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Aquest llibre s'adreca tant a pares i
professionals, relacionats amb el tema
de I'autisme, com a persones no
implicades que volen congixer que és
I'autisme, quin tipus de serveis hi ha per
a les persones afectades, com incideix
en la vida familiar, etc.

Es presenta la historia i realitat actual
tant pel que fa al projecte autisme la
garriga com al mén de 'autisme en
general, aixi com els reptes de futur.
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Presentacio

Molt Honorable Senyor Jordi Pujol
President de la Generalitat de Catalunya

Em plau molt presentar el llibre autisme la garriga.
25 anys d'un projecte perqué es tracta d'una mostra
de 25 anys de bona feina feta amb esforg, dedicacio i
estimacio, mirant al futur per tal d'ajudar les families
que es troben amb un colpidor diagnostic de tenir un
fill o filla amb autisme.

El Govern de la Generalitat sempre ha estat al costat
d'aquesta iniciativa i de tantes altres com aquesta que
han sorgit de la voluntat d'uns pares i mares que no
s'han resignat, que no s'han quedat passius enfront de
la seva problematica, sin6 que han buscat la unié de
les seves capacitats i I'ajuda de la resta de la societat,
tant de professionals com de persones privades, aixi
com d'institucions publiques i privades per dur a terme
unes idees concretes, un projecte concret.

La societat catalana té el repte de donar atencio a les
persones amb autisme i, en general, a totes aquelles
persones i families que necessiten un suport per tirar
endavant. No podem permetre que la nostra societat
esdevingui ella mateixa “autista”, sense capacitat de
poder-se comunicar i provocant un aillament entre
tots nosaltres. Necessitem persones amb sensibilitat,
dinamisme i afany com les de la Fundaci¢ congost
autisme, que han sabut posar en comu les seves
experiéncies, han sabut analitzar amb profunditat les
seves necessitats i han sabut anticipar-se a les
necessitats dels altres per tal de donar una resposta
integral que permet donar suport a les persones amb
autisme i a les seves families.

Hem de saber analitzar, interpretar i modular les
atencions que cada persona i cada familia requereix.
En aquests 25 anys, la situacid ha canviat molt gracies
a la intervencié de moltes persones, institucions i de
I'Administracio publica catalana. Volem que continui
canviant i progressant perque el nostre objectiu és el
d'una societat en la qual cadascu és valorat i
considerat com una pega important i unica.

En aquest llibre queda palés el compromis i el punt de
referéncia que ha significat la Fundacio congost
autisme en |'ambit de les persones amb autisme, la
qual ha treballat al costat de les persones afectades, de
les seves families, amb altres organitzacions del sector
de la disminucio i ha col-laborat estretament amb els
diferents departaments de la Generalitat. Tot aquest
treball s'esta duent a terme sota el prisma de la
inclusio social de les persones amb autisme, amb tots
els seus drets civils i de ciutadania.

Aquesta publicacio ens referma en la conviccio que el
principal repte de futur és poder oferir a les persones
que presenten autisme, i a les seves families, una vida
que doni resposta als seus desitjos i a les seves
necessitats. Us encoratjo a seguir treballant des de
I'Optica d'accions integrals i interdisciplinars que heu
plantejat com a reptes de futur en aquest document.
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Jordi Pujol
President de la Generalitat de Catalunya






Proleg

Molt Honorable Senyor Joan Rigol
President del Parlament de Catalunya

Des de fa molt temps, des de la primeria dels anys
setanta, he tingut l'oportunitat de col-laborar amb el
projecte autisme la garriga de la Fundacio congost
autisme. Aixo m'ha permés compartir amb les families,
amb els pares que tenen un fill o una filla amb autisme,
el que significa aquest fet. He pogut veure com aquests
pares es comprometen a afrontar 'autisme més enlla de
la problematica del propi fill o de la propia filla.
L'autisme no els ha clos en el seu problema, sin6 que els
ha possibilitat I'exercici d'un compromis civic envers la
societat.

'apropament a la persona amb autisme és una
incitacio, una llico per aprendre el misteri que som les
persones. La possibilitat de comunicar-nos mitjangant el
llenguatge és el reconeixement que més enlla del "jo",
que som cadascu de nosaltres, hi ha “l'altre”, que ens
invita a sortir de nosaltres mateixos.

Pero, quan aquest "altre” - com és el cas de la persona
amb autisme - no es pot comunicar, nosaltres hem de
suplir aguesta mancanca: és l'acte més profund
d'estimacio, és l'acte de "donar-te" sense poder esperar
resposta. Es aixi com la persona amb autisme que
estimem potencia al maxim les nostres possibilitats
humanes.

Emmanuel Mounier - el filosof frances, que va formular
el seu pensament sobre el "personalisme” fonamentat
en l'acceptacio de I'altre mitjancant el dialeg - va viure
aquesta experiéncia personal per poder-se comunicar
amb una filla seva que era discapacitada. Per mitja de la
seva filla, Mounier va experimentar el sentit meés
profund del dialeg huma.

Convé recordar aquest missatge a una societat com la
nostra, que, en comptes d'aprofundir en les nostres
possibilitats com a persones, ens valora només per la
nostra utilitat immediata. Ens redueix, mitjancant
I'economicisme i el consumisme, al do ut des. Ens fa
perdre el sentit més profund de la persona: la nostra
capacitat de superar l'interes immediat per poder-nos
situar al costat de I'altre, de les seves necessitats, dels
seus sentiments, de les seves conviccions.

Es ben cert que, davant les persones amb autisme,
nosaltres hem de projectar els nostres millors
sentiments i les nostres millors actituds, com si fossin
els seus; elles ens obliguen a fer aquesta tasca de
supléncia; davant la seva mancanca, només podem
oferir-los una actitud de servei, més enlla de qualsevol
resposta.

Al nostre mon, li cal aquest testimoni de les families
que, fruit de la presencia d'un fill o d'una filla amb
autisme en el seu si, han sabut acceptar el repte de
respondre-hi amb humanitat, atés que tot allo que la
persona amb autisme demana a la societat no és altra
cosa que humanisme. En el fons, aquest és el repte de
tota societat.

Joan Rigol
President del Parlament de Catalunya






B Qe és I'autisme

Jordi Folch. Doctor en medicina, psiquiatre.

Coordinador del Centre de Salut Mental Infantil i Juvenil d'Osona. Consultor del projecte Autisme la Garriga.

L'autisme no €s una malaltia en el sentit estricte del
terme, sin6 que és una sindrome.

Una sindrome és un conjunt de simptomes (malestar,
problemes o alteracions que la persona afectada, o els
seus familiars en el cas dels infants, exposa a I'expert) i
signes (dades que troba I'expert que explora el pacient)
que es manifesten de forma simultania i que
defineixen clinicament un estat morbid determinat.

Fa més de 50 anys que es parla d'autisme. EI 1943 el
psiquiatre nord-america Leo Kanner, a partir de
I'observacio sistematica d'onze nens, establi la primera
descripcio de la sindrome que ell mateix designa amb
el nom d'autisme infantil.

De tots els trets psicopatologics que presentava aquell
grup de nens, els que Kanner va considerar
fonamentals per a la definicid del trastorn eren els
seguents:

1. La profunda falta de contacte afectiu amb les
persones.

2. El desig obsessiu d'invariabilitat.

3. El mutisme o el llenguatge sense caracter
comunicatiu.

Més endavant formula una detallada descripcio de tota
una simptomatologia secundaria també present en el
comportament d'aquests infants.

A partir del treball inicial d'aquest psiquiatre,
aparegueren en diferents llocs del mon molts estudis
sobre la sindrome autista, amb el resultat d'un gran
nombre d'interpretacions, definicions i descripcions.

Avui, una de les definicions més acceptades és la que
recull la quarta edicio de la publicacié Diagnostic and
Statiscal Manual of Mental Disorders, coneguda com
la DSM-IV (American Psychiatric Association, 1994),
segons la qual 'autisme es defineix a partir de les
caracteristiques seglients:

A. 1. Un deteriorament qualitatiu de la interaccio social.

A. 2. Un deteriorament qualitatiu de la comunicacio.

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

A més, es defineix el trastorn autista com aquell on
aquestes alteracions del desenvolupament es
manifesten en una edat inferior als 3 anys. Es en
aquesta etapa on apareix un retard o funcionament
anormal en, com a minim, una de les arees segiients:
interaccio social, llenguatge utilitzat en la comunicacio
social o joc simbolic o imaginatiu.

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



Respecte de la patologia fonamental o nuclear,
I'alteracio en la interaccid social es facilment
observable en tots els individus amb autisme, fins i tot
en les edats més primerenques. De nens, i
contrariament a les persones normals, no manifesten
una conducta clara i persistent d'afecte vers.la mare i
vers els adults en general, rad per la qual es podria
parlar d'una falta d'establiment de les primeres
relacions afectives.

Es normal que, durant el primer any de vida, el nen
amb autisme infantil no presenti conductes
d'anticipacio com aixecar els bracos per ser agafat o
que no manifesti alegria en veure el biberd. Més tard,
aquests nens no acostumen a anar darrere dels pares
quan son a casa ni busquen el seu consol quan es fan
mal o es troben malament.

El contacte visual -conducta d'aparicio molt precog, als
dos o tres mesos en els nens normals- també esta molt
alterat en els casos d'autisme.

Aquest tipus de conductes no son exclusives d'aquest
trastorn i en quadres d'abandonament o sindromes
hospitalaris també hi son presents. Cal dir, pero, que
per a un clinic experimentat no és dificil observar les
caracteristiques diferencials de I'aillament social, que es
manifesten en aquests quadres, de les que estan
relacionades amb l'autisme.

Pel que fa a I'alteracié de la comunicacio no fa
referéencia només al retard i al grau de
desenvolupament de les capacitats lingliistiques. El que
caracteritza precisament I'us del llenguatge en les
persones amb autisme son els trastorns en el seu us
com a eina de comunicacio.

Les alteracions en el desenvolupament del llenguatge ja

son visibles en les conductes prelinguistiques de la
infantesa, com és la imitacio social. Aquests nens no
acostumen a participar en jocs d'imitacio simples, no
diuen "adéu” amb-la ma, no assenyalen amb el dit.
Tampoc és freqlient I'Us correcte de les joguines ni el
desenvolupament dels jocs de simulacio.

En els casos en que hi ha llenguatge parlat, és
abundant la presencia d’ecolalies (repeticio automatica
de les paraules que se li diuen), tant immediates com
demorades. També és caracteristica la inversio
pronominal (quan volen dir "jo" diuen "tu") relacionada
amb I'ecolalia. A més, els que posseeixen llenguatge
oral, acostumen a parlar menys que els nens normals.

Es important destacar I'abséncia d'interaccio reciproca,
de veritable conversa en la conducta verbal de les
persones amb autisme. Podria dir-se que no parlen
“amb” una persona, sin6 "a" una persona.

Una idea de la gravetat de I'alteracio de la comunicacio
ens la pot donar el fet que al voltant del 50% dels
subjectes amb aquest trastorn, no tenen llenguatge
verbal. D'altra banda, i el mateix que passa amb la
interaccio social, també ens trobem davant de graus
molt diversos d'afectacio: des d'individus amb un nivell
de comprensio practicament inexistent i que no tenen
cap tipus de codi lingiistic, fins a subjectes amb un
bon nivell de comprensié, amb un llenguatge verbal
formalment correcte i on les alteracions tenen a veure
amb els aspectes pragmatics i/o suprasegmentaris de
I'expressio lingtistica (fem referéncia al to i a la inflexio
de la veu -sense musicalitat, monotona i rigida- tan
caracteristics).

La patologia secundaria que pot acompanyar a
I'autisme és molt amplia i, tal com hem afirmat, pot
variar molt d'un cas a I'altre. En els subjectes més



afectats, son frequients la hiperactivitat (molt inquiets,
moguts, distrets i impulsius) sobretot durant la
infancia, i les estereotipies sobretot motrius.

També durant els primers anys, o en el cas de persones
amb autisme que no han estat tractades, apareixen
crisis d'agitacio, una tolerancia molt baixa a la
frustracio (responsable d'innombrables rebequeries),
autoagressivitat (son capacos de fer-se mal amb les
mans, els punys, picar de cap, rascar-se 0 mossegar-se,
etc.) i trastorns del son. En els de nivell més alt son
habituals les estereotipies verbals i les conductes
obsessives.

Respecte a la intelligéncia d'aquestes persones, i
contrariament al que afirmen certs mites, la major part
de casos d'autisme presenten una deficiéncia mental
associada. Inicialment, Kanner opinava que els nens
amb autisme tenien una intel-ligéncia normal i que les
seves incapacitats eren la conseqiiencia del trastorn
autista. Posteriorment, s'ha demostrat de manera
concloent que aixo no és cert i que la majoria de
persones afectades d'autisme (entre el 70% i el 80%)
presenten un quocient intel-lectual bastant inferior a la
mitjana de la poblacié general.

El problema de I'etiologia de I'autisme, en els moments
actuals, no esta resolt. Originariament, és a dir, en els
anys posteriors a la primera descripcio de la sindrome i
seguint les idees de Leo Kanner en aquest aspecte, es
considerava que les causes de la sindrome eren de
caracter psicogen, o sigui, ambiental. Aquesta teoria ha
estat posteriorment i progressivament desmentida per
les investigacions bioldgiques en aquest camp que, si
bé no han aconsequit identificar la causa o causes
concretes d'aquest trastorn, si que han evidenciat
I'existéncia d'una alteracio de tipus organic en I'origen
del quadre (factors genétics, metabolics, infecciosos,
ete.).

Sobre el pronostic, cal dir que amb els coneixements
actuals podem afirmar que la persona amb autisme ho
sera tota la vida. Avui, l'autisme no es cura. L'evolucio
del quadre dependra de la gravetat del trastorn.

Son indicadors desfavorables el baix nivell cognitiu,
I'absencia de llenguatge, els trastorns psiquiatrics i
neurologics sobreafegits (entre el 20% i el 25% son
epiléptics), un entorn familiar desestructurat o la
intervencio terapéutica i assistencial tardana.

Milloren el pronostic els factors contraris: una bona
intel-ligéncia, un bon desenvolupament del llenguatge,
I'abséncia de trastorns psiquiatrics o neurologics
associats, un bon ambient familiar amb suports
informals (parents, veins i amics) i un tractament precog.

Bibliografia
American Psychiatric Association (Eds.) (1994). Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders. DSM V. Washington, DC.







B £ tractament de I'autisme

Francesc Cuxart. Doctor en psicologia.

Professor de la Universitat Autonoma de Barcelona. Consultor del projecte Autisme la Garriga.

Antecedents

Com ja s'ha dit en el capitol anterior, la historia del
tractament de I'autisme es comenca a escriure en el
mateix moment de la definici¢ de la sindrome, I'any
1943. Les referéncies de Leo Kanner a la possible
influéncia de factors psicogens en la génesi del trastorn,
conjuntament amb una serie de caracteristiques dels
casos descrits (abséncia de signes neurologics i
existéncia d'arees evolutives ifo capacitats cognitives
poc o gens afectades) van contribuir a descartar -amb
els elements d'estudi disponibles en aquells temps-
I'etiologia biologica i propiciaren, afavorides per la
preeminencia aleshores de la psicoanalisi en la
psiquiatria i la psicologia, les hipotesis psicogéniques i
la instauracio d'orientacions terapéutiques basades en
la psicologia dinamica.

Aquesta situacié es mantingué durant molts anys, i no
fou fins a la meitat dels anys seixanta quan
comencaren a apareixer altres tendéncies. Quant al
tractament, el desenvolupament de les técniques de
modificacio de conducta operant va permetre el
sorgiment dels primers programes terapeutics
conductuals aplicats a I'autisme. En aquest sentit, i
malgrat que posteriorment s'ha demostrat que tant el
paradigma psicodinamic com el conductual relatius a
I'etiologia de I'autisme eren incorrectes, els resultats
dels programes d'intervencio d'ambdues tendencies,
aixi com les perspectives que van obrir, foren forca
diferents.

Des de la psicoanalisi, sempre s'havia defensat que els
quadres autistes eren |'expressio clinica d'un trauma
psicologic primerenc, causat per un desenvolupament
patologic de les relacions afectives pare-fill, que havia
conduit al nen a aillar-se del mon extern per evitar el
contacte amb un entorn percebut com aversiu. | també
s'afirmava que, darrera aquella defensa psicologica, els
potencials cognitius dels subjectes afectats s'havien
mantingut totalment intactes. Malgrat que
posteriorment alguns autors d'aquesta mateixa
orientacio varen introduir la fragilitat neurologica com
a factor necessari (pero no suficient) per al
desenvolupament de I'autisme, les pautes
terapéutiques no es modificaren i es sequiren aplicant
les terapies psicodinamiques, orientades a la
reconstruccio del desenvolupament psiquic de la
persona, amb els resultats que tots coneixem.

Respecte a la psicologia conductista, el paradigma
etiologic feia referencia a una cadena d'aprenentatges
erronis durant les primeres etapes evolutives com a
factor causant de la sindrome, i els programes
terapeutics es basaven en |'aplicacio sistematica de
tecniques de modificacio de la conducta operant, amb
I'objectiu de reconduir els aprenentatges erronis i
substituir-los per altres més normalitzats. Els exits
d'aquest tipus d'intervencions en arees com
I'autonomia personal o les conductes problematiques
s'alternaren amb fracassos evidents en el tractament



dels simptomes nuclears de I'autisme: alteracio de les
relacions interpersonals i de la comunicacio. Pero aixi
com les orientacions psicodinamiques no permeteren
desenvolupar cap terapéutica efectiva, les técniques de
modificacid de la conducta operant demostraren que
era possible modificar certes conductes de les persones
amb autisme, a partir de la manipulacio de variables de
I'entorn. L'aplicacio dels principis de I'analisi funcional
de conducta, el qual sosté que les conductes humanes
tendeixen a complir una funcio per al subjecte que les
realitza, i que aquestes estan condicionades
parcialment pels factors antecedents i consequients que
les acompanyen, va representar l'inici del tractament
de I'autisme sobre bases cientifiques i va permetre
endegar noves i molt profitoses vies de recerca. Al
mateix temps, I'inici (també a meitats dels anys
seixanta) dels estudis etiologics d'orientacio biologica
va comportar la generalitzacio de les terapies
farmacologiques que, en el decurs dels anys, s'han
desenvolupat de manera molt notable.

Situacié Actual
Programes terapeutics

Sobre la base del nombre ingent de dades empiriques i
experimentals acumulades durant les darreres décades,
podem afirmar que els programes terapéutics meés
efectius son aquells que combinen I'aplicacié de
técniques que provenen de la psicologia conductual i
cognitiva, conjuntament -i sempre que sigui necessari-
amb les terapies farmacologiques. Aixi mateix, la
informacid disponible permet enumerar un conjunt de
principis generals, que convé tenir en compte en el
disseny de programes d'intervencio (Cuxart, 2000):

1. Plantejar objectius funcionals.
2. Dissenyar un nombre raonable d'objectius.

18

3. Realitzar avaluacions objectives periodiques dels
subjectes.

4. Educar en contexts el més naturals i variats possibles.

. Estructurar al maxim els processos d'aprenentatge.

6. Escollir els centres de tractament en funcio de la
seva tipologia i de les caracteristiques individuals
del subjecte.

7. Treballar conjuntament amb la familia.

o

A partir d'aquests principis, I'objectiu general dels
programes terapéutics individuals integrals ha de ser,
a més del desenvolupament de nous repertoris
conductuals, la modificacid o eliminacio de les
conductes problematiques. En aquest sentit, les
intervencions han de ser evidentment de caracter
psicologic ifo pedagogic, perd quan les conductes que
es vulgui modificar o eliminar estiguin modulades de
manera significativa per factors endogens (biologics),
sera necessaria també la intervencio
psicofarmacologica.

El problema que planteja, pero, una descripcio molt
general dels principis terapéutics idonis per a la
poblacio amb autisme, és la gran heterogeneitat
d'aquesta. Es sabut que el grau de la simptomatologia
nuclear, el perfil dels simptomes associats i el quocient
intel-lectual son tres variables que contribueixen
decisivament a definir quadres clinics molt divergents
entre ells, motiu pel qual, més enlla d'unes linies
mestres d'actuacio, els programes terapeutics han de
ser molt individualitzats.

Tractament de les relacions interpersonals

En els darrers anys, s'han desenvolupat programes i
tecniques forcga utils per al tractament de la que és
segurament |'alteracio més prototipica de l'autisme i
una de les més resistents a les intervencions: la de les



relacions interpersonals. Un exemple d'aquests
programes és el que es coneix per les sigles TED,
Thérapies d'Exchange et Développement (Barthélémy i
col,, 1995), i que es basa en tractaments individuals de
tipus conductual. El programa s'adrega sobretot a nens
petits i amb autisme sever.

Existeixen altres programes, que es basen en terapies
de relacio des d'una perspectiva cognitiva.

Tots ells tenen en comu el disseny individual, aixi com
el fet de partir d'objectes ifo activitats molt del grat del
nen, com a base sobre la que estructurar l'inici de les
relacions interpersonals. D'aquesta manera, s'allunyen
forca dels programes de modificacié de conducta
operant més classics, molt més rigids i poc sensibles a
les diferéncies individuals.

Tractament de la comunicacio

Per descriure el tractament de la comunicacio (entesa
com llenguatge) és util dividir els subjectes afectats en
dos grups: el d'aquells que posseeixen un cert
llenguatge oral i propositiu, i el dels que no el
posseeixen. En aquest sentit, conve recordar aqui que
aproximadament la meitat de la poblacio amb autisme
no arriba a desenvolupar llenguatge oral.

Pels subjectes situats en el segon grup, el
desenvolupament dels programes de comunicacio
alternativa o augmentativa ha significat la possibilitat
de disposar d'un sistema de codis comunicatius. En els
moments actuals, existeix el convenciment entre els
professionals, que si un nen arriba a I'edat de 4 anys
sense haver desenvolupat llenguatge oral propositiu,
cal comencar un programa de comunicacio alternativa.
Aquest programa podra ser, en funcio de les
caracteristiques de la persona, signat (ex. Total

Communication, Schaeffer i col., 1980) o pictogrdfic.
L'extensio del codi lingUistic dependra en bona mesura
dels nivells cognitius del subjecte, pero fins per als
individus amb deficiéncies mentals severes associades -
i que per tant no son capagos d‘assolir més que uns
quants elements i tan sols per realitzar demandes
instrumentals- s'ha demostrat que la possessio d'un
sistema efectiu i acceptat socialment de comunicacio
comporta beneficis importants per a la persona.
Beneficis que no son tan sols directes, degut a la
possibilitat d'influir en I'entorn de manera efectiva,
sino també indirectes, i a causa de la reduccid de
conductes (ex. agressions), que si bé poden complir
funcions comunicatives, la seva topografia les
converteix en problematiques.

Pels subjectes que desenvolupen de manera espontania
llenguatge oral propositiu, el tractament s'adreca a
millorar aspectes que, en l'autisme, estan sempre molt
alterats. Per aquest motiu, I'ambit de la pragmatica
constitueix un objectiu prioritari ja que els subjectes
afectats, tendeixen a utilitzar poc, i de forma rigida i
alterada, els recursos lingliistics que posseeixen. En
aquest sentit, resulta paradoxal, per a les persones no
familiaritzades amb el tema de I'autisme, comprovar,
fins a quin punt, individus-amb un llenguatge oral
formalment correcte en fan un us pobre i inadequat.
En aquests casos, les terapies s'adrecen a millorar la
comunicacio verbal, tant des d'un punt de vista
quantitatiu com qualitatiu.

Aprenentatge de tasques académiques:i:laborals

Per a les persones afectades d'autisme, I'aprenentatge
de tasques estructurades es veu dificultada per
diferents factors, consubstancials-a la sindrome.
L'ampli ventall de handicaps constituit per alteracions



ifo déficits afectius i relacionals, comunicatius,
cognitius i de motivacid intrinseca, al costat de la
presencia de conductes interferents, obliga a un estudi
profund dels objectius especifics i de la metodologia
dels programes.

En el pla metodologic, cal assenyalar que la dificultat
que manifesten moltes d'aquestes persones per a la
comprensio d'informacié de caracter verbal,
conjuntament amb les habitualment ben conservades
capacitats viso-espacials, ha conduit a la utilitzacid
generalitzada, i amb éxits notables, de suports visuals.
Altres técniques que han demostrat la seva utilitat per
millorar I'aprenentatge d'aquestes persones son, entre
d'altres, I'analisi de tasques, I'aprenentatge sense
errors, el moldejat i I'encadenament cap enrere (back-
chaining). | podem afirmar que la utilitzacio conjunta
d'aquestes eines ha permes un major apropament dels
rendiments als potencials individuals.
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Durant I'etapa adulta, la utilitzacio de les tecniques
esmentades ha anat acompanyada, darrerament, del
desenvolupament de programes laborals derivats del
concepte de treball amb suport (ASEPAC, 1999).
Aquest concepte inclou els principis de funcionalitat,
significacio, ajuda flexible i possibilitat d'eleccio, i
constitueix un element decisiu per a la integracio
sociolaboral de les persones amb autisme. Els
programes de treball amb suport consisteixen en el
desenvolupament de tasques laborals reals, mitjangant
I'ajuda fisica o verbal dels monitors, i contemplen un
ventall molt ampli d'entorns de treball: des de serveis
especifics per a les persones més afectades, fins a llocs
de treball ordinaris per a la minoria més capacitada.
Estudis sistematics sobre els resultats de I'aplicacid
d'aquests programes han mostrat (Cuxart i col., 2000)
que fins i tot els adults amb autisme més greus poden
beneficiar-se de tasques laborals reals. | també s'ha
posat en evidéncia, que aquests programes
contribueixen a proporcionar una millor qualitat de
vida per a les persones afectades i a augmentar la
motivacid dels monitors.

Conductes problematiques

En les persones que presenten autisme, els trastorns
de conducta acostumen a ser freqlients i greus. En el
capitol anterior d'aquest llibre es descriuen els més
habituals i el cert és que, malgrat que no formen part
de la patologia nuclear de la sindrome, provoquen
distorsions molt severes de I'entorn familiar,
institucional i social. Els problemes de conducta
contribueixen, en molts casos, a empitjorar
notablement els quadres i poden interferir severament
en els processos d'aprenentatge.

El tractament dels trastorns de conducta requereix un
diagnostic funcional, com a pas previ al disseny d'un



programa terapeutic que, tal i com ja hem assenyalat
anteriorment, haura de tenir un caire fonamentalment
psicologic i pedagogic. També hem afirmat que,
malgrat aixo, quan hi ha factors endogens que
contribueixen de manera significativa al manteniment
de les conductes, és necessaria, a més, la intervencio
psicofarmacologica. Des de la vessant psicologica i
pedagogica, les tecniques que s'utilitzen per modificar
o eliminar aquestes conductes son multiples:
reforcament diferencial, extincio, interrupcio de
resposta, temps fora (time out). A més, hi ha un
consens cada cop més ampli per obviar totes aquelles
que impliquen la presentacio d'estimuls aversius.

Serveis

A part de programes terapeutics especifics, I'atencio i
tractament de l'autisme requereixen un ventall ampli
de serveis:

1. Diagnostic

2. Suport familiar

3. Escola

4. Centres de dia per a adolescents i adults
5. Resideéncies terapéutiques i temporals
6. Habitatge alternatiu

Aquests serveis cobreixen diferents necessitats i la seva
utilitzacio, per part de les persones amb autisme i les
seves families, dependra del periode del cicle vital en
que es trobi el subjecte i de les necessitats individuals.

El grau d'especificitat de tots aquests serveis pot variar,
perd com a norma general hem de considerar que pels
casos mes severs aquests hauran de ser molt especifics,
mentre que per als més lleus, certs serveis ordinaris
poden ser adequats, si disposen dels recursos adients.

Familia

Les greus conseqliéncies que, per a la dinamica
familiar, comporta la presencia d'un fill amb autisme fa
necessaria I'existencia de serveis de suport familiar. El
tipus i grau d'ajuda varia d'un cas a l'altre, pero és
evident que, durant tot el cicle vital del seu fill, totes
les families necessitaran algun tipus de suport i
assessorament.

Des d'una perspectiva cronologica, el primer que
demanen les families és un diagnostic del seu fill que
contingui, no només aspectes descriptius, sind també
prescriptius. Posteriorment, i a més d'un centre
adequat per a I'escolaritzacio del nen, els pares
necessiten un programa individual per al tractament
del fill a la llar que inclogui un assessorament regular
per part de professionals qualificats. De manera
progressiva, i a mesura que el fill vagi creixent, les
families han de disposar de serveis de respir pels caps
de setmana, vacances i situacions imprevistes.
Finalment, s'ha de contemplar I'existéncia de sistemes
d'habitatge alternatiu al familiar, quan la convivencia a
la llar ja no sigui possible, degut a la incapacitat dels
pares per atendre adequadament el seu fill, 0 a causa
de la seva desaparicio biologica.

Bibliografia

ASEPAC (Ed.) (1999). Treball amb suport per a persones amb
autisme severament afectades. Barcelona.

Barthélemy, C., Lelord, G. i'Hameury, L. (Eds.) (1995).
L'autisme de l'enfant. La thérapie d'échange et de développement.
Paris. Expansion Scientifique Francaise.

Cuxart, F. (2000). £/ autismo: aspectos descriptivos y terapéuticos.
Archidona (Malaga). Aljibe.

Cuxart, F., Sola, R., Cabot, I, Ventura M.J,, Gisbert, A. i Cervera, J.
[2000] Proyecto Autismo la Garriga: resultados de la apllcamon de
T;/)\rF(’)lgr\(}ma laboral. Ponéncia presentada al X Congreso de
(Vigo)

21






B Etiologia i investigacions cientifiques en I'autisme

Merce Pineda. Doctora en medecina, neuropediatra.

Professora de la Universitat de Barcelona. Metge del Servei de Neurologia de I'Hospital de Sant Joan de Déu de

Barcelona. Consultora del projecte Autisme la Garriga.

L'autisme és un trastorn ampli i complex del
desenvolupament que incideix en les funcions cerebrals
superiors. L'autisme no és una malaltia, sin6 que és
una série de manifestacions anormals que estan
contingudes sota un gran paraigiies conegut com
I'Espectre Autista (Rapin, 1991, 1998). Es caracteritza
per deficiencies qualitatives en I'ambit de la interaccio
social i de la comunicacid, aixi com per patrons de
conducta, activitats i interessos restringits, repetitius i
estereotipats (DSM IV). Per altra banda, diversos
trastorns, sindromes i malalties amb diferents
etiologies poden presentar-se amb una mateixa
conducta autista.

Es manifesta des de I'edat infantil i aquests nens
presenten un aillament social que s'evidencia en I'accio
d'evitar la mirada, abséncia de resposta en cridar-los,
manca de participacio en les activitats de grup, falta de
consciencia sobre els altres i mancanca d'empatia
social i emocional. Les anomalies de la capacitat de
comunicacio fan referéncia tant a la verbal com a la
no verbal, i van des d'un fracas en el desenvolupament
d'habilitats expressives i receptives del llenguatge, fins
a un llenguatge repetitiu i ecolalic. Els pacients que
presenten llenguatge tenen una incapacitat per iniciar
0 mantenir una conversa correctament. Tampoc son
capacos d'interpretar el llenguatge corporal,
I'entonacio i les expressions facials. Els seus patrons de
conducta son repetitius, estereotipats, amb resistencia

al canvi, tenen afeccid a objectes o a components
parcials de I'objecte, insisteixen en determinades
rutines, es fascinen per objectes en moviment i no
desenvolupen un joc simbolic.

En absencia de marcadors biologics, fins ara el
diagnostic d'autisme ha quedat limitat a un diagnostic
clinic. Les manifestacions conductuals dels pacients
amb autisme es poden observar en nens amb diferents
fenotipus clinics, amb major o menor deficit cognitiu i
amb diversos patrons conductuals i de comunicacio.
Tot aixo constitueix el gran espectre dels trastorns
autistes (Rapin 1997, 1998), que trobem descrit en la
classificacio internacional de malalties (ICD 10) i en el
manual de diagnostic de malalties mentals (DSM 1V).
Per aix0, davant un nen amb un trastorn de I'espectre
autista, és fonamental sequir una pauta d'estudi i
centrar-nos en la recerca de lesions cerebrals
congenites, adquirides, malalties concurrents, toxiques,
metaboliques, epilépsia o altres anomalies mediques o
neurologiques que puguin beneficiar-se d'un
diagnostic etiologic, d'un tractament medic i psicologic
precog, d'un consell genétic i familiar (Gillberg i col.,
2000).
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Historial clinic

Es fonamental haver realitzat un bon historial clinic
que detalli els antecedents familiars, i investigar
I'existéncia en els familiars no solament de primer
grau, sin6 estendre's a varies generacions, de qualsevol
familiar amb autisme, retard del llenguatge, retard
mental, sindrome de X-Fragil, esclerosi tuberosa, etc.,
per les implicacions i necessitat d'una avaluacio
cromosomica o genetica. A més, també és important
investigar la presencia de trastorns de I'afectivitat,
I'ansietat, trastorns depressius, maniacs, esquizofrenia,
trastorns obsessius-compulsius i tics, puix que s'ha
demostrat que aquests trastorns son més freqlients en
les families de pacients amb autisme i poden
incrementar la carrega de la familia (Fombonne i col,,
1997). Estudis de families han demostrat que la
probabilitat d'aparicio d'autisme s'incrementa de 50 a
100 vegades en familiars de primer grau d'individus
amb autisme (Rutter, 1997: Simonoff, 1998; Fombonne
i col., 2000).

Hem de detallar els antecedents obstétrics i perinatals,
ja que es va atribuir injustificadament al part 'origen
de l'autisme o el retard mental. S’havia publicat un
increment de complicacions obstetriques en els parts
de nens amb autisme, independentment de I'edat de la
mare en el moment del part. Encara que alguns estudis
anteriors havien indicat una possible, encara que lleu,
associacio entre autisme i un augment dels factors de
risc obstetrics, aquests indicis no han estat confirmats
en els estudis posteriors (Lord i col., 1991).

Es fonamental constatar en I'historial clinic tots els
items del desenvolupament psicomotor, especialment
al voltant dels 18 als 36 mesos, que €s quan més es
pot evidenciar I'aparicié d'estancaments o salts en el
desenvolupament, i I'aparicid de regressions evolutives.
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S'han de revisar amb molta precisid les caracteristiques
socials, comunicatives, conductuals, aixi com el retard
en I'adquisicio del llenguatge, la pérdua d'interaccid
social, els trastorns de caracter, les conductes
obsessives, el déficit d'atencio, la preséncia de crisis
epiléptiques, els estats depressius, la irritabilitat, les
autolesions, la presencia de trastorns en la regulacid
del son i del menjar (Gillberg i col., 2000).

Examen fisic

L'examen fisic i neurologic ha de ser complet i
exhaustiu. En persones amb autisme és molt freqlient
que es requereixi-més temps, degut a la probable
manca de cooperacio d'un pacient amb deteriorament
en la comunicacio i als seus problemes de conducta.
Sempre cal tenir en compte que alguns canvis severs i
inexplicats en la conducta poden ser causats per
malalties concurrents no diagnosticades. En iniciar
I'examen, sempre s'ha de realitzar la corba del
perimetre cefalic, ja que la mitjana del perimetre
cefalic en nens amb autisme pot ser més alta que la
dels nens amb un desenvolupament normal (Fidler i
col,, 2000). S'ha observat el mateix amb el pes cerebral
en estudis post-mortem (Courchesne i col., 1999).
Encara que només una petita proporcié dels nens amb
autisme té una franca macrocefalia amb perimetre
cefalic per sobre del percentil 98, la distribucio de les
mides esta clarament desviada cap amunt, amb una
mitjana en l'autisme al voltant del percentil 75
(Lainhart i col., 1997). Aquesta macrocefalia es pot
presentar en néixer, o bé apareixer una acceleracio en
el creixement cerebral durant el primer any de vida. El
fenomen de la macrocefalia sense una franca
neuropatologia en nens.amb autisme és ampliament
reconegut (Lainhart i col., 1997; Rapin, 1996).



Seguidament, hem d'avaluar qualsevol risc disformic,
fenotipus especial, malformacié somatica o la
preséncia d'anomalies cutanies o d'organs, per a
detectar en tot nen que presenti autisme una malaltia
neurocutania o la possibilitat d'alguna sindrome
coneguda X-Fragil, Rubistein-Taby, Smith-Lemli-Opitz,
etc. Quan es realitza I'examen motor, trobarem que al
voltant del 25% presenten hipotonia, especialment en
els primers anys de vida. Les anomalies en la motricitat
fina i grossa es constaten en molts pacients autistes,
encara que és més important en aquells que presenten
un QI (quocient intel-lectual) més baix (Rapin, 1996).
Es molt freqlient la preséncia de moviments i
conductes estereotipades, que poden observar-se en
un 60-80% d'aquests nens. Cal avaluar el nivell
coghitiu, que incloura I'avaluacio de les interaccions
socials, del joc i de la funcio comunicativa (llenguatge
expressiu, receptiu, utilitzacio de llenguatge simbolic i
oral). Les habilitats deficitaries de joc son
independents del quocient intel-lectual que presenten
(Rapin, 1996).

Estudi-conductual

Fins ara no existeix cap marcador bioldgic o analisi de
laboratori per al diagnostic de I'autisme i altres
trastorns generalitzats del desenvolupament. D'acord
amb aixo, els clinics han d'utilitzar el seu judici clinic,
ajudats de manuals de diagnostics com el DSM-IV i la
ICD-10, aixi com dels resultats de diversos instruments
d'avaluacio, escales o qlestionaris. Els tests per a la
deteccio dels nens amb autisme més ampliament
utilitzats son: el Questionari per a I'Autisme en Nens
Petits (Baron-Cohen i col.,, 1992; Baron-Cohen i col.,
1996), el Test de Deteccio de Trastorns Generalitzats
del Desenvolupament (Siegel, 1998), el Childhood
Autism Rating Scale (Schopler, 1986), I'Autism

Diagnostic Interview (Lord, 1994) i I'Autism Diagnostic
Observation Schedule (Lord, 1999, 2001). Per a nens
grans verbals s'utilitza freqlientment I'Escala
Australiana per a la Sindrome d'Asperger (Garnett i
col.,, 1998).

Degut a la freqliéncia de I'autisme en la poblacio
infantil (1/500 nens), és imprescindible que el pediatre
faci controls del desenvolupament psicomotor,
especialment en la poblacio d'alt risc, i que es
descartin els deficits d'audicio. Es fonamental realitzar
el diagnostic diferencial amb altres patologies i arribar
precocment al diagnostic d'autisme (Filipek, 1999,
2000). La col-laboracio i la consulta interdisciplinaria
¢és imprescindible en el diagnostic i I'avaluacié de nens
amb trastorns de l'espectre autista.

Examens complementaris

Davant un pacient amb trastorns de I'espectre autista,
s'han de realitzar proves complementaries per al seu
estudi etiologic. S'utilitzen diverses técniques
d'exploracié neurologica: neuroimatge, analisis
bioquimiques, examens neurofisiologics, estudis
geneétics, etc., que ens ajudaran a investigar les causes
organiques, avui conegudes, i que poden constituir
I'origen de I'autisme en alguns pacients, i també ens
podran ajudar a coneixer millor el funcionament del
cervell en aquests pacients, en les seves formes
idiopatiques (De Long, 1999).

Neuroimatge
Els estudis radioldgics han mostrat grans avencos en

els darrers anys, especialment en el camp de la
neuroradiologia, amb la Tomografia Axial
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Computeritzada (TAC) i la Ressonancia Nuclear
Magnetica Cranial (RM), amb estudis volumétrics i
també d'Espectroscopia per a l'estudi de metabolits
cerebrals. En les ultimes decades, s'ha afegit el SPECT
que ens ha permes visualitzar la hipoperfusio de
I'nemisferi cerebral dret en un grup de pacients
afectats de la Sindrome d'Asperger. Els estudis de
Tomografia per Emissi¢ de Positrons (PET) ens han
facilitat I'estudi d'utilitzacio global bassal de glucosa en
el cervell.

Als anys 80, els primers estudis amb la TAC (Tomografia
Axial Computeritzada) van descriure diverses anomalies
en les imatges cerebrals, pero I'estudi de Damasio i
col-laboradors (1980) va demostrar que les
anormalitats cerebrals en la TAC d'individus amb
autisme solament s'associaven amb la presencia de
trastorns concurrents, més que no pas amb l'autisme
en si. En una revisio de més de 400 estudis d'imatge en
subjectes amb autisme, es va trobar una prevalenca
molt baixa de lesions focals o altres patologies i la seva
localitzacio variable les definia com a dades merament
accidentals o coincidéncies (Filipek i col., 1992). Una
serie d'estudis de pacients amb autisme amb TAC i RM,
exclosos previament dels que presentaven altres
trastorns identificables diferents de I'autisme, ha
confirmat I'abséncia d'anormalitats cerebrals
detectables que fossin caracteristiques especifiques de
I'autisme (Filipek, 1999). Amb la utilitzacio de la
Ressonancia Magnética Funcional (RMF), Baron-Cohen
(1999) va demostrar que, en pacients amb autisme i
sindrome d'Asperger, es produeix una activacio de les
regions fronto-temporals, perd no de I'amigdala. Els
estudis amb emissio de positrons (PET) han mostrat
augments de la glucosa cerebral en nuclis bassals,
lobuls frontal, parietal i temporal, encara que altres
grups d'investigadors no ho hagin confirmat (Filipek,
1999). Un treball recent de 5 homes amb un nivell
funcional alt i autisme va mostrar: un domini
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hemisféric invers durant I'estimulacio auditiva verbal,
una tendeéncia a l'activacio disminuida de I'escorca
auditiva durant I'estimulacio auditiva i una activacid
cerebel-losa també disminuida durant la percepcio
auditiva no verbal. Altres estudis han mostrat
anomalies en ganglis de la base i en la circumvolucid
cinglada (Haznedar, 1997). En nens amb autisme,
utilitzant el precursor de la serotonina, (alpha-C11
metyltriptofan), s'observa com la sintesi de serotonina
estava molt més reduida en I'hnemisferi esquerre que en
I'nemisferi cerebral dret, fent evident una anomalia en
la sintesi de la serotonina de les vies dentado-talamo
corticals (Chugani, 1999). Altres estudis han descrit
una abséncia del periode d'augment de la sintesi de
serotonina en el cervell de nens amb autisme (Filipek,
1999).

Estudis bioquimics

En els darrers anys s'ha realitzat un ampli ventall de
determinacions bioquimiques en orina, sang i liquid
cefalo-raquidi, per intentar identificar anomalies
metaboliques especifiques en individus amb autisme.
S'inclouen estudis d'errors congénits del metabolisme
en aminoacids, carbohidrats, purines, péptids i
anomalies en la cadena respiratoria mitocondrial, aixi
com estudis de toxics.

La concurrencia de simptomes similars a I'autisme en
pacients amb errors congénits del metabolisme ens
obliga a pensar en la utilitzaci¢ del test de deteccid
com a part de la rutina d'avaluacio en pacients amb
quadres clinics greus. Els tests i estudis metabolics
estan indicats quan existeix una historia de letargia,
vomits ciclics, trets dismorfics o toscs, retard mental
sever, crisis epiléptiques rebels a la medicacié ien
quadres regressius. Tanmateix, el percentatge de nens

amb autisme en que s'hagi confirmat un trastorn
metabolic identificable és probablement inferior al 5%
(Shevell, 2000).

L'augment dels nivells de serotonina plaquetaria
sembla consistent, perd es desconeix el seu mecanisme
(Cook i col., 1993), encara que sembla evident que la
neurotransmissio serotoninergica en l'autisme és
patologica (Chugani i col., 1999). La preséncia
d'anticossos contra la proteina basica de la mielina en
nens amb conducta autista (Cook i col.,, 1990) i la
presencia d'activacio parcial o incompleta de limfocits
T ha fet especular sobre una possible implicacio del
sistema autoimmune, perd en el moment actual no
s'ha pogut confirmar.

Existeixen diversos estudis analitics en pacients amb
autisme que busquen un marcador biologic, sense que
hagin assolit uns resultats concloents, com son les
analisis de tracament d'elements, anticossos celiacs,
tests d'allergies alimentaries al gluten, la caseina, la
candida i altres fongs, micronutrients, nivells
vitaminics, estudis de la permeabilitat intestinal, analisi
de defecacions, peptids urinaris, test de funcio tiroide i,
recentment, estudis de la glutacio perioxidasa
eritrocitaria (Page, 2000). La majoria de les analisis
bioquimiques actualment s'usen per a comprendre la
fisiopatologia de I'autisme (Johnston, 2000).

Estudis neurofisiologics

Els examens neurofisiologics ens ajuden a completar i
a comprendre millor la patologia d'aquests pacients.

Els estudis de I'electroencefalograma (EEG)

convencional en nens amb autisme han mostrat que
d'un 13 a un 83% son anormals, encara que els
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metodes de registre i la variabilitat en la interpretacid
poden justificar les diferéncies (Tuchman i col., 2000).
Els registres de telemetria amb EEG-video de 24 hores
en nens amb espectre autista han mostrat anomalies
amb descarregues paroxistiques en un 46% (Tuchman,
1997). Recentment, I'estudi de Lewin (1999) ha
mostrat, amb la magnetoelectrocefalografia, una
activitat epileptiforme en un 82% de pacients amb
espectre autista i sospita d'antecedents de convulsions
i regressio. La prevalenca d'epilépsia en una gran série
de nens pre-escolars amb autisme s'ha estimat en un
7% (Rapin, 1996), en una altra série en un 14%
(Tuchman i col., 1991), i la prevalenga acumulada en
adults s'estima entre un 20 i un 35% (Minshew i col,,
1997). Les puntes d'aparicio de crisis passen a l'edat de
la lactancia i a I'adolescéncia (Minshew i col.,, 1997).

El retard mental, amb anomalies motores o sense, i la
historia familiar d'epilépsia son un factor de risc
significatiu per al desenvolupament de crisis
epileptiques en individus amb autisme. Existeix una
relacio entre autisme amb quadres clinics que es
presenten amb un curs regressiu abans dels 36 mesos i
les crisis epileptiques amb punta onda lenta durant el
son, o una sindrome de Landau-Kleffner; pero avui dia
es desconeix I'etiologia, aixi com la fisiopatologia
subjacent (Tuchman i col., 1997).

Les crisis epiléptiques poden ser de tots els tipus, perd
les parcials complexes semblen ser les més prevalents,
mentre que les anomalies detectades en I'EEG

apareixen amb més freqliencia en els lobuls temporals.

Es dificil reconeixer les crisis parcials complexes en
individus amb autisme, a causa de la tendéncia a
interpretar els moviments motors o conductes autistes
estranyes com epiléptiques, i s'agreuja per la falta de
correlacio entre les crisis epileptiques cliniques i
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I'activitat paroxistica en I'EEG (Minshew i col., 1997).
Un estudi recent suggereix que hi podria haver una
relacié causal entre un subgrup de nens amb regressio
autista i EEG definits com "epilépsies focals benignes”
(Nass i col., 1998). Qualsevol conducta, com ara fixar la
mirada, bloqueig de I'activitat, o crisis d'agressivitat
associades amb trastorns de la consciéncia hauria de
crear una gran sospita de crisis parcials complexes en
nens amb autisme. Especialment en nens petits i pre-
escolars, i en situacions on hi ha un index alt de
sospita clinica de que pateixen epilépsia, clinica o
subclinica, s'haura de practicar EEG amb deprivacio
prolongada del son, buscant la preséncia de paroxismes
i ondes lentes durant el son (Tuchman i col., 1997) i
avaluar les seves possibilitats terapéutiques (Tuchman,
2000).

Els estudis dels potencials evocats auditius de tronc
cerebral (PEA) i els potencials evocats auditius de
laténcia mitjana (PEALM) han mostrat resultats
contradictoris en els diversos estudis realitzats. Sempre
hem de tenir en compte que els problemes d'audicio
poden coexistir en aquests pacients; per aixd sempre
s'han d'excloure dins de I'examen clinic (Rapin, 1997).

L'estudi dels defectes visuals és complex en aquests
pacients amb trastorns de |'espectre autista, perd
I'examen del fons de I'ull, aixi com els potencials
evocats visuals (PEV) i I'electroretinograma (ERNG), ens
poden posar en evidencia anomalies en la seva
agudesa visual.

Estudis genetics
Partint de la base que I'espectre autista inclou

diferents entitats cliniques amb etiopatogénies
diverses, es creu que la seva base genética ha de ser



també heterogenia. La incidencia de I'autisme ¢s 3-4
vegades superior en els homes que en les dones. El risc
de recurrencia per als germans d'un cas idiopatic és del
3%, 50-75 vegades superior al de la poblacio general
(Bolton i col., 1994; Filipek, 1999).

El 1976, Hanson va publicar per primera vegada que
els factors genétics tenien un paper important en
I'autisme i, a 'any segiient, va apareixer la primera
publicacio (Folstein, 1977) de 21 parelles de bessons i
la concordanga entre els monozigot i els dizigots.
Aquest estudi ens confirma que els factors genetics
juguen un paper molt important en I'etiologia de
I'autisme.

Les anomalies cromosomiques tenen un gran interes

en tota patologia d'origen desconegut, ja que poden
ser indicatives de regions cromosomiques que
continguin gens implicats en la patologia de I'autisme.
Hi ha abundants publicacions que descriuen pacients
amb trastorns de I'espectre autista que presenten
anomalies cromosomiques numeriques i estructurals.
La majoria son de novo i, actualment, impliquen la
practica totalitat dels cromosomes humans (revisio:
Gillberg, 1998).

Dels trastorns cromosomics associats amb 'autisme,
una de les anomalies més comunament descrita és la
que afecta al cromosoma 15 (la duplicacio intersticial
materna de la regio 15q11-q13), que apareix entre I'l i
el 49% d'una série de casos que complien els criteris per
a l'espectre autista (Salmon, 1999). També ha estat
freqlient la deteccio de pacients amb X-Fragil. Altres
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anomalies cromosomiques actualment identificables
amb cariotips d'alta resolucio son la incidéncia de
deleccions criptiques i microdeleccions (Schroer i col,,
1998; Turner i col., 2000), tot i que la significacio
biologica exacta d'aquestes anomalies descrites encara
no és coneguda.

De llavors enca, la creenca que existeixen gens
candidats en 'autisme ha anat en augment.
Recentment, es creu que multiples gens que
interactuen entre ells estaran implicats en l'etiologia
de I'autisme (Turner i col., 2000).

En els darrers anys, diversos grups d'investigadors
internacionals han centrat els estudis de les bases
genétiques de l'autisme en la identificacio de locus de
susceptibilitat en tot el genoma. Aquesta aproximacio
ha requerit estudis de grans col-leccions de casos
familiars, recollits en estudis multicéntrics, utilitzant
diversos metodes estadistics d'analisi de lligament. De
tots destaquen: I'estudi de Pericak-Vance i
col-laboradors (1997), que va detectar lligament
significatiu en la regio-15q; i I'International Molecular
Genetic Study of Autism Consortium (IMGGSAC, 1998),
amb un total de 99 families amb varis afectes, es
trobaren 6 loci en els cromosomes 7, 16, 4, 10, 19 i 22
suggestius de contenir gens candidats. Els gens
candidats amb valors més alts s'han registrat en el
cromosoma 7q i 16p. Un altre estudi recent ha estat el
Paris Autism Research International SIBpair Study
(Philippe i col.,, 1999), en queé s'han estudiat 51 casos
familiars i s'han detectat 11 regions genomiques amb
lligament significatiu per metodes no parametrics.
Quatre d'aquestes regions han coincidit amb altres
estudis. També en el Collaborative Linkage Study of
Autism (1999), s'indica que les regions identificades
amb lligament més alt per a aquest grup corresponen
als cromosomes 13q i 7q31-33. Ha estat de gran

importancia l'estudi realitzat el 1999 per Risch i col. en
que descriuen resultats compatibles amb un model
d'heréncia multigénica en més de 15 loci implicats, a
partir de I'estudi de 90 casos familiars. S'observa que
existeix poca congruencia entre els resultats obtinguts
pels diferents grups. Actualment, les regions amb més
possibilitats son: 7q31-g32, 15911-q13 i 16p13.3.
Aguesta manca de concordanca entre els diferents
estudis és deguda, basicament, a la gran
heterogeneitat clinica de les poblacions estudiades i a
una manca de consens clinic en els criteris diagnostics
d'inclusio utilitzats. La comparacid dels criteris
diagnostics suggereix que l'edat, la preséncia i/o
absencia de comunicacio verbal i el quocient
intellectual dels pacients son variables fonamentals
que s'han de tenir molt en compte en realitzar aquests
estudis. Es fonamental la subdivisio i homogeneitzacio
dels fenotipus per a incrementar la possibilitat de
detectar els diversos gens implicats en I'autisme (Lord i
col.,, 2001).

Un altre fenomen fonamental que cal prendre en
consideracio en I'estudi dels gens és I'imprinting.
Aquest és un mecanisme propi dels mamifers que
silencia una de les dues copies d'un gen segons la seva
procedencia parental. Els gens impresos s'expressen de
forma monoal-l¢lica especifica, segons el seu origen
sigui patern o matern, segons el teixit (cervell, sang,
pell, etc.), i segons la fase del desenvolupament.
S'agrupen en regions cromosomiques que conformen
dominis funcionals d'alta complexitat genomica.
L'imprinting gendomic juga un paper fonamental en el
desenvolupament fetal i en el desenvolupament del
comportament. El nombre de gens impresos descrits
creix de forma constant. Els darrers registres publicats
recullen uns 39 gens, i cada dia se'n coneixen de nous.
Estudis recents mostren la implicacio directa de
I'imprinting en els complexes mecanismes subjacents



en el desenvolupament fetal, del cervell i de la
conducta, aixi com la seva influéncia sobre els
trastorns del desenvolupament i del
neurocomportament, entre els quals s'inclouen els
trastorns psiquiatrics (Isles i col., 2000). Les malalties
d'imprinting s'associen a models d'heréncia complexos,
no mendelians. Sovint es produeixen de nou, pero en
alguns casos poden ser hereditaris, degut a mutacions
que afecten especificament el centre d'imprinting o a
gens concrets, i es manifesten Unicament quan son
heretats del progenitor que ha de transmetre el gen
actiu no imprés com succeeix amb el gen UBE3A,
causant de la Sindrome d'Angelman.

Estudis en rates demostren que ambdos complements
cromosomics, patern i matern, son necessaris per a la
viabilitat de I'embrio. Els estudis recents (Isles i col,,
2000), han evidenciat que el complement patern
contribueix de forma especifica en el correcte
desenvolupament de la placenta, el muscul i arees
concretes del cervell relacionades amb el
comportament motivat primari (que correspon a les
arees de I'hipotalem i les arees septe i pre-optiques del
cervell). Per contra, el genoma matern és
imprescindible per al creixement cerebral i per al
desenvolupament d'arees cerebrals relacionades amb el
comportament social (neocortex i striatum). Aquests
estudis evidencien la implicacié fonamental dels gens
impresos en el desenvolupament del cervell.

Dins I'espectre autista, s'inclou també la Sindrome de
Rett, el diagnostic de la qual és clinic. Pero la recent
troballa de mutacions en la regi6 codificant del gen
MECP2 (Amir i col., 1999) en aquestes malaltes, fa que
la seva preséncia ens ajudi a confirmar el seu
diagnostic. Aquest gran descobriment ens ha ajudat a
entendre que la gran majoria de nenes amb Sindrome
de Rett, que presenten mutacions en aquest gen son
mutacions de novo, amb herencia dominant lligada al

cromosoma X (Xq28), pateixen el fenomen de
jonitzacio i és letal en hemizigosis. Aquest gen no
s'expressa per igual en els diferents teixits del cos
huma i aixo fa encara més dificil coneixer el seu estudi.
La funcié d'aquest gen és reqguladora: inhibeix
I'expressio d'altres gens. Aquest gen actua solament
durant el neurodesenvolupament, i aixo ens explica les
diferents fases de la malaltia que presenten aquestes
pacients i com, a partir de la pubertat, entren en una
fase d'estadi amb estabilitzacid, inclosa la recuperacid
d'alguns dels seus greus signes clinics. Les troballes de
mutacions en la regié codificant d'aquest gen, en un
80% de les nenes amb la forma classica i en un 50%
de les formes atipiques de Sindrome de Rett, ens obliga
a pensar que hi pugui haver altres gens afectats i altres
regions implicades, a més de la regio codificant del
MECP2.

El gen MECP2 codifica per a Methyl CpG-binding
protein 2 (MeCP2) i mostra una elevada expressio en el
cervell en les darreres setmanes de gestacio i primer
any de vida.

Uns cientifics han demostrat, en rates afectades de la
Sindrome de Rett, que el gen MeCP2 és necessari per
al manteniment de la funcié neuronal, principalment
després del naixement. Les diferents manifestacions
cliniques en humans amb mutacions en el MECP2 han
resultat ser més amplies del que s'esperava. En aquest
ultim any s'han publicat diversos treballs que
demostren I'ampli espectre fenotipic de les mutacions
d'aquest gen, que es troba no solament en la Sindrome
de Rett classica i en forma atipica, sind que també s'ha
trobat mutacions en dones asimptomatiques (mares
portadores), en homes amb encefalopatia congénita
greu, en homes amb Sindrome de Rett classica i
mosaicisme somatic (Amstrong i col., 2001), en homes
amb anomalies cromosomiques (XXY) i
simptomatologia clinica de la Sindrome de Rett, també
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en homes i dones amb retard mental familiar, i en un
pacient amb autisme (Couvert i col., 2001). Aquest gen
és molt complex i es desconeixen els seus mecanismes
patogénics. Tota aquesta variabilitat clinica ha d'estar
influenciada per la funcio reguladora del MECP2 sobre
molts altres gens que tenen un paper molt important
en el desenvolupament normal del sistema nervios
central. Avui dia els estudis estan centrats en investigar
si el MECP2 és I'Unic gen responsable de la Sindrome
de Rett o existeixen altres gens implicats, i en buscar
mutacions, no solament en les regions codificadores,
sind també en les amplies regions reguladores i,
recentment, en la regio promotora del gen (Monros i
col., 2001). Actualment, diversos grups cientifics en
I'ambit internacional investiguen altres gens implicats
en la Sindrome de Rett per arribar a conéixer la funcio
que exerceix el MECP2 sobre el retard mental i
I'autisme. Per aix0, amb mostres congelades d'ADN de
diferents teixits (limfocits, fibroblastes, muscul, cervell,
etc.) de diversos pacients, s'estan creant bancs de
teixits nacionals i internacionals de pacients amb
trastorns de I'espectre autista per analitzar el patro
expressio del gen MECP2 i I'estat d'imprinting del gen
UBE3A i d'altres gens impresos en cervell, que siguin
candidats funcionals per a I'autisme.

En el nostre pais, a I'Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona, I'any 1999 es va obtenir una beca del Fons
d'Investigacions Sanitaries per a estudis genétics en la
Sindrome de Rett, i aquest Hospital és actualment el
centre de referéncia per a I'estudi del gen MECP2 a
Espanya. L'any 2002, gracies a una beca de la Fundacio
Marato de TV3, s'ha iniciat I'estudi i classificacio de
pacients dins de I'espectre autista i implicacions del
gen MECP2 (Xq28) i dels gens funcionals candidats de
les regions 15q11-q13 en l'autisme associat al retard
mental.
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Durant els propers anys, gracies a les diverses
investigacions cientifiques amb estudis
multidisciplinaris i multicéntrics, es podra trobar un
marcador biologic que ens facilitara un diagnostic
precog, un tractament eficac i un consell genétic a les
families amb malalts dins de I'espectre autista.
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WD Josep Rom. Una passio per I'autisme

José Manuel Romacho Romero. Doctor en medicina, psiquiatre.

El Dr. Josep Rom era una persona dificil de definir.

Aquesta breu biografia de I'amic entranyable es basa
en una llarga amistat, que és inesborrable per a mi i
amb la qual m'obsequia durant més de tres décades.

En Pep era el paradigma de I'home intel-ligent i dotat
de vocacio clinica, que s'unia a un sentit de I'humor en
forma de fina ironia. Infatigable lector, fou un exemple
vivent de la frase del Dr. Letamendi, qui deia que «el
metge que només sap medicina, ni medicina sap».

Va néixer I'any 1935 a la marinera Cambrils i era el
mitja de tres germans. Fill d'un expert pescador, el seu
amor pel mar i per la seva patria romandrien constants
en el seu cor. A aixo es deu que, en plena maduresa
professional, el 1982, tornés a Cambrils per exercir com
a metge fins a la seva jubilacio.

Es llicencia en medicina el 1960, després d'haver entrat
el 1954 com a alumne intern i, després, com a metge
assistent a la Clinica Médica del Professor Dr. Pere
Pons.

Fou també deixeble del Dr. Santiago Montserrat Esteve,
al Dispensari de Medicina Psicosomatica i Psiquiatrica
de I'Hospital Clinic, el mestre que més I'influi en la seva
mentalitat estudiosa i objectivitat critica. D'ell
incorpora a la seva propia practica professional la
interpretacio dels fenomens clinics amb una visid

cientifica.

El Dr. Rom fou un clinic brillant que s'aplica des de
molt jove a una pacient tasca: observar, orientar i
ajudar els pacients i les seves families. Anteposa
sempre l'exercici professional, en favor dels malalts, a
I'esplendor académic.

La seva gran experiéncia clinica s'argumenta en fets
com I'haver estat, amb només disset anys, assistent de
guardia del desapareqgut Institut Frenopatic, on més
tard també treballa com a metge. Aquesta
circumstancia li permeté estudiar i conviure amb
nombrosos pacients.

Recordo de forma entranyable unes converses d'estiu
davant del mar del “seu” Cambrils. En elles, en Pep em
confiava la seva fascinacio per les conductes autistes
d'aquells pacients ingressats a I'Institut Frenopatic. El
seu interes pel mon autista venia de Iluny. No és
d'estranyar, doncs, que després de posar-se en
contacte amb el matrimoni Roca, s'incorporés el 1975
com a neuropsiquiatre assessor en la direccio técnica
del disseny del projecte que actualment coneixem com
a autisme la garriga.
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La seva manera d'abordar el nen amb autisme i

relacionar-s'hi, fent-li fer tombarelles, fent-li
pessigolles, la seva gran capacitat d'observacio unida
al seu agut ull clinic i tenacitat en descobrir el perque
continuen presents en els professionals

d'autisme la garriga.

La seva col-laboracid amb el projecte persisti fins a la
seva mort, I'octubre del 2000.

Com a cientific honest, proclamava amb valent

claredat les seves reflexions sobre I'autisme en els
congressos de la Sociedad Espafiola de Psiquiatria
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Infanto-Juvenil, de la qual fou president, i en d'altres

forums de debat de finals dels anys 70 i principis dels
80, i deia que «el nen amb autisme no és que no vulgui
estar en el mon, és que no poty.

Al'meu amic Rom li agradava definir-se com a
neuropsiquiatre. Es en aquesta linia que afirmava, el
1986, a la Setmana d'estudi de I'autisme i psicosis
infantils, organitzada amb motiu de la celebracio del
desé aniversari de la fundacio de cerac, que la
hipotesi neurofisiologica-neurodinamica era el cami
veritable per arribar al mon de I'autisme infantil.



A en Josep li interessava apassionadament l'essencia
de l'autisme, perd era encara més intensa la seva
preocupacio per les persones amb autisme i pel que es
podia fer per a elles ara i aqui.

A més de ser un gran clinic, fou un honest
professional que realitza una immensa tasca
assistencial en el camp de l'autisme i la deficiencia
mental.

Tal com ha dit en alguna ocasi6 el Molt Honorable
President de la Generalitat de Catalunya, «el que ha

iniciat una tasca per la qual ha lluitat i ha treballat
amb perseverant tenacitat, amb il-lusio i confianca de
treballar per alleugerir el sofriment dels altres, no mor.

Queda la seva feina, el seu exemple i el seu cami».
A nosaltres ens queda, per sobre de tot, sequir el seu
exemple.

La figura del Dr. Rom queda indissolublement lligada
a la historia de la psiquiatria infantil en general i a
I'abordatge de l'autisme terapeutic a Catalunya, a
través dels seus 25 anys d'assessoria al projecte
autisme la garriga.
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B Autisme la Garriga

Joan Roca. President de la Fundacié Congost Autisme

Els inicis, el perqué d'aquesta iniciativa

A mitjans dels anys setanta, el nivell de coneixements
sobre l'autisme i de serveis d'atencio i tractament a les
persones afectades era, a escala mundial, forga limitat.

Tan sols feia uns deu anys que s'havia iniciat la linia
d'investigacions biologiques, que significava l'inici de la
perdua de predomini de les hipotesis psicogenes sobre
I'origen de I'autisme. Pel que fa als serveis, els centres
de tractament especifics eren molt escassos i només
existien, en nombre rellevant, en alguns paisos com el
Regne Unit i els Estats Units. En I'aspecte terapeutic, si
bé és cert que cap a la meitat dels anys seixanta
s'havien comengat a aplicar a la poblacié amb autisme
els principis de la modificacio de conducta operant, els
resultats obtinguts fins aleshores eren forca irregulars.
Finalment, la psicofarmacologia d'aquells temps,
sobretot en relacié amb els trastorns d'inici infantil,
estava relativament poc desenvolupada.

De I'unic que es disposava, doncs, I'any 1976, per
tractar I'autisme de manera relativament efectiva, era
dels programes que s'aplicaven a la poblacio amb
deficiencia mental, que contenien elements de la
psicologia de I'aprenentatge i de la ja esmentada
modificacié de conducta operant.

A Catalunya i a Espanya, la situacio de les persones

amb autisme i de les seves families en aquells anys es
pot qualificar senzillament de dramatica. La
inexisténcia d'un reconeixement oficial de la sindrome,
la ignorancia en I'ambit professional i en la societat, i
la manca de practicament cap tipus de serveis
provocaven l'abséncia de respostes adequades a les
necessitats més basiques. Fins aquells moments,
I'atencio a les persones afectades d'autisme s'havia
reduit a Catalunya a I'actuacio aillada d'algun
professional, com per exemple el neuropsiquiatre Josep
Rom, que ja a la década dels seixanta posseia
coneixements importants del trastorn i que ja,
aleshores, no tan sols realitzava diagnostics
diferencials, sind que també havia iniciat una unitat
especifica d'autisme al centre Fatima de Terrassa.

Aquesta realitat comportava que les persones amb
autisme quan deixaven de ser nens anaven a parar als
pavellons de profunds dels sanatoris psiquiatrics o
restaven a les seves llars i provocaven la no
oficialitzada, desconeguda i dramatica existéncia de
families que es veien condemnades a patir una situacio
molt dura en el marc d'una societat desconeixedora
d'aquesta discapacitat.

El 1975, un reduit grup de pares amb fills afectats per
I'autisme, que no ens vam limitar a la resignacio
davant del conflicte, vam decidir que calia obrir nous
camins i, de simples acceptadors passius d'un
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problema, vam passar a buscar alternatives. Fou aixi
com vam crear |'associacio apafac, associacio de pares
de fills amb autisme de Catalunya i, amb un petit grup
de professionals dirigits pel Dr. Josep Rom,
dissenyarem les primeres linies d'un projecte que tenia
per finalitat donar resposta d'una forma integral a les
necessitats de les persones amb autisme al llarg de tot
el seu cicle vital, el que avui coneixem com a projecte
autisme la garriga. Fou a partir d'aquesta visio
d'atencid integral que, per dur a terme el nostre
projecte, vam definir els quatre eixos d'actuacio
seguents:

1. Realitzacid de diagnostics categorials, descriptius i
prescriptius, per tal de definir I'afectacio de la
sindrome i el tractament necessari.

2. Comunicacid permanent amb les families com a
element imprescindible per a I'acceptacio del
problema.

3. Desenvolupament de serveis per a tot el cicle vital

de la persona amb autisme, que incloia

la creacio de residencies terapeutiques i

temporals i de serveis de suport familiar com

a element diferencial del que en - aquells moments

existia.

4. Farticipacio activa de les families en el procés
terapeutic.

Es tractava de crear uns serveis que havien de cobrir
les necessitats de les persones amb autisme i permetre
a les seves families conviure amb elles sense
desestructurar el nucli familiar i aconseguir, aixi, la
seva integracio a la societat. Tot aix0, que avui sembla
obvi, en aquell moment xocava amb els models
establerts.

Fou amb aquest esperit de renovacio d'idees que el 6
de setembre de 1976 obria les portes cerac, un centre

educatiu especialitzat en el tractament de nens amb
autisme. Era el primer servei del nostre projecte
d'atencio integral.

El curs inicial, el 1976-1977, servi per fer evident als
professionals que s'iniciaven en el tractament de
I'autisme, que l'atenci6 als casos amb una
simptomatologia nuclear severa i amb una deficiéncia
mental associada important era una tasca
extremadament dificil, i que els progressos eren lents,
limitats i no necessariament requlars. Perd també els
mostra que |'observacid permanent, I'avaluacio
sistematica i I'aplicacio intelligent, flexible i
imaginativa de diferents tecniques de la psicologia i la
pedagogia, com la modificacio de conducta operant i
els principis de l'aprenentatge, conduia a millores
clinicament significatives i, per tant, a un augment
sensible de la qualitat de vida dels alumnes i els seus
familiars. L'experiéncia i qualitat professional del Dr.
Rom fou decisiva en aquells moments, perqueé orienta
les linies terapeutiques del centre cap al rigor,
I'amplitud de pensament i la mentalitat investigadora.

L'inici de les nostres activitats fou ja una experiencia
d'integracio a la societat. El centre es va ubicar en uns
locals situats al carrer Ceramica num. 32 del barri de
Montbau a Barcelona. Sempre recordarem amb un
afecte especial els membres de la Cooperativa
Barcelonesa d'Habitatges que ens van facilitar aquells
locals de forma desinteressada i a tota la gent del barri
que van acollir amb absoluta normalitat i col-laboracio
el naixement de la nostra iniciativa.

D'aquella experiéncia d'integracio val la pena destacar
la relacio que es va establir amb I'Escola Baloo i la
possibilitat que ens varen oferir per a que els nostres
nens compartissin el temps d'esbarjo amb els seus
alumnes.



Naixia un projecte fruit del treball conjunt de pares i
professionals com un model de gesti¢ que continua
essent I'actual. Un projecte ple d'esforgos i d'incerteses,
de moments dificils, perod ple d'il-lusions per un futur
millor i amb la satisfaccio d'haver trobat el cami per als
nostres fills, un projecte que deixava enrere I'angoixa
d'haver descobert que per a ells i el seu futur no hi
havia res.

Des d'un inici, sabiem que voliem trobar una resposta a
les necessitats de les persones amb autisme, pero
també de les seves families. Nosaltres haviem creuat en
solitud un desert en descobrir el greu problema que
patien els nostres fills i I'angoixa de futur que aixo
comportava. El sol fet de trobar-nos amb altres
families, compartir el problema i comencar a dissenyar
una alternativa de futur ja havia estat una gran ajuda
per a nosaltres. Naixiem, doncs, també amb aquesta
vocacio de servei a les families, de ser-los un punt de
referencia i un forum d'intercanvi d'experiéncies, de
facilitar-los no sols uns serveis per als seus fills, sin6
també informacio sobre qué era I'autisme i de les
expectatives de futur, aixi com ajudes concretes que
els havien de permetre aconseguir, malgrat tot, una
normalitat de la vida familiar.

Una resposta integral a les necessitats de les
persones amb autisme

El disseny del nostre projecte es va articular entorn del
concepte de xarxa. Es tractava de crear serveis
d'atencid directa a les persones amb autisme, perd
estavem convencuts que aixo no era suficient i que
calia crear també uns serveis de suport a les families i
que, perqué aquests serveis funcionessin amb el nivell
de qualitat que ens exigiem, calia també promoure el

diagnostic, la recerca, la formacio i l'intercanvi
d'experiéncies amb altres organitzacions, tant a nivell
nacional com internacional. Es tractava no sols de
crear serveis, sind també de crear coneixement en
I'ambit de l'autisme, i aixd ens proposavem de fer-ho
en base a una organitzacio flexible, eficac i eficient,
amb uns serveis molt especialitzats, pero alhora amb
uns objectius i una forma de treballar compartida.

Es a partir d'aquest model organitzatiu i amb el nostre
propi model de gestio, el de la col-laboracio entre pares
i professionals, que hem treballat per fer realitat el que
avui és el projecte autisme la garriga.

Cal dir que, malgrat que en els primers anys ens vam
veure en la necessitat que la direccio i administracio
dels serveis fos feta de forma voluntaria pels pares,
des del primer moment la gestio va ser professional.
Cadascu de nosaltres va aportar els seus coneixements
i aptituds per conduir el desenvolupament del projecte,
encara que aixd va comportar un esfor¢ molt gran per
part de tots nosaltres perque ho haviem de
compatibilitzar amb la nostra activitat laboral.

Fou en aquest marc que, després de fundar el centre
educatiu especialitzat en el tractament de nens amb
autisme, el 1977 iniciava les seves activitats el Servei
d'Orientacid, Assessorament i Diagnostic. Aquest servei
va tenir un creixement molt important en pocs anys i
les sessions de sintesi dels processos de diagnostic van
convertir-se en sessions cliniques obertes a
professionals i estudiants. A més, constituiren i
constitueixen un element fonamental de la formacio
permanent del personal dels serveis. La formacié dels
professionals ha estat sempre una de les prioritats del
nostre projecte i, per aquest motiu, i a part de les
sessions cliniques esmentades, ha estat una constant
des del principi I'assisténcia a cursos i seminaris,
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l'intercanvi de professionals d'altres organitzacions
mitjancant estades i sessions de treball, etc.

L'any 1984 aquest servei fou homologat per part del
Departament d'Ensenyament de la Generalitat de
Catalunya, fet que comporta el seu canvi de nom, i
passa a denominar-se EAP cerac-apafac, Equip
d'Assessorament Psicopedagogic Especific
d'Autisme i significa l'oficialitzacio de la tasca que
s'havia dut a terme de diagnostic i assessorament dels
trastorns de I'espectre autista a altres centres i
professionals, aixi com als familiars. Aquesta
homologacio, a més, suposa que el nostre servei
formés part de la xarxa general d'equips
d'assessorament psicopedagogic del Departament
d'Ensenyament, com el servei especific en autisme per
a tot el territori de Catalunya, i col-labora a convertir-
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lo en el centre de referencia al nostre pais.

El diagnostic de psicopatologies com l'autisme, o altres
trastorns d'aquesta sindrome, és un procés complex
que requereix un equip interdisciplinari experimentat.
Es per aixo que I'EAP cerac-apafac esta format per
professionals de la neurologia, la psiquiatria, la
psicologia, la pedagogia i I'assessorament familiar.
Com ja hem dit, vam iniciar les nostres activitats en
uns locals de Barcelona. El desenvolupament dels
serveis, pero, requeria nous espais. El 1980 vam
inaugurar els locals destinats a les oficines, situats al
carrer Sant Antoni Ma. Claret de Barcelona, i el 1982
vam traslladar els serveis a la Garriga. Aquesta vila,
situada a 35 km de Barcelona, ens oferia no sols unes
instal-lacions que donaven resposta a les nostres
necessitats, sind també una poblacié acollidora i
sensible que des del primer moment ens facilita la
realitzacio de les nostres activitats i la integracid social
dels nois i les noies atesos, element clau en la filosofia
que sempre ens ha inspirat.

Des d'aquell moment els nostres serveis estan ubicats
en unes torres modernistes magnifiques envoltades de
jardins. Hem de fer palés que una part molt important
d'aquestes instal-lacions (una torre modernista, els
locals d'una antiga fabrica i uns terrenys agricoles)

son propietat de la Fundacio Cottet-Mor, que el 1987
va cedir-nos-les en Us gratuitament per ubicar-hi la
Llar Cottet i Terlab, i de la qual, des d'aquell moment,
rebem un suport estable. Durant tots aquests anys hem
realitzat diferents adaptacions a les necessitats de les
nostres activitats amb un treball d'estreta col-laboracio
entre els experts en el tractament de l'autisme i
I'arquitecte que ha dirigit les diferents reformes.
Aquesta tasca ha requerit de molt esfor¢ técnic i
creatiu. La gran professionalitat de I'arquitecte, en
Jaume Riba i Romeva, unida a la seva especial



El trasllat a la Garriga, doncs, fou un factor clau que ens permeté dur a terme el projecte d'atencié integral, tal

com s'expressa en 'esquema seglient:

Infancia

Diagnostic

Control neurologic, psiquiatric i psicologic
Tractament precog

Tractament edat escolar

Rehabilitacio psicosocial

Insercid sociolaboral

Lleure

Suport familiar

Llars-residéncies terapéutiques

sensibilitat han fet que avui puguem estar orgullosos
de tenir no solament unes instal-lacions adaptades en
el més minim detall a les necessitats d'aquestes
persones, sind també en un marc estetic de gran
bellesa, que fa que els nois i noies atesos visquin en un
entorn agradable i amb un nivell de qualitat de vida
molt bo.

El 1983 es funda asepac, associacio pro persones amb
autisme de Catalunya, amb I'objectiu de fomentar
I'assisténcia, el tractament i la integracio sociolaboral
de les persones amb trastorns de I'espectre autista.
Aquesta associacio gestiona el Centre de Terapia

Adolescéncia Edat adulta

Ocupacional Terlab, que va iniciar les seves activitats
el 1987, amb la finalitat de donar resposta a les
necessitats dels adolescents i adults. Actualment atén
39 persones i les seves instal-lacions consisteixen en
uns tallers de 2.534 m’, un hivernacle de 256 m’ i uns
terrenys agricoles. Hi ha tallers d'agricultura ecologica,
avicultura, jardineria, reciclatge i manipulat de paper i
teixits.

La metodologia del centre es basa en:
e Treball amb suport, que és aquell que duu a terme
una persona amb el suport fisic ifo verbal d'un

monitor.
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® Pla individual de suports i reforcos.

® Divisio de les activitats en conductes elementals.

® Durada moderada de les activitats.

e Alternanca d'activitats i d'espais: sedentaries/actives,
interior/aire lliure.

® Analisi funcional de conductes.

El 1983 comenca a funcionar la primera llar-residéncia
terapéutica i temporal, la Llar Cau Blanc. Aquesta fou
pionera en les seves caracteristiques a Europa i va
mereixer el reconeixement de la Comunitat Europea,
fet que es va materialitzar el 1986 amb la signatura del
nostre primer conveni de col-laboracio amb la Comissio
Europea. El 1990, i donada la necessitat d'aquest tipus
de servei, s'afegiria una segona llar-residéncia, la Llar
Cottet que també va obtenir ajuda europea. Aquestes
dues residencies tenen una capacitat per a 20 usuaris
cadascuna, el seu horari és complementari al dels
centres de dia i funcionen els 365 dies de I'any. Com a
model de servei és important ressaltar la possibilitat
que les seves estades siguin de caracter temporal o de
caracter permanent, d'acord amb les necessitats
terapeutiques i familiars de cada usuari.

Aquestes llar-residencies tenen tres funcions basiques:

1. Suport familiar amb el servei de residéncia temporal
0 permanent segons les necessitats.

2. Tractaments especifics que requereixen I'atencid les
24 hores al dia durant un periode determinat de
temps.

3. Diagnostics que requereixen una observacio més
llarga i global que les sessions de visites externes.

Pel que fa al suport a les families, ja hem dit que
constituia un dels principis basics del projecte. El
naixement d'un fill amb una discapacitat tan greu i
amb unes caracteristiques tan especifiques com son les
de I'autisme representa un impacte molt important. Es
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pot parlar clarament d'un abans i un després en la vida
familiar i cal, passat un primer periode de
desorientacio i angoixa, reconstruir I'estructura familiar
en base a I'acceptacio total d'aquest nou membre amb
necessitats especials sense oblidar, pero, les dels altres
que han de conservar una convivéncia estable en qué
es tinguin en compte les prioritats de cadascu. | aixo
s'ha de fer, precisament, pensant en aquest fill a qui li
és vital comptar amb una solida, no angoixada i
permanent estimacio dels seus familiars.

També la parella precisa disposar de recursos perqué
I'atencio extrema que requereix el fill amb autisme no
deteriori les relacions conjugals. | és important que els
dos conjuges puguin desenvolupar activitats
professionals, que els obliguin a diversificar els seus
interessos i que, si hi ha altres fills, els puguin dedicar
el temps i I'afecte que necessiten.

Des dels inicis, I'any 1977, la resposta a aquestes
necessitats es veié materialitzada amb la creacié del
primer servei d'aquest tipus, el servei terapéutic de
vacances, que actualment funciona els caps de
setmana i els altres dies festius, les vacances de Nadal,
Setmana Santa i estiu. Aquest servei, de respir flexible i
d'esbarjo, que actualment té una capacitat per a 45
persones, permet a cada familia escollir les estades que
precisa i, per tant, organitzar-se en base a les
necessitats de tots els seus membres. Quant a la
persona afectada, a part d'evitar que pugui patir
retrocessos en la seva linia terapeutica habitual per un
periode excessiu de vacances, li permet gaudir de
diferents activitats d'oci estructurades i adaptades a les
seves possibilitats, que potencien al maxim I'ampliacid
del seu cercle de relacions, activitats i autonomia.
Aquest és un servei dilirn que, en cas de necessitat, es
pot complementar amb el servei de residéncia temporal.

També en el marc dels serveis de suport familiar, cal



esmentar el servei d'‘acompanyament especialitzat, que
consisteix en facilitar a les families un professional que
els acompanyi quan han de realitzar visites mediques
0 altres accions necessaries per a la persona amb
autisme. Aquest servei té la finalitat d'aconseguir que
la visita, les proves o tractaments medics es puguin
realitzar en les condicions adequades i, per tant,
aconseguir que es minimitzi I'efecte de les alteracions
del seu comportament.

L'activitat fisica i psicomotriu és basica per al
tractament d'aquestes persones i té com a finalitat
desenvolupar i mantenir el seu benestar psiquic i fisic i
estimular les activitats de grup. Les instal-lacions
d'autisme la garriga compten amb un complex
esportiu, format per un gimnas, una piscina
climatitzada, una altra a I'aire lliure i amplis espais on
poder realitzar exercicis. De manera habitual, es fan

sortides per practicar el senderisme.

Finalment hem de ressaltar com a punt clau del nostre
projecte d'atencio integral a les necessitats de les
persones amb autisme la creacio, el 1984, de la
Fundacio Privada Congost Autisme, que actualment
és reconeguda a nivell internacional com a pionera en
el desenvolupament d'accions i serveis especifics per a
les persones amb autisme. La Fundacio, que compta
amb el suport de les diferents administracions
publiques de Catalunya, de I'Estat Espanyol i d'Europa,
aixi com d'entitats privades i persones fisiques, té les
finalitats seglients:

® Promoure, vetllar i ajudar les entitats sense anim de
lucre dedicades al tractament i atencio de les
persones amb autisme.

® fomentar i desenvolupar projectes d'investigacio

cientifica, de formacio i de divulgacid, aixi

com I'estudi de tecniques i

meétodes de treball per a la seva

aplicacio en I'educacio, I'assisténcia i la

integracio social d'aquestes persones.

e [xercir la tutela de les persones que ho necessitin.

Volem insistir en el fet que la Fundacio és un element
molt important del nostre projecte, ja que no solament
col-labora amb entitats dedicades a I'autisme pel que
fa al suport técnic, huma i economic, sin6 que ha
impulsat tot el que son els programes de recerca i
formacio, aixi com la seva divulgacio. A més, la
Fundacio, mitjancant la seva funcié d'exercici de la
tutela de les persones que ho necessitin, s'erigeix com
a entitat que pot ajudar a estructurar el futur dels
nostres fills més enlla de les nostres vides. Aquest és un
element essencial, ja que el nostre projecte era
precisament cobrir les necessitats de les persones amb
autisme al llarg de tot el cicle vital, el que vol dir, en la
majoria dels casos, més enlla de la vida dels seus pares.
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La Fundacio ha desenvolupat una intensa tasca en
diferents ambits relacionats amb l'autisme:

® Promocio, creacid, col-laboracid i suport de centres
especifics amb especial incidencia en serveis de
terapia ocupacional i residéncies terapeutiques.

e Qrganitzacio d'activitats de formacio destinades tant
a pares com a professionals.

® Coordinacio i col-laboracio en projectes d'ambit
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nacional i europeu.
® Assessorament a entitats, families i professionals.
® Participacio en estudis cientifics.
® Publicacions.
e Consultoria

L'existeéncia dels serveis de diagnostic, d'assessorament,
de tractaments ambulatoris, de rehabilitacio
psicosocial, de terapia ocupacional, de llars-residéncia i
de suport familiar completen el quadre de serveis
d'atencio directa del projecte autisme la garriga, que
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juntament amb els programes de formacio i recerca
impulsats per la Fundacio, aixi com la possible tutela
de les persones que ho necessitin, son la garantia de
qualitat d'atencio durant tot el cicle vital i les vint-i-
quatre hores del dia els 365 dies a I'any. Aquesta
situacio suposa, no tan sols un element fonamental per
a l'estabilitat i millora de les persones amb autisme,
sind que també constitueix un suport fonamental per a
les families afectades.

Dels primers intercanvis d'experiéncies
als projectes internacionals

El disseny d'un projecte d'atencio global a les persones
amb autisme era quelcom nou I'any 1975 quan vam
comencar a treballar-hi. Des del primer moment, pero,
vam tenir molt clar que no era suficient definir uns
principis que inspiressin el projecte, crear una xarxa de
serveis, tenir un model propi d'organitzacio que ens
permetés fer tot aixo realitat. Calia fixar les bases per
crear coneixement entorn de I'autisme i les seves
necessitats, calia que tot aixd anés acompanyat de la
promocio de la recerca i la seva difusio, de la formacio
de pares i professionals, d'un esperit d'innovacio
constant que és el que ens ha inspirat durant aquests
25 anys. | tot aixo ho haviem de fer amb el rigor del
treball intern a I'organitzacio, perd també, i aixi ho
hem fet sempre, oberts a I'exterior i, no només al
nostre pais, sin6 oberts al mon. De nou aqui apareix el
concepte de xarxa, ara ja no de serveis, sind
d'organitzacions que intercanvien experiéncies a nivell
internacional.

El primer pas va ser la col-laboracio amb les
administracions publiques, on es va fer un intens
treball per aconseguir que oficialment es reconegués
I'autisme com una discapacitat especifica.

El 1978, diferents departaments de la Generalitat de
Catalunya, que amb la recuperacio de la institucio
iniciaven la seva tasca, comencaren a fer estudis sobre
la problematica de les discapacitats en general. El
Departament d'Ensenyament promogué diverses
reunions per assentar les bases del seu coneixement.
Aixo comporta la constitucio de comissions, entre les
quals hi havia la Comissio d'assistencia a nens i
adolescents autistes, a la qual vam ser convidats a
participar el Dr. Francesc Cuxart, en aquells moments
director técnic dels serveis, i jo mateix com a president
d'apafac.

També es crea un grup de treball de responsables
d'entitats per a discapacitats, on també vaig participar
juntament amb el Sr. Jordi Oliver, secretari d'apafac.
Posteriorment es van integrar.a aquest grup de treball
representants de I'Ajuntament de Barcelona i deriva en
la constitucio  del Patronat Municipal de Disminuits
Psiquics, que fou 'origen de I'actual Institut Municipal
de Persones amb Disminucio.

L'any 1981, el Departament d'Ensenyament crea un
grup de treball d'experts en autisme per a la realitzacio
d'un Estudi per fixar les bases per a I'atencio a la
poblacio afectada de psicosi infantil i autisme de
Catalunya. Aquest grup queda format per
representants del Departament d'Ensenyament,
Sanitat i Sequretat Social i Treball, a més de vuit
experts en autisme, tres dels quals eren de la nostra
organitzacio: el Dr. Josep Rom, com a neuropsiquiatre,
el Dr. Francesc Cuxart com a psicoleg clinic i la Sra.
Lidia Fina com a experta en l'organitzacio de serveis
que, a més, actua com a secretaria del grup. En aquest
treball es plasmen els trets fonamentals que
caracteritzen aquesta discapacitat, la seva possible
evolucio, les seves necessitats i els serveis necessaris
per a cobrir-les. En I'informe final d'aquest estudi
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queda reflectida I'assumpcio per part del grup
d'experts de la filosofia del nostre projecte global
elaborat el 1976.

L'any 1983, el Servei d'Educacio Especial del
Departament d'Ensenyament convida dos membres del
nostre equip tecnic, el Dr. Josep Rom i el Dr. Francesc
Cuxart, en representacio del col-lectiu de I'autisme i
psicosi infantil de Catalunya, a formar part de la
comissio que porta a terme el programa d'actuacions
que suposa la posterior difusid, coneixement i millora
del Disseny curricular per a I'elaboracid de programes
de desenvolupament individual. El Dr. Francesc Cuxart
actua com a secretari d'aquesta comissio.

Al llarg de tots aquests anys hi ha hagut una estreta i
molt positiva col-laboracié amb els diferents
departaments de la Generalitat de Catalunya, que ha
estat especialment sensible a les necessitats de les
persones discapacitades en general i que ha possibilitat
que, amb el seu impuls i la seva ajuda, iniciatives
privades amb vocacio publica com la nostra, que han
cobert un espai en I'oferta de serveis del pais, es
poguessin fer realitat. Cal dir que d'una forma estable
hem rebut el suport dels departaments de Benestar
Social, Ensenyament, Sanitat i Sequretat Social |
Treball i d'una forma puntual de Presidéncia,
Agricultura, Ramaderia i Pesca, Cultura, Industria,
Comerg i Turisme i Justicia, els representants dels quals
han visitat en diferents ocasions els nostres serveis.
D'aquestes visites volem destacar la que realitza el
1987 el Molt Honorable Senyor Jordi Pujol, president
de la Generalitat de Catalunya, aixi com la de
I'Honorable Senyor Joan Vallvé, conseller d'Agricultura,
Ramaderia i Pesca, el 1992, i la de I'Honorable Senyora
Irene Rigau, consellera de Benestar Social, el 2000.

Hem rebut, també, el suport de la Diputacio de
Barcelona, institucio que el 1976 ens concedi la
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primera subvencio oficial que rebien els nostres serveis.
El 1990 ens visita la IlItre. Sra. Maite Arqué, en aquells
moments diputada de Serveis Socials.

Quant a I'Administracio de I'Estat, hem de destacar
dues etapes. La primera, als inicis de les nostres
activitats, abans del traspas de les competéncies a la
Generalitat de Catalunya, en que va existir una intensa
col-laboracio amb el Reial Patronat de Prevencio i
d'Atencio a Persones amb Minusvalidesa, amb el
SEREM, (més tard INSERSO), amb el Ministeri de
Sanitat i Serveis Socials, amb el Ministeri d'Educacio i
Ciéncia, amb I'Institut d'Educacio Especial i amb el
Ministeri de Cultura. La segona etapa ha estat amb els
programes realitzats mitjancant la Confederacion
Autismo Espafia, que ha comportat de nou la relacid
amb I'Administracio de I'Estat.

De la nostra col-laboracio amb les administracions
publiques, també en volem destacar la que sempre
hem tingut amb I'Ajuntament de la Garriga, que en tot
moment ha estat disposat a col-laborar amb el nostre
projecte i que ens ha facilitat quelcom molt important,
la integracio a la poblacié dels nois i noies atesos.

Finalment, hem d'assenyalar una llarga i fructifera
col-laboracié amb la Comunitat Europea, que ens ha
portat a desenvolupar estudis i projectes importants i a
potenciar tot el que és l'intercanvi d'experiéncies amb
altres organitzacions estrangeres, amb el conseglient
enriquiment per a tots.

El 1986 i 1987 signarem els nostres dos primers
convenis europeus en el marc d'un Programa pilot per
a la millora de la qualitat de vida de les persones
discapacitades, que contribuiren a l'adequacio de les
installacions de la Llar Cau Blanc i de la Llar Cottet.

A partir d'aqui, ha estat una constant la nostra tasca



en el desenvolupament de projectes europeus entre els
quals hem de destacar els segiients:

New Focus on Autism (1998-1999), en el marc dels
programes Horizon de la Comissio Europea i en
col-laboracio amb el Departament de Treball de la
Generalitat de Catalunya. Es va dur a terme amb 8
entitats pertanyents a Franca, Bélgica, Grécia, Italia,
Portugal i Espanya.

Aquest projecte, que tenia com a objectiu el
desenvolupament de programes de treball amb suport
per a persones amb autisme severament afectades, va
permetre als professionals compartir experiencies i
coneixements i avancar més rapidament cap a
solucions efectives, validades a nivell transnacional i
que serveixen com a exemple de bones practiques per
a altres entitats. Per aconseguir-ho, es dissenyaren

Llar Cottet i al fons Llar Cau Blanc.

programes especifics de treball, i es dugueren a terme
cursos de formacio de formadors i de persones amb
autisme.

Per a autisme la garriga aquest programa va
comportar passar d'una experiéncia de tallers
ocupacionals per a persones amb autisme, que havia
comengat el 1987, a convertir-se en un projecte pilot
europeu de treball amb suport. Els resultats d'aquests
treballs van ser recollits en el llibre E/ treball amb
suport per a persones amb autisme severament
afectades, publicat per asepac el 1999 en catala i
castella. Les conclusions més importants foren les
seglents:

e fls adults amb autisme severament afectats poden
beneficiar-se de treball real amb suport.

® £s necessaria una seleccio prévia i precisa de les
activitats.




e EIs programes han d'incloure metodologies i
tecniques especifiques.
e E| desenvolupament d'aquest tipus de programes
augmenta la motivacié dels monitors.
® Aquests programes constitueixen una eina
terapeutica molt eficac per al tractament d'aquest
collectiu de persones. Concretament, s'ha constatat
una millora de les habilitats basiques de treball i una
disminucio de problemes de conducta associats al
trastorn autista.
Educacion de adultos con autismo en el medio
acudtico (1999-2001), realitzat en el marc del
Programa Socrates. Aquest projecte tenia com a
finalitat formar professionals en el coneixement del
medi aquatic com una eina terapeutica per millorar les
relacions interpersonals i les funcions motores, aixi
com formar a les persones amb autisme en el
desenvolupament de les seves capacitats fisiques en
aquest medi i en la practica de la natacié com a mitja
d'adaptacid i integracio social. Es va desenvolupar
conjuntament amb socis d'Espanya, Franca i Portugal.
Cal destacar-ne la realitzacio d'un video conjunt, que
mostra la filosofia i les técniques emprades en aquests
programes.

Trainautism (2000-2001), realitzat en el marc del
Programa Leonardo da Vinci, amb la finalitat de
difondre les experiencies de treball amb suport del
projecte autisme la garriga i de |'associacio irlandesa
per l'autisme, The Irish Society for Autism, i
desenvolupar programes adaptats a la realitat de
paisos del centre i est europeu, concretament a
Eslovaquia, Hongria i Republica Txeca. Per aconseguir
els objectius previstos, es realitzaren visites als
diferents serveis i s'organitzaren seminaris cientifics a
Bratislava, Budapest i Praga. El programa comporta un
enriquiment mutu i I'establiment de noves i solides
relacions professionals.
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On Line Trainautism, que s'ha iniciat a finals del 2001
en el marc del Programa Socrates, accio Grundtvig |, té
com objectiu la formacid i assessorament a les families
afectades. La durada d'aquest programa és de tres
anys, i es desenvolupa amb la col-laboracio
d'associacions de pares i universitats d'lrlanda,
Republica Txeca, Eslovaquia i Polonia. Aquest programa
compta amb el suport del Departament de Benestar
Social de la Generalitat de Catalunya.

Aquests projectes europeus han estat molt importants
en els darrers anys i han donat un fort impuls a allo
que des dels inicis hem considerat prioritats: potenciar
i actualitzar els coneixements, especialment pel que fa
a l'acciod cientifica i terapeéutica.

L'objectiu d'estar al corrent dels programes i técniques
més avancades ha dut des dels inicis als professionals
de 'organitzacio, no tan sols a participar amb
regularitat a cursos, congressos i seminaris, sino a
realitzar, aixi mateix, estades de formacio i intercanvi
d'experiencies en centres capdavanters en I'estudi i el
tractament de I'autisme de diferents paisos d'Europa i
d'’America. Aquestes estades en els inicis de la nostra
activitat van ser molt importants, ja que ens van
permetre entrar en contacte directe amb les
associacions nacionals d'autisme dels paisos més
avangats en el tractament de l'autisme, com Estats
Units i Regne Unit que, en aquells anys, ja estaven
forca desenvolupades i eren les capdavanteres, amb
molta difereéncia, respecte de la resta d'associacions
d'arreu del mon. Aixi, ja a I'any 1978 es van iniciar
contactes amb la National Autistic Society del Regne
Unit i amb la National Society for Autistic Children
d'Estats Units i es van concretar diferents estades en el
serveis d'aquestes associacions del director tecnic de
I'organitzacio que es combinaren amb visites a



hospitals psiquiatrics, escoles i residéncies.

També autisme la garriga ha rebut amb regularitat la
visita de professionals i representants de diferents
institucions per intercanvis d'experiencies, que no sols
han servit per ampliar els nostres coneixements, sino
també per sotmetre voluntariament i de manera oberta
la propia actuacio professional a les critiques dels
altres, la qual cosa ens ha demostrat que és un
magnific sistema d'avaluacio de la nostra tasca que
impulsa la millora continua que sempre ens ha inspirat.
Igualment, a través dels anys hem facilitat tota mena
d'assessoraments a moltes entitats i professionals que
ens ho han demanat, tant a nivell técnic i organitzatiu
com de disseny de les installacions i equipaments.
D'aquestes col-laboracions destaquem especialment la
que varem comencar a desenvolupar I'any 1995 amb
I'Excma. Sra. Aziza Bennani, Alta Comissaria per-a les
Persones Discapacitades del Marroc, per a la creacio
d'un centre per a persones amb autisme a Tanger, sota
el patrocini de la Fundacio Catalana de Gas. Després
d'un intercanvi previ d'informacio, el mes de maig de
1996, la Sra. Bennani, acompanyada de dues persones
del seu equip, el Sr. Abdesselam EI Onazzani, director
d'Integracio Social i la Sra. Froh Belfakir, arquitecte, van
fer una exhaustiva visita als serveis d'autisme la
garriga per veure in situ el que calia tenir en compte
tant per al disseny del nou centre com per a la seva
organitzacio.

Més tard, el juliol de 1997, abans d'inaugurar-se el
centre a Tanger, el seu director, el Dr. Diori M'Hammed,
va fer una estada d'una setmana a la Garriga per
ultimar informacio per a la posta en marxa.

Pel que fa a '‘associacionisme, cal dir que durant la
década dels anys vuitanta el nombre d'associacions de
pares amb fills afectats d'autisme va créixer de manera

important, tant a Espanya com a la resta d'Europa.

L'any 1980 es va realitzar a Gant, Bélgica, un congrés
internacional sobre autisme, organitzat per diferents
associacions europees, en el qual apafac hi va
participar activament i el seu secretari, el Sr. Jordi
Oliver, hi va presentar una ponencia. Després d'aquest
congrés vam reunir-nos a Paris un petit grup de
representants d'associacions, ja existents en diferents
paisos, amb la finalitat de constituir una associacio a
nivell europeu. Es realitzaren posteriors reunions en
que va anar augmentant el nombre d'associacions
interessades. En el cas d'Espanya s'hi afegiren dues
associacions mes.

Fou aixi com fundarem, el 1983, [’Association
Internationale Autisme Europe de la qual de forma
ininterrompuda he estat membre del seu Consell
d'Administracio. Actualment compta amb 78 entitats
membres de 30 paisos diferents.

La creacio de I'Association Internationale Autisme
Europe constitui un fet molt rellevant per al futur de
les persones amb autisme i les seves families. Sabiem
que la lluita per a la sensibilitzacio de les
administracions publiques i de la societat en general,
respecte de les caracteristiques del trastorn i de les
multiples necessitats de la poblacio afectada, calia
impulsar-la des del més alt nivell, des d'Europa.
Aquesta tasca esdevingué un element de primer ordre
en el canvi radical que, sobre la qliestio de I'autisme, es
produi a casa nostra en pocs anys. D'ésser un tema
quasi bé desconegut, passa a ser el trastorn psiquic
d'origen infantil més rellevant pel nombre de
publicacions cientifiques, i el gran public comenca a
coneixer la realitat del problema.

Durant els anys vuitanta I'accio de I'Association
Internationale Autisme Europe fou decisiva, no només
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pel que fa a I'avang en el tractament de I'autisme, sin6
també en la normalitzacio de les seves families. Va
donar tot el seu suport als estudis cientifics, com a
conseqliencia dels quals les orientacions teoriques
sobre I'autisme van anar evolucionant des d'unes
concepcions clarament psicodinamiques cap a unes
linies molt més biologiques, respecte de I'etiologia, i
conductuals i cognitives en relacio amb els programes
terapéutics. Aixo va suposar un canvi radical en tots els
ambits relacionats amb l'autisme i les families
afectades van deixar de sentir-se culpables com a
responsables indirectes de l'origen de I'afectacio dels
seus fills.

Cada tres o quatre anys, Autisme Europe organitza un
congrés internacional entre els quals volem destacar el
que vam organitzar a Barcelona el 1996, Hope is not a
dream, que va reunir 1.700 persones, familiars i
professionals, procedents de 50 paisos diferents.

Hem de fer referéncia, també, a les magnifiques
relacions que sempre hem mantingut amb les diferents
organitzacions de la resta d'Espanya. Des dels primers
anys hi va haver una col-laboracié d'ajuda mutua i
d'intercanvi d'informacio, la qual cosa féu que ens
anomenéssim, informalment, c/ub de amigos. Aquesta
agrupacio informal ens porta a constituir el 1994 la
Federacion de Asociaciones de Padres Protectoras de
Personas Autistas del Estado Espafiol, amb la
denominacio abreviada d'Autismo Espafa, la qual el
1997 passa a ser la Confederacion Autismo Esparfia, per
tal d'acollir també les federacions que s'havien anat
creant a les diferents comunitats autonomes. Inicia les
seves activitats amb 6 membres i actualment en son
42. He presidit aquesta entitat des dels inicis fins el
2001 i, actualment, hi continuo col-laborant com a
vicepresident.
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Cal destacar, també, que el 1997 fundarem la
Federacio d'Associacions de Pares de Persones amb
Autisme de Catalunya, la Federacio Autisme Catalunya,
amb la finalitat de potenciar els llacos d'uni¢ entre les
diferents associacions dedicades a I'autisme en el
nostre pals.

Finalment, i de nou en I'ambit internacional, he de fer
referéncia a la constitucio el 1998 de I'Organitzacio
Mundial de I'Autisme, la World Autism Organisation.
Un cop més, vam estar en el seu procés de constitucio
i des del primer moment formem part de la junta
executiva d'aquesta organitzacio. El 1983, la
constitucio d'Autisme Europe va ser una fita clau, va
ser un gran avanc per a l'impuls de les politiques
europees pel que fa al benestar de les persones amb
autisme i les seves families. Avui, no cal dir-ho, en el
marc d'una Europa cada dia més unida, el sentit d'una
associacio d'aquest tipus és més vigent que mai. Calia,
pero, fer un pas més enlla, en un mon cada cop més
globalitzat com el que estem vivint, s'havia de donar
un impuls a les relacions a nivell mundial i unir els
esforcos que es fan en els diferents continents.




Veiem, doncs, que en les dues darreres décades hi
hagut, en I'ambit de I'autisme, no nomeés un fort
impuls de 'associacionisme a nivell local, sino també al
més alt nivell, el mundial. Entenem que la lluita per a
la millora de la qualitat de vida de les persones amb
autisme solament es pot aconsequir amb el treball
conjunt de pares i professionals que es relacionen,
intercanvien experiéncies i optimitzen els recursos.
autisme la garriga ¢s, doncs, un projecte en un marc
molt més ampli en el qual no sols hi participa de forma
activa, sin6 que n'ha estat un dels promotors. Em
refereixo a les entitats de que acabo de parlar i que
son les seglients:

Federacid Autisme Catalunya
Confederacion Autismo Espafia
Association Internationale Autisme Europe
World Autism QOrganisation

Autisme la Garriga: una realitat consolidada
oberta al futur

Un cop exposades la historia i la realitat actual
d'autisme la garriga, la qiiestio immediata que ens
hem de plantejar és obvia: cap a on anem? cap a on es
dirigeix I'estudi, I'atencio i el tractament del trastorn
autista?

Es evident que la resposta a aquests interrogants esta
totalment lligada a I'evolucio de la societat en el seu
conjunt, ja que el futur de l'autisme com a trastorn
mental, aixi com el de les persones directament o
indirectament afectades, sera el resultat de la
interrelacio de multiples factors de caracter social,
ideoldgic, filosofic, etic i cientific.

Si ens centrem, pero, en I'ambit estrictament cientific,
no hi ha dubte que I'estat de coneixements actual en
el camp de la genética permetra, en un futur no gaire
llunya, detectar alteracions especifiques que obriran les
portes cap a una comprensio molt acurada dels origens
biologics de l'autisme. Aixo conduira, a més, cap a la
definicid de subgrups del mateix trastorn, a partir de
I'estudi comparatiu entre genotipus (expressio
genetica) i fenotipus (expressio clinica). D'altra banda,
I'evolucié permanent de les técniques de neuroimatge
possibilitara la descripcio precisa de les alteracions
cerebrals (morfologiques i funcionals), les quals es
podran correlacionar amb les alteracions genetiques,
els trastorns psicologics i els simptomes conductuals.
Com a conclusio, obtindrem una comprensié molt més
global de I'autisme i, al mateix temps, la possibilitat de
dur a terme una descripcio dels casos individuals a
diferents nivells: genétic, anatomic i fisiologic i
psicologic.

Per poder treure un veritable profit dels avencos
cientifics i tecnologics és imprescindible, pero, que
s'estableixi una col-laboracio permanent, profunda i
generosa entre els professionals de les diferents
disciplines implicades. Cal reforcar el treball
interdisciplinari, la creacio i desenvolupament d'equips
de treball solids formats per professionals plenament
convenguts que el futur cientific de I'autisme va lligat,
com en molts altres casos, a I'esfor¢ conjunt. ks a partir
d'aqui que es podra avancgar decididament, i amb el
maxim rendiment possible, en el cami del progrés
cientific, progrés que aportara beneficis
extremadament importants per a tots els afectats.

L'autisme, perod, és un trastorn que afecta la persona

durant tota la seva vida, motiu pel qual la identificacio
de les seves causes, que haurien de conduir a poder
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evitar l'aparicio de la sindrome, és tan sols un aspecte
objectiu de recerca. La deteccio i tractament
primerencs constitueixen dos ambits fonamentals,
perqué condicionen sensiblement els pronostics
individuals. Per aquest motiu, les investigacions
haurien de plantejar-se, com a un dels seus objectius
primordials, la identificacio de marcadors biologics de
l'autisme. Aix0, permetria sens dubte deteccions de
possibles casos d'autisme molt més primerenques i
fiables.

Respecte a les intervencions primerenques,
darrerament s'ha produit un increment molt important
dels programes basats en técniques de modificacio de
conducta amb caracter intensiu. Llur filosofia i
metodologia podem considerar-les adients, en general,
pero és evident que cal aprofundir molt més en I'estudi
dels resultats per tal de poder obtenir dades objectives
sobre la seva eficacia i, per tant, dels seus avantatges
reals i de les seves limitacions.

El fet que 'autisme afecti a la persona durant tota la
vida comporta que els serveis d'atencid i tractament es
pensin en base a una filosofia d'integracio social. En
aquest sentit, la intervencio en l'edat adulta planteja
reptes molt concrets, perqué la distancia entre el grau
d'autonomia teoric que s'espera de les persones quan
arriben a aquest estadi i el que en realitat
aconsegueixen les persones amb autisme ¢s, en molts
casos, extrema, a més de permanent. D'altra banda,
I'envelliment biologic dels pares afegeix noves
dificultats a les quals cal donar la resposta adequada.
En els propers anys, caldra augmentar el nombre i el
ventall de serveis per als adults. En aquest sentit,
creiem fermament en la filosofia que en tot moment
ha inspirat el nostre projecte, és a dir, en serveis que
han d'incloure centres d'atencid directa i serveis de
suport a les families. Aquests serveis han de tenir en
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compte els diversos graus d'afectacio i la idiosincrasia
de cada cas particular i propiciar una atencio
individualitzada i una utilitzacio flexible. En I'ambit
laboral, els conceptes de treball real i de tasques
funcionals estan arrelant fortament. Aixo ha
comportat el desenvolupament de programes laborals
adaptats amb un ventall ampli d'opcions que van des
de el treball amb suport en centres especifics per a les
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B Instal-lacions

Dimensions
Superficie total: 3,5 Ha.

Superficie edificada

Cerac 859 m
Piscina climatitzada 440 m
Llar Cau Blanc 941m
Llar Cottet 1.460 m
Tallers 2534 m
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B La Fundacio. Un pas endavant en el projecte

Autisme la Garriga

Lluis Maluquer. Advocat.
Secretari de la Fundacié Congost Autisme

Del concepte associatiu al fundacional

Cada una de les entitats que intervenen en el projecte
autisme la garriga han estat creades en diferents
moments i circumstancies per respondre a les
necessitats especifiques que s'han anat produint al
llarg dels temps. apafac ha tingut un marcat caire
generalista i assistencial per I'autisme, cerac ha
desenvolupat més els aspectes de diagnostic,
assessorament i tractament i asepac els programes de
rehabilitacio sociolaboral. No obstant, com a entitats
juridiques, totes tenen un denominador comu:
constitueixen agrupacions de persones -no de mitjans-
en que conflueix una voluntat associativa propia de
cada projecte per a la consecucio d'una finalitat social
especifica.

A l'inici dels anys vuitanta, un fet cabdal s'introdueix
en el mon juridic. La Constitucio espanyola de 1978
establi en el seu article 34 el dret de fundacio per a
finalitats d'interés general i I'any 1982 es promulga la
Llei de Fundacions privades catalanes, naixent aixi una
nova figura juridica a I'abast de projectes de tipus
social.

Podem definir la Fundacio privada com la persona
juridica que es constitueix mitjancant la voluntat d'un
o diversos fundadors amb I'aportacio de béns per a la
consecucio d'una finalitat especifica, que ha d'ésser

d'interés general, i amb I'adequada organitzacio que li
permeti actuar com a persona juridica. El concepte,
doncs, és I'aportacio de béns, la voluntat d'adscriure
uns mitjans a una determinada finalitat. Aquests
mitjans estan constituits pel patrimoni fundacional
inicial i els seus possibles increments. Per tant, en la
Fundacié no es pot dir que existeixin persones al servei
d'un interés, com en el cas de les associacions, ans al
contrari, el que existeix és un conjunt de béns al servei
d'un interes.

En esséncia, la Fundacio facilita la possibilitat de
mantenir i conservar uns determinats béns amb
finalitat social amb independéncia de la persona dels
fundadors i amb una desvinculacio dels béns de la vida
dels dotants. El concepte fa de la propia persona un
element de minima importancia, a gran diferéncia del
fenomen associatiu que no existiria sense aquelles
persones que, conjuntament i en qualitat de socis,
conformen una entitat juridica amb la seva finalitat. Si
bé al llarg dels anys les persones es succeeixen,
s'incorporen nous socis, la realitat de la vida fa que en
desapareguin d'altres per impossibilitat, malaltia o
traspas. La incorporacio de noves persones en una
determinada figura associativa no sera mai automatica.

Aixo fa que la figura associativa, com a element

aglutinant de voluntats que perdurin en el temps, no
tingui la suficient consisténcia per assegurar al llarg de
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varies generacions el compliment de les seves finalitats
si la comparem amb les possibilitats que presenta el
model fundacional.

Avui hi ha associacions de llarga historia que
demostren cada dia la possibilitat de permanéncia, si
bé, amb el pas del temps, han sofert transformacions
en la voluntat dels seus fundadors. Hi ha quelcom
inherent a la figura associativa que és la seva mobilitat
i flexibilitat, ja sigui com a element positiu per
adaptar-se als temps o bé en un vessant més negatiu,
que porta a alterar un projecte inicial cap a un nou
enfocament no necessariament sempre afortunat.

La Fundacio Privada Congost Autisme:
garantia de futur

La promulgacio a Catalunya de la Llei 1/1982, de 3 de
marg, sobre Fundacions privades, que és la primera del
seu genere a I'Estat Espanyol, té la maxima

importancia pel que fa al dret de la Fundacio consagrat
per la Constitucio i ulteriorment per I'Estatut
d'Autonomia de Catalunya. La Generalitat de Catalunya
té la competencia exclusiva sobre les Fundacions de
caracter docent, cultural, benéfic i assistencial i altres
quant al seu principi territorial de pertinenca al
territori catala.

Aquesta llei, juntament amb el seu desenvolupament
reglamentari posterior, suposa la creacio per primera
vegada d'un marc legal on poder assentar les bases del
futur dret de fundar, mitjancant una dotacid de béns,
una entitat juridica amb ambit d'actuacid
principalment al territori de Catalunya.

Tot just dos anys després de la promulgacio de la Llei,
apafac (associacio de pares de fills amb autisme de
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Catalunya) decidi donar cos a un projecte que
completés les actuacions dutes a terme per les
associacions i, alhora, permetés, a llarg termini, la
consolidacio definitiva del que és i ha d'ésser el
projecte autisme la garriga.

Com a complement d'aquest esforg ja realitzat i de
I'agrupacio de persones, es considera necessari crear
una estructura més solida i més durable com a element
aglutinant de la tasca que les associacions estaven
duent a terme en el mon de I'autisme en el marc del
projecte autisme la garriga, amb la voluntat de
donar-li una major solidesa.

El 6 de abril de 1984 es crea la Fundacid Privada
Congost, amb la finalitat de dotar amb mitjans
economics a totes aquelles entitats que, sense anim de
lucre, tinguin per finalitat el tractament i assistencia a
persones amb trastorns de I'espectre autista. La seva
finalitat és arribar fins i tot a I'exercici de la tutela
d'aquestes persones que no tinguin parents amb
capacitat moral per a exercir-la.

La Fundacid neix amb un patrimoni modest. S'hi
aporten finques situades a Catalunya i s'inscriu al
Registre de Fundacions de la Generalitat de Catalunya
amb el numero 38. Perqueé us en feu una idea, avui
aquest registre ja aixopluga més de 1.500 fundacions.
Rapidament, la Fundacié pren el lideratge del projecte
autisme la garriga, com a element aglutinant del
projecte comu.

Al 1996, la Fundacié afegeix a la seva denominacio la
paraula Autisme, passant a anomenar-se Fundacio
Privada congost autisme. El 1997 amplia la seva
finalitat a la promocid i realitzacio directa o indirecta
d'activitats assistencials, educatives i culturals. La
Fundacio pot també gestionar serveis relacionats o



vinculats amb el tractament de I'autisme, aixi com
promoure, crear i gestionar residencies, centres
educatius i assistencials per a persones que pateixin
aquesta discapacitat.

La Fundacio esdevé el paraigies de proteccio de les

associacions vinculades al projecte autisme la garriga.

El 1987 es concreta I'acord amb la Fundacié Cottet-
Mor de la cessio en Us de les seves finques que permet
la incorporacio a la xarxa de serveis de la Garriga de la
Llar Cottet i de Terlab, dos serveis clau del nostre
projecte. Avui, divuit anys més tard, la Fundacio
Privada congost autisme, pionera a Catalunya en el
mon de l'autisme, es més que una realitat.

El Patronat, fidel des del primer moment al projecte i a
les finalitats fundacionals, ha gestionat la Fundacio
amb voluntat de consolidacio i lideratge de projectes
Unics, i respectats en el mon de l'autisme, obrint-la a la
recerca i donant-li una projeccio internacional.

Amb la incorporacio de nous Patrons de diferents
ambits professionals, s'ha obtingut I'aportacio de nous
criteris i enfocaments que enforteixen i beneficien la
voluntat de I'entitat fundadora. Avui, des de la
Fundacio, podem veure com el projecte que la va fer
néixer ja ha fet els seus 25 anys de vida, i manté el
compromis de servir de catalitzador, amb I'ajut de la
societat civil, per perseverar al llarg dels anys i les
generacions, en la millora i desenvolupament dels
tractaments de l'autisme i amb el ferm compromis
d'una millor qualitat de vida per les persones amb
autisme i les seves families. Estem segurs que la
societat civil catalana -que compren cada vegada més
les realitats i mancances del nostre segle i s'integra
més en projectes solidaris- sabra estar a I'alcada de les
circumstancies per a contribuir al manteniment i
I'expansio d'aquest extraordinari projecte que la
Fundacio Privada congost autisme esta liderant a
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Intervencio del Molt Hble. Sr. Joan Rigol, president del
Parlament de Catalunya, en un dels actes de celebracio dels 25 anys
(concert d'Euclydes Mattos).

la garriga
725 dNys
1976-2001

L'Hble. Sra. Irene Rigau, consellera de Benestar Social,
lliura-en nom de la Generalitat de Catalunya una placa #

commemorativa dels 25 anys. i '*l
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O Cronologia dels fets més significatius
del projecte Autisme la Garriga

1975

Es reuneix un grup de pares per intentar resoldre el
problema dels seus fills amb autisme i es dissenyen les
primeres linies d'un projecte d'atencio integral a les
persones amb autisme, el que avui coneixem com
autisme la garriga.

Les orientacions psicodinamiques referides a I'autisme son
majoritaries en molts paisos. La manca de serveis és general.

1976

El 6 de setembre inicia les seves activitats cerac, un
centre educatiu especialitzat en el tractament de nens
amb autisme, ubicat al carrer Ceramica num. 32 de
Barcelona.

Es constitueix apafac, associacid de pares de fills amb
autisme de Catalunya.
Les associacions de pares de fills amb autisme del Regne Unit i dels

EEUU son ja entitats solides que constitueixen un punt de
refereéncia per a la resta del mon.

1977

Es crea el Servei d'Orientacio, Assessorament i
Diagnostic.

Es crea el Servei Terapéutic de Vacances.

1978

apafac és declarada d'utilitat publica.

Inici de la participacio activa dels professionals de
cerac i apafac en les comissions, creades per la
Generalitat de Catalunya, amb la finalitat de definir les
politiques publiques per a l'atencio de la poblacio
afectada per I'autisme.

Participacio del president i secretari d'apafac en el
grup de treball de responsables d'entitats per a
discapacitats que deriva en la constitucio de I'actual
Institut Municipal de Persones amb Disminucio.

S'inicia una etapa en que I'organitzacio de congressos

internacionals sobre autisme a diferents paisos i altres forums
cientifics de debat, es converteix en quelcom habitual.

1979

La prestigiosa revista Journal of Autism and Childhood
Schizophrenia, canvia el seu nom pel de Journal of Autism and
Developmental Disorders. Aquest fet és fruit del canvi conceptual

que s'esdevingué en aquests anys en relacio a la nomenclatura dels
trastorns autistes.

1980

Participacid a un congrés internacional a Gant,
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organitzat per diferents associacions europees, on
s'exposa el projecte d'atencio integral a les persones
amb autisme que actualment coneixem com a projecte
autisme la garriga. A partir d'aquest congrés s'inicien
els treballs per a la constitucid de I'Association
Internationale Autisme Europe en els quals apafac
participa activament.

Inauguracio del local destinat a les oficines, ubicat al
carrer Sant Antoni Ma. Claret num. 282 de Barcelona.

La American Psychiatric Association, en la tercera edicio de la
publicacié Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
coneguda com la DSM-III, elimina el terme psicosi infantil i
introdueix el de trastorns generalitzats (invasius) del
desenvolupament (pervasive developmental disorders).

1981

Adquisicié de les finques de la Garriga, Torre Rosa
(cerac) i Torre Santo Domingo (Llar Cau Blanc), amb la
finalitat d'instal-lar-hi els serveis.

1982

Trasllat dels serveis a la Garriga.

1983

Creacio de I'Association Internationale Autisme
Europe de la qual apafac és soci fundador i el seu
president, el Sr. Joan Roca, és membre del Consell
d'Administracio. Aquesta associacio crea un Consell
Cientific del qual el Dr. Josep Rom és un dels membres,
I'inic en representacio de I'Estat Espanyol.

Fundacio d'asepac, associacio pro persones amb
autisme de Catalunya, amb I'objectiu de fomentar
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I'assisténcia, el tractament i la integracio sociolaboral

de les persones amb trastorns de I'espectre autista.
Inauguracio de la residencia Llar Cau Blanc.

1984

Creacio de la Fundacio Privada Congost Autisme.

Homologacio per part de la Generalitat de Catalunya
del Servei d'Orientacio, Assessorament i Diagnostic, que
passa a denominar-se EAP cerac-apafac, Equip
d'Assessorament Psicopedagogic Especific
d'Autisme.

1985

Inauguracio de la piscina a I'aire lliure en el complex
esportiu de les instal-lacions de la Garriga.

Amb la publicaci¢ de I'article de Baron-Cohen i col. Does the
autistic child have a "theory of mind™?, s'inicien els estudis per
intentar identificar el trastorn o trastorns psicologics basics de

I'autisme, des d'una perspectiva cognitiva.

1986

Amb motiu de la celebracio del desé aniversari de
cerac s'organitzen diferents actes entre els quals cal
destacar la Setmana d'estudi de I'autisme i psicosis
infantils, organitzada per la Fundacio congost
autisme, en el marc de la qual es realitza del 3 al 5
de novembre un curs teoric i practic a les
instal-lacions de cerac a la Garriga i unes jornades
d'actualitzacio i perspectives a Barcelona, el 61 7 de
novembre a I'auditori de la Caixa de Barcelona.

Signatura del primer conveni de col-laboracié amb la



Comissio Europea en el marc d'un Programa pilot per a
la millora de la qualitat de vida de les persones
discapacitades.

La Fundacié congost autisme publica el llibre
Autisme: realitat o mite.

1987

La Fundaci¢ Cottet-Mor cedeix en Us, gratuitament, les
finques on s'ubiquen la Llar Cottet i Terlab.

El Centre de Terapia Ocupacional Terlab inicia les seves
activitats.

Signatura del segon conveni de col-laboracié amb la
Comissid Europea.

El president de la Generalitat de Catalunya, el Molt
Hble. Sr. Jordi Pujol, visita els serveis.

La Fundacioé congost autisme publica el llibre
Aportacions per a un estudi tecnic sobre els
autistes severament afectats els autors del qual son
el Dr. Josep Rom i el Dr. Francesc Cuxart.

1989

La Fundacio¢ congost autisme, organitza el Il Curs
teoric i practic d'estudi de I'autisme i de les
psicosis infantils, que es realitza del 13 al 15 d'abril a
les instal-lacions de cerac a la Garriga.

En el marc del suport a les families s'inicia el Servei
d'Acompanyament Especialitzat.

1990

Inauguraci6 de la residéncia Llar Cottet.

La diputada de Serveis Socials de la Diputacio de
Barcelona, Il-Itre. Sra. Maite Arqué, visita els serveis.
Realitzacio a la Garriga de I'assemblea general de
I'Association Internationale Autisme Europe.

apafac, conjuntament amb I'Association Internationale
Autisme Europe, organitza el Seminari internacional
sobre proteccio juridica de les persones amb
autisme a Europa i la situacio a Catalunya en el
qual hi participen ponents de diferents paisos
europeus. Entre altres treballs, en aquest seminari es va
presentar un estudi comparatiu de la situacioé juridica
de les persones amb deficiéncia mental en diferents
paisos europeus realitzat pel Sr. Laurent Vogel del
Centre de Sociologia del Dret Social de Brussel-les.
Aquest estudi va ser publicat per Autisme Europe amb
la col-laboracio de la Comissio Europea. La Fundacid
congost autisme publica la versio catalana d'aquest
estudi, Els sistemes de representacio i de proteccio
Jjuridica de les persones disminuides psiquiques.

Es generalitzen els estudis genétics sobre I'autisme i durant aquesta
década es desenvolupen els primers instruments per a la deteccio
precog de I'autisme. A més augmenten els programes d'intervencio
precog i les discussions sobre la seva efectivitat real.

1992

Celebracio del des¢ aniversari de la instal-lacio dels
serveis a la Garriga en que s'organitza una jornada de
portes obertes i una sessio técnica sobre autisme als
locals de la Caixa de Manlleu.

El conseller d'Agricultura, Ramaderia i Pesca,
I'Hble. Sr. Joan Vallvé, visita els serveis.
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1994

Constitucio de la Federacion de Asociaciones de Padres
Protectoras de Personas Autistas de I'Estado Espafol,
Autismo Espafia. Joan Roca n'és elegit president,
carrec que exerceix fins el 2 de marc de 2001, moment
a partir del qual hi segueix col-laborant com a
vicepresident.

La Fundaci¢ congost autisme organitza el 13 de maig
una Jornada sobre autisme i psicosi infantil a les
instal-lacions de la Llar Cottet a la Garriga.

1995

La Fundacioé congost autisme organitza un Curs
sobre autisme i altres trastorns generalitzats del
desenvolupament, que es realitza del 7 al 10 de febrer
a les installacions de cerac a la Garriga.

La Fundacio¢ congost autisme publica el Ilibre
Aportacions a la comprensio i el tractament dels
autistes adults severament afectats els autors del
qual sén el Dr. Josep Rom, el Dr. Francesc Cuxart i el
Dr. Jordi Folch.

1996

L'Association Internationale Autisme Europe,
conjuntament amb la Fundacio congost autisme i
amb la col-laboracio d'Autismo Espafia, organitzen, sota
la Presidencia d'Honor de Sa Majestat La Reina
d'Espanya, el 5¢ Congrés Internacional Autisme-
Europa a Barcelona, amb el nom de Hope is not a
dream. Aquest congreés, que es va realitzar del 3 al 5
de maig al Palau de Congressos de Barcelona, va
comptar amb 1.700 participants de 50 paisos diferents.

cerac i asepac son declarades d'utilitat publica.
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Importancia creixent de les técniques de neuroimatge (estructural i
funcional) del cervell en I'estudi de la patogénia del trastorn
autista. Es posa de manifest la necessitat d'augmentar molt
sensiblement els recursos destinats a la recerca i a l'atencio dels
adults amb autisme.

1997
Autismo Espafia passa a ser una confederacio.

Fundacio de la Federacio Autisme Catalunya,
d'associacions de pares de persones amb autisme de
Catalunya.

El Dr. Francesc Cuxart és elegit membre del consell
d'administracio d'ARAPI, Association pour la Recherche
de I'Autisme et la Prevention des Inadaptations, amb
seu a Paris.

1998

Inici del projecte New Focus on Autism, en el marc
dels programes Horizon de la Comissio Europea, amb
I'objectiu de desenvolupar programes de treball amb
suport per a persones amb autisme severament
afectades.

La Fundacio ONCE publica les actes del 5¢ Congrés
Internacional Autisme Europa La esperanza no es un
suerio. Aquest llibre es presenta a Barcelona el 12 de
febrer a l'auditori de la Caixa de Catalunya de I'edifici
de la Pedrera. Amb motiu d'aquest acte i de I'amplia
col-laboracio de la Fundacid ONCE amb el projecte
autisme la garriga el seu vicepresident executiu, el
Sr. Rafael de Lorenzo, visita les installacions de la
Garriga.

Fundacio de la World Autism Organisation, de la
qual la Fundacié congost autisme és membre
fundador i el Sr. Joan Roca n'és nomenat tresorer.

El Dr. Francesc Cuxart és elegit membre del comite



cientific d'ARAPI.

Es generalitzen els programes transnacionals sobre I'autisme
financats per la Comissio Europea.

1999

Inauguracio de la piscina climatitzada a les
instal-lacions de la Garriga.

Inici del projecte Educacion de adultos con autismo
en el medio acuatico, en el marc del Programa
Socrates de la Comissio Europea, amb I'objectiu de
formar professionals en el coneixement del medi
aquatic com a eina terapéutica, aixi com formar a les
persones amb autisme en el desenvolupament de les
seves capacitats fisiques en aquest medi.

La Fundacié congost autisme i la Confederacion
Autismo Espafia organitzen un seminari-taller sobre
Com establir un pla de captacio de recursos, que es
realitza del 17 al 19 de juny a Barcelona al Centre de
Cultura de la Fundacio La Caixa.

asepac publica el llibre Treball amb suport per a
persones amb autisme severament afectades.

La Dra. Merce Pineda i el Dr. Francesc Cuxart son
designats membres del Comite Cientific de la
Confederacion Autismo Espafa.

2000

La consellera de Benestar Social de la Generalitat de
Catalunya, I'Hble. Sra. Irene Rigau, visita els serveis.

Inici del projecte Trainautism en el marc del Programa
Leonardo da Vinci amb la finalitat de difondre les
experiéncies de treball amb suport i desenvolupar
programes adaptats a la seva realitat a paisos del
centre i est europeu.

El 10 d'octubre mor el Dr. Josep Rom.

La Dra. Merce Pineda i el Dr Joan Cruells s'incorporen
com a consultors del projecte Autisme la Garriga.
2001

Inici del projecte On Line Trainautism, en el marc del
Programa Socrates amb l'objectiu de formar i
assessorar a families afectades per I'autisme.

EI 6 de setembre es commemora els 25 anys de l'inici
dels serveis. Es la primera celebracio d'una serie d'actes
que es realitzen al llarg del curs academic 2001-2002.
Del 2001 destaquem, entre aquests actes, un concert
ofert per I'Ajuntament de la Garriga i presidit pel
president del Parlament de Catalunya, el Molt Hble. Sr.
Joan Rigol. Aquest concert, a carrec del cantautor
Euclydes Mattos, es realitza el 30 de novembre a
I'auditori de I'empresa Honda.

2002

El 15 de marc s'inaugura I'exposicio 25 Anys per
I'Autisme, que fins el 31 de mar¢ es presenta a la
Garriga (Sala d'Exposicions de I'Ajuntament), del 30
d'abril fins el 26 de maig a Barcelona (Sala del Museu
del Futbol Club Barcelona), i del 6 al 23 de juny a
Terrassa (Centre Cultural Caixa Terrassa).

El 25 de marg, I'Hble. Sra. Irene Rigau, consellera de
Benestar Social de la Generalitat de Catalunya, visita
I'exposici¢ i lliura una placa commemorativa amb
motiu de la celebracié dels 25 anys dels serveis. Els
familiars dels nois i noies atesos a autisme la garriga
reten un homenatge als matrimonis Roca-Fina i Oliver-
Esteller, fundadors del projecte.

El 7 de juny el Molt Hble. Sr. Joan Rigol, president del
Parlament de Catalunya, inaugura I'exposicio a Terrassa

67



B Bilbliografia basica sobre I'autisme

Attwood, T. (1998). Asperger's Syndrome. A Guide for Parents and
Professionals. Londres. Jessica Kingsley.

Baron-Cohen, S.lTager—Flusberg, H. i Cohen, D. (1993).
Understanding Other Minds. Perspectives for Autism. Oxford.
Oxford University Press.

Baron-Cohen, S. (1995). Mindblindness. An Essay on Autism and
Theory of Mind. Cambridge. Massachusetts. MIT Press.

Barthélémy, C., Hameury, L. i Lelord, G. (Eds.) (1995). L'autisme de
I'enfant. Paris. Expansion Scientifique Francaise.

Bauman, M. i Kemper, T. (Eds.) (1994). The Neurobiology of Autism.
Baltimore. The John Hopkins University Press.

Cohen, D. i Volkmar, F. (Eds.) (1997). Handbook of autism and
pervasive developmental disorders. Nova York. John Wiley & Sons.

Cuxart, F. (2000). El autismo: aspectos descriptivos y terapéuticos.
Archidona (Malaga). Aljibe.

Frith, U. (1989). Autism: explaining the enigma. Cambridge. Basil

Blackwell. (Edicion en castellano de Alianza Editorial. Madrid, 1991).

Frith, U. (1991). Autism and Asperger Syndrome. Cambridge.
Cambridge University Press.

Gillberg, C. i Coleman, M. (2000). The biology of the autistic
syndromes. (3a ed.) Londres. MacKeith Press New York.

Gilloerg, C. i Peeters, T. (1995). Autism. Medical and educational
aspects. Berchem. Janssen-Cilag.

Giddan, J. i Giddan, N. (1993). European Farm Communities. Toledo,
Ohio. Medical College of Ohio Press.

Hobson, P. (1993). Autism and the development of mind. Hove.

68

Lawrence Erlbaum Associates Publishers. (Edicion en castellano de
Alianza Editorial. Madrid, 1995).

Jordan, R. (1999). Autistic spectrum disorders. An introductory
handbook for practioners. Londres. David Fulton.

Koegel, R. i Koegel, L. (Eds.) (1995). Teaching children with autism.
Baltimore. Paul H. Brooks Publishing Co.

Peeters, T. (1997). Autism. From theoretical understanding to
educational intervention. Londres. Whurr. Publishers.

Polaino, A., Doménech, E. i Cuxart, F. (1997). £l impacto del nifio
autista en la familia. Madrid. Rialp.

Riviere, A. i Nufiez, M. (1996). La Mirada mental. Desarrollo de las
capacidades cognitivas interpersonales. Buenos Aires. Aique.

Russell, J. (1997). Autism as an executive disorder. Oxford. Oxford
University Press. (Edicion en castellano de Panamericana. Madrid,
2000).

Schopler, E. i Mesibov, G. (Eds.) (1988). Diagnosis and Assessment
in Autism. Nova York. Plenum Press.

Schopler, E. i Mesibov, G. (Eds.) (1992). High functional individuals
with autism. Nova York. Plenum Press.

Schopler, E. i Mesibov, G. (Eds.) (1994). Behavioral issues in Autism.
Nova York. Plenum Press.

Schopler, E. i Mesibov, G. (Eds.) (1995). Learning and Cognition in
Autism. Nova York. Plenum Press.

Trevarthen, C., Aitken, K., Papoudi, D. i Robarts, J. (1996). Children
with Autism. Londres. Jessica Kingsley.

Wing, L. (1996). The Autistic Spectrum. Londres. Constable.



Publicacions d'Autisme la Garriga

Autisme Europe (2000). Cédigo de buenas prdcticas para la
prevencion de la violencia y los abusos hacia las personas con
autismo. Madrid. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Amb la
collaboracio de la Fundacio Congost Autisme i la Confederacion
Autismo Espana (versio castellana).

ASEPAC (Ed.) (1999). Treball amb suport per a persones amb
autisme severament afectades. Barcelona.

Fundacio Congost Autisme (Ed.) (1986). Autisme: realitat o mite.
Barcelona.

Fundacion ONCE (Ed.) (1998). La esperanza no es un suefio. Actas
del V Congreso Internacional Autismo-Europa, Barcelona 96.
Madrid. Escuela Libre Editorial.

Rom, J. i Cuxart, F. (1987). Aportacions per a un estudi técnic sobre
els autistes adults severament afectats. Barcelona. Fundacio
Congost Autisme.

Rom, J. Cuxart, F. i Folch, J. (1995). Aportacions a la comprensio i el
tractament dels autistes adults severament afectats. Barcelona.
Fundacio Congost Autisme.

Vogel, L. (1990). Els sistemes de representacio i de proteccio
Juridica de les persones disminuides psiquiques. Barcelona.
Fundacio Congost Autisme (versio catalana).

Revistes especialitzades en autisme

Autism. Londres. SAGE Publications en associacio amb la National
Autistic Society. (revista trimestral).

Journal of Autism and Developmental Disorders. Dordrecht.
Kluwer
Academic/Plenum Publishers. (revista bimensual).

69






O Agraiments

| finalment,

Gracies a tots els que durant aquests 25 anys ens heu
acompanyat, ens heu donat un suport estable, i també
a tots aquells que en un moment determinat ens heu
donat un cop de ma. Amb la vostra ajuda heu fet
vostre el nostre projecte i és aixi com I'heu fet molt
més gran

L'any 1976 quan vam inaugurar el primer servei del
que avui és autisme la garriga ho feiem amb una
gran il-lusio i amb una gran esperanca de futur. Era el
primer fruit del treball conjunt d'un petit grup de pares
i professionals que haviem dissenyat un projecte
integral per donar resposta a les necessitats de les
persones amb autisme. El projecte, pero, hagués estat
molt diferent sequr que molt més discret, si no
haguéssim tingut I'impuls, I'assessorament, el suport de
persones de gran qualitat humana i professional, no
afectades familiarment per I'autisme. El nostre
agraiment a totes elles per dedicar-nos de forma
altruista el seu esforg i el seu temps i per descobrir-nos
que hi ha moltes persones que estan disposades a fer
que el mon on vivim sigui millor.

Gracies, moltissimes gracies a tots els que treballeu o
heu treballat en les diferents entitats que conformen el
projecte autisme la garriga. Sabem que la vostra ¢és
una tasca durissima, que exigeix un altissim nivell de

professionalitat, perd també d'humanitat.

Gracies a les administracions publiques i molt
especialment a la Generalitat de Catalunya, amb qui
hem col-laborat molt estretament des dels inicis i que
ens ha demostrat la seva gran sensibilitat vers les
persones discapacitades i concretament vers la
problematica de l'autisme. Amb el seu suport estable
hem pogut desenvolupar les nostres activitats.

| encara més gracies. Aquest cop als garriguencs. En
primer lloc a I'Ajuntament, pero sobretot a tota la
poblacio que des del primer moment va acollir el nostre
projecte amb una especial sensibilitat i amb una
mentalitat oberta i acollidora. Ells ens han facilitat els
mitjans perqué el desenvolupament de les nostres
activitats es fes en un marc de gran bellesa estetica i
alhora de gran qualitat humana. El fet que el nostre
projecte, autisme la garriga, hagi pres el nom
d'aquesta poblacid pensem que és el signe més evident
del nostre agraiment, de la nostra identificacio amb la
Garriga on hem trobat el marc ideal per desenvolupar-lo.

| també, el nostre agraiment més sincer a totes les
organitzacions privades que han col-laborat amb el
nostre projecte al llarg d'aquests 25 anys. A totes elles
gracies per confiar en nosaltres i per ajudar-nos.

Volem destacar les institucions i empreses que, d'una
manera més significativa, ens han donat el seu suport

71



al llarg de tots aquests anys i que relacionem a
continuacio:

AEFE Ofimatica, S.L.

Ajuntament de Barcelona
Ajuntament de la Garriga

Assessoria lzquierdo

Brunnschweiler

Ca I'Oliver

Caixa Catalunya

Caixa de Barcelona

Caixa Manlleu

Caixa Terrassa

Caja Madrid

Caritas Diocesana

Centre Excursionista la Garriga
Clarian

Colla Sardanista Sant Jordi
Comunitat Europea

Construccions la Garriga, S.A.
Cooperativa Agraria del Vallés
Cooperativa Barcelonesa d'Habitatges
Creu Roja

Diputacio de Barcelona

EAC Instatal-lacions, S.L.

Eka Chimicals

El Corte Inglés

Escola d'Arts i Oficis de la Diputacio de Barcelona
Escola d'Art de la Garriga

Escola d'Enginyers Paperers

Escola de Musica de la Garriga

Escola Textil d'Arts i Oficis de Sabadell
Estebanell i Pahisa Energia, S.A.
Estudi d'Arquitectura Marrén i Riba
Fira Oficial Internacional de Mostres de Barcelona
Fundacio "la Caixa"

Fundaci¢ Agrupacio Mutua

Fundacio Antoni Serra Santamans
Fundacio Arthur Andersen
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Fundacio Asepeyo

Fundacié Carmen y Me José Godo
Fundacio Catalana de Gas

Fundacio Cottet-Mor

Fundacié Maria Francisca Roviralta
Fundacio ONCE

Fundacio Ponