs - PPA
d. Deficients no profunds amb un procés sobreafegit
—Segons els resultats del tractament intensiu, PPA o programa
per a deficients.

e. Subjectes amb trastorn desintegratiu (abans dels 5 anys)
-PPA

f. Subjectes amb trastorn desintegratiu (després dels 5 anys) i esqui-
20frénics tnfantils - Tractament com a autistes de nivell alt.

—Per als autistes severament afectats i també per als deficients no
profunds amb trets autistes primerencs, s’ha de preveure un tracta-
ment especific i continuat al llarg de tota la vida, amb un perill clar
de regressi6 en el cas que es produeixin interrupcions en I'atencié.

—En el cas de deficients no profunds amb un procés sobreafegit i
segons els resultats del tractament, hauran d’integrar-se en un pro-
grama per a autistes o bé en un per a deficients.
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—En els trastorns desintegratius (abans dels 5 anys) cal tractar-los
com a autistes severament afectats.

-En els trastorns desintegratius (després dels 5 anys) i esquizofre-
nies infantils, en arribar a I'edat adulta els afectats podran ser trac-
tats com els autistes de nivell alt.

j|_2.1 -3 EBQUEMA DE NECESSITATS DELS ADULTS '-;—

Aulis'ss
Bavarament
afectats

1 fragtom
desintagratiu
primerenc

\ Tracile ™~

Terapla Taliers
ocupacional protegits

2.1.3a Explicaci6 de ’esquema de necessitats dels adults

—En arribar a U'edat adulta, als autistes severament afectats que
han estat tractats des de la infancia, els caldra continuar el tracta-
ment (treball ocupacional) en circumstancies adequades i amb un
manteniment del refor¢ continuat per evitar les regressions.
Lodgicament, la planificacié sera diferent de la de I’edat escolar, i el
tractament s’haura de portar a terme en institucions adequades que
permetin evitar I'internament psiquiatric i possibilitin la convivén-
cia en el nucli familiar mentre aixo sigui beneficiés a la persona.

—Els autistes severament afectats que no hagin estat tractats des de
la inféncia, amb independéncia que ja fossin severament afectats
des de I'origen o que ho esdevinguin a conseqiiéncia d*una abséncia
de tractament, presentaran una problematica més complexa. En
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artibar a I'edat adulta serd més complicat d’evitar-los I'internament
psiquiatric, i les institucions que els atenguin hauran de posseir una
organitzacié més complexa que en el cas dels autistes severament
afectats tractats des de la infancia. _

—Pel que fa als autistes 7o severament afectats —que inclouen les
quatre categories diagnostiques esmentades—, en el cas que hagin
estat tractats adequadament, en arribar al'edat adulta podran realit-
zar, sempre en condicions idonies, un treball de caire productiu.

T al contrari, els casos tractats des de la infancia, a 'edat adulta
hauran de ser tractats quasi com 4 autistes severament afectats, i la
seva problematica variara en funci6 de les caracteristiques del qua-
dre i del tractament i 'educacié anteriors.
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2.2 EL TRACTAMENT
2.2.1 Objectius generals

Davant de tot el que hem formulat fins ara, creiem que no és pas
una solucié facil fer un plantejament aprofundit a curt termini per
resoldre les necessitats que presenten 'autista i persones semblants
en arribar a 'edat adulta.

Hem invocat la nostra experiéncia com a técnics en organitzacié i
tractament de la complexa problematica de I’autista mitjancant un
treball quotidia i una formacié permanent per adduir raons que jus-
tifiquessin la necessitat d’'una programacié assistencial de 1’autista
adult. Creiem que, per I'esmentada experiéncia i per la nostra quali-
tat de técnics, hauriem de formular suggeriments valids que pogues-
sin orientar els politics i els administradors.

Es per aixd que proposariem, potser com a experiéncia pilot per
als autistes severament afectats i per a tots els altres quadres que per
les seves caracteristiques s’hi puguin assimilar -mentre no es resol-
guin tots els requisits politico-administratius—, que es porti a terme,
amb caricter d’urgéncia, la planificacié d'uns serveis que minima-
ment haurien de comptar amb:

—Un centre de dia on es poguessin desenvolupar aspectes
terapéutics laboral-assistencials.

—Aquest centre de dia hauria de ser dotat de personal técnic idoni.

—D’altra banda, €l centre de dia hauria de ser complementat per
altres serveis (llars, habitatges, etc.) perqueé, ateses les caracteristi-
ques evolutives i problematiques de I’afectat i/o del seu entorn, no
es trenqués la continuitat de la planificacié. Els esmentats serveis es
regirien per 'exigéncia, sempre contrastada, necessiria i imprescin-
dible de necessitats terapéutiques i socials de I'afectat.

—Aquests serveis complementaris també haurien de ser dotats de
personal idoni.

—Cal considerar lIa possibilitat de complementacié amb altres
recursos comunitaris i socials.

—Cal un lligam amb la xarxa psiquiatrica, per tal de poder atendre
rapidament i adequadament els casos de crisis agudes.

27



2.2.2 La nostra experiéncia
2.2.2a El centre de dia TERLAB

D’acord amb la filosofia que sosté aquest estudi i a partir dels sug-
geriments concrets que s’hi exposen, ja fa un cert nombre d’anys
que es va posar en marxa el centre TERLAB, centre de dia per al
tractament integral d’autistes severament afectats. Els inicis —a cau-
sa de la manca de referéncies concretes, és a dir, de serveis que aten-
guessin persones amb el mateix tipus i grau d’afectacié— no foren
gens facils. Per aquest motiu, el desenvolupament del centre es féu
de forma progressiva, amb un creixement pausat. Aixd facilita la
tasca, sempre complexa, d’adequacié permanent dels esquemes de
funcionament als resultats que s’anaven obtenint.

Avui, després de 'experiéncia acumulada, pensem estar capaci-
tats per exposar una série de pautes que considerem basiques en el
desenvolupament de programes de tractament d’autistes adults
severament afectats:

—crear centres de capacitat moderada, per evitar la massificacid.

—crear equips multidisciplinaris.

—distribuir els usuaris en grups de treball reduits.

—aplicar una ratio alta educador/usuari, molt més que la que es
considera adequada als adults amb deficiéncia mental profunda.

—desenvolupar programes individualitzats per a totes les arees de
tractament.

—introduir, en cada programa, una gran diversitat de tasques o
activitats.

—programar una durada moderada de les activitats; evitar la realit-
zacié d’una mateixa tasca durant gaire estona.

—considerar I'activitat fisica com una part important dels programes.

—desenvolupar sistemes de recollida de dades {(cliniques, médi-
ques, etc.) que permetin el tractament posterior per mitjans
informatics.

Es clar que molts d’aquests principis sén aplicables al tractament
dels autistes severament afectats, amb independéncia de I'edat, i
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que P'aplicaci6 de la informatica ho és a serveis molts diversos. La
qilestié de |'activitat fisica si que és forca exclusiva dels autistes
adults, perqué en els estudis longitudinals s’ha comprovat que la
hiperactivitat, tan freqiient durant la infincia, déna lloc, normal-
ment a partir de I'adolescéncia o a I'inici de I'edat adulta, a una
hipoactivitat generalitzada.

El que és cert és que el treball dut a terme a TERLAB constitueix
una resposta altament satisfactoria a les necessitats terapéutico-ocu-
pacionals d’aquestes persones. I aixd és conseqiiéncia del desenvo-
lupament de programes individualitzats orientats a un tractament
integral dels usuaris, que, per tant, tenen en compte, no tan sols les
seves mancances, sind també les seves capacitats; d'un equip técnic
altament qualificat; i de I'existéncia d’uns locals i d’un entorn fisic
Optims.

Respecte a les arees d’atencié i als tallers d’activitats, i d’acord
amb el que hem afirmat en les pautes basiques d’actuaci, aquells
presenten un panorama for¢a ampli:

—afectivitat-relacié

—comunicacié

~trastorns de conducta

~habits d’autonomia personal i social
—-manualitats

—activitats psico-musicals

—activitats fisiques

—activitats d’oci

—tasques doméstiques

—tasques de manteniment dels locals
—activitats de jardineria

—activitats d’agricultura

—relacié amb les families

El fet que P'equip t&cnic tingui un caricter multidisciplinari signi-
fica, en el cas de TERLAB, I'existéncia —a part de ’atencié directaa
carrec dels educadors i del personal de suport— d’un assessorament
medic, psiquiatric, neurologic, psicoldgic i d’assisténcia social.
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2.2b Les residéncies terapéutiques i temporals: la Liar Cau Blanc i la
Liar Cottet

Com hem afirmat en apartats anteriors, el tractament integral dels
autistes adults severament afectats implica I’existéncia de serveis
complementaris als centres de dia. En aquest sentit, la tasca del cen-
tre TERLAB rep un suport insubstituible de les residéncies Llar
Cau Blanc i Llar Cottet. Aquestes residéncies terap@utico-temporals
foren creades amb I'objectiu d’atendre les funcions segiients:

—Diagnostiques: un dels motius d’ingrés a la residéncia pot ser
d’ajudar a elaborar un diagndstic quan, a causa de la complexitat
del cas, sigui necessaria una observacié ininterrompuda durant les
24 hores del dia. O també per circumstancies de [lunyania geografi-
ca.

—Tractament de crisis agudes: é ben sabut que les persones
autistes, de qualsevol edat, poden patir crisis agudes amb un empit-
jorament de la patologia conductual. En aquestes situacions, moltes
families es veuen incapaces de controlar el fill, motiu pel qual es fa
imprescindible un tractament fora de I’ambit familiar, que, segons
les caracteristiques i la gravetat de cada cas, s’haura de portar a ter-
me en una residéncia terapéutica i temporal o bé en un centre psi-
quiatric.

_Tractament de problemes especifics: hi ha una série de proble-
mes de conducta que sén molt dificils de tractar dins I'ambit fami-
liar, com els trastorns del son, de I'esfera alimentaria o I'agressivitat.
En aquests casos, és indicat un internament temporal a Ia residéncia
per extingir el problema i dissenyar, amb posterioritat, un programa
per generalitzar els nous comportaments al domicili familiar.

—Suport familiar: 1a funcié especifica de suport familiar significa
la prestaci6é d’un suport flexible a les families segons les necessitats
concretes de cada moment, amb I'objectiu de facilitar la convivén-
cia de la persona autista a casa seva. El que es pretén és que la perso-
na autista comparteixi la vida familiar amb estades a la residéncia.
Aquestes estades poden ser molt variables, per tal com poden tenir
un caricter regular, és a dir, d’un cert nombre de dies la setmana, o
excepcional, per exemple en cas de malaltia d’un dels pares, absén-

30



cies obligades, etc. Aquest suport familiar, molt necessari durant la
infancia i I'adolescéncia de la persona autista severament afectada,
es fa molts cops imprescindible en arribar a 'edat adulta, a causa del
creixement fisic d’aquestes persones al costat de I'envelliment dels.
pares.

Horari de funcionament

Lhorari de les residéncies és complementari del centre de dia,
motiu pel qual funcionen des de primera hora de la tarda fins al mati
del'endema, i resten obertes tot I'any.

Programes
Els programes individualitzats, logicament, depenen en gran
mesura dels motius d'ingrés, perd tenen sempre un caracter global.

Coordinacio entre els diferents serveis

La coordinacid, imprescindible, amb el centre de dia, es porta a
terme mitjangant la transmissid d’informes verbals i escrits diaris, i
amb reunions regulars entre tots dos equips directius.
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ANNEX

UTILITZACIO D’'UNA BASE DE DADES PER
AL AVALUACIO I EL TRACTAMENT DE LAUTISME

Introduccié

Un aspecte important en el tractament de les psicopatologies com
I'autisme és la recuperacié, per a ’anilisi posterior, de la informacié
que regularment es va recopilant de cada individu. A causa de la
gravetat del trastorn autista, 'atenci6 a les persones afectades sol
generar una gran quantitat de dades, que cal recuperar per mitja de
sistemes que permetin, a un cost raonable, de fer-ne una analisi ade-
quada. Quan la persona autista és tractada en diferents serveis i/o
de forma ininterrompuda vint-i-quatre hores el dia, la giiesti6 a que
al'ludim adquireix, ldgicament, una complexitat superior.

Tenim en aquest cas els serveis de la Garriga (Vallés Oriental), on
existéncia de centres de dia i residéncies fa que els usuaris generin
cada dia una gran quantitat i diversitat d'informacié.

Partint de la premissa que la informaci6é que no es pot recuperar
és informacié que es perd, ja fa uns quants anys que ens vam plante-
jar la necessitat de crear un sistema informatitzat de tractament de
dades, unificat a tots els serveis.

El sistema de tractament de dades

El primer pas en la creacié d’aquest sistema va consistit a determi-
nar quina informacié calia incloure-hi. Conscients que el desenvo-
lupament d’un programa d’aquestes caracteristiques havia de ser de
caricter progressiu, capag d’anar-se ampliant en etapes successives,
en la primera fase decidirem d’enregistrar dades relatives a la pato-
logia conductual, a la salut fisica i els tractaments farmacologics.

Vam considerar oportii d’incloure-hi la patologia conductual per
dos motius. En primer lloc, perqué és un aspecte molt significatiu
de les persones autistes; en segon, perqué en aquesta sindrome pot
set habitual que, en perfodes breus, s’observin canvis visibles rela-
tius a la preséncia o abséncia de simptomes, a la durada, la intensitat
o la freqiiéncia.
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L'enregistrament de certes dades relatives a la salut fisica ens
sembla important per la possible influéncia que té en la conducta
d’aquests subjectes. '

La inclusié dels tractaments farmacoldgics perseguia dos objec-
tius: el primer, poder disposar immediatament d’unes dades sobre
diferents variables de la medicacié (farmacs, dosis, etc.) de cada
usuari i en relacié amb el periode de temps que interessa {(un mes,
sis mesos, un any, etc.); el segon era de poder correlacionar factors
de la medicacié amb factors conductuals.

Respecte a la freqiiéncia en la recollida de dades, vam acordar
que, en el cas dels registres conductuals i de salut fisica, calia una
freqiiéncia diaria. En el dels farmacs, es tractava, simplement, d’en-
registrar tots els canvis que es produissin.

A Thora de dissenyar els diferents models de registre, no dubta-
rem que per a ’avaluacié conductual no ens setvirien els instru-
ments estandarditzats que féiem servir: el CARS (Schopler i col.,
1980) i 'ERC-A-III (Barthélemy, 1985), perque els seus elements es
defineixen en termes massa generals per a una avaluacié diaria.
Aixi, doncs, vam crear un model propi de caricter estructurat, que
vam anomenar RDI (Registre Diari Individual) (vegeu document 1).
Aquest registre, que recull dades de patologia conductual i de l'estat
fisic general, consta de 31 apartats i és concebut per anotar-hi, no
tan sols la preséncia d’un simptoma concret, sind també per quanti-
ficar-ne, sempre que sigui possible, la intensitat i la freqiiéncia.
L'RDI proporciona, doncs, una visié global, objectiva i bastant
detallada de I'estat general de'cada persona autista.

Tanmateix, aquest instrument no satisfeia totes les necessitats que
tenfem plantejades respecte al registre de trastorns conductuals, ja
que, davant la preséncia d’una conducta patoldgica concreta que es
volgués avaluar amb molta precisi6 (per motius de tractament o
altres), 'RDI no era prou detallat. Va ser per aquest motiu que crea-
tem I'RCE (Registre de Conductes Especifiques) (vegeu el docu-
ment 2), que també és un registre estructurat. LRCE permet anotar,
a part de diferents parametres de la conducta avaluada, totes les cir-
cumstancies significatives que la precedeixen, que hi concorren o la
segueixen. Aquestes circumstancies fan referéncia a aspectes molt
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diversos de la persona autista, dels educadors i dels entorns huma i
fisic. La utilitzacié d’aquest instrument proporciona molt rapi-
dament, en relacié amb el periode de temps que es vulgui, un
gran nombre de dades de la conducta enregistrada; aquestes dades
ens seran de gran utilitat tant per a I'activitat terapéutica com de
recerca.

L'RM (Registre de Medicacié) (vegeu el document 3} té una
estructura molt més simple que no pas els dos registres ja esmentats,
perqué només cal anotar-hi la data, el nom del farmac o farmacs, la
distribucié de les preses i les dosis.

En relacié amb el software o programa informatic, vam conside-
rar que el DBASE 1V (al qual afegirem un llenguatge propi de pro-
gramacio) responia a les nostres necessitats.

Des d’'un punt de vista metodoldgic, decidirem que 'RDI seria
omplert dos cops el dia —al migdia i el vespre— pel responsable de
cada usuari. Aix6 vol dir que dels usuaris que només reben atencié
als centres de dia n’hi ha un registre diari, mentre que dels que sin-
corporen a la tarda a les residéncies, n’hi ha dos.

No cal dir que 'RCE es fa servir sempre que cal, i 'RM, com hem
indicat, quan es produeix un canvi en la medicacié.

Per unificar els criteris d’anotacid, vam elaborar un glossari, en el
qual es defineixen tots i cada un dels elements dels diferents regis-
tres i els criteris de puntuacié; aquest glossari servi i serveix de base
a la formacié dels professionals en I'tis d’aquests instruments,

A partir de la formalitzacié dels registres, el procés és simple: tota
la informacié que s’hi ha reflectit, tant com qualsevol altra que es
consideri d’interés, és introduida a la base de dades interactiva per
al tractament posterior. Aixi, les dades de cada un dels tres registres
(RDI, RCE, i RM) podert ser estudiades individualment o bé inter-
relacionades amb les dels altres registres.
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Conclusions

Les conclusions que podem extreure a partir de la introduccié
d’aquest sistema de tractament de dades dels serveis de la Garriga
s6n les segiients:

1, Tota una série d’informacié6 significativa dels usuaris és recolli-
da i arxivada amb uns criteris i una metodologia que permeten fer-
ne un tractament posterior altament eficag i flexible.

2. Hi ha la possibilitat d’interrelacionar una gran quantitat de
variables entre elles; aixd ajuda a establir hipdtesis de treball sobre
bases molt amples i objectives.

3. La rapidesa en el processament de les dades permet extreure’n
conclusions també molt rapidament.

4. El sistema pot ser ampliat segons les necessitats.

5. El sistema no requereix professionals de la informatica, sin6 tan
sols un usuari de nivell avangat.

6. El material informatic necessari (hardware i software) té un
cost econdmic moderat.
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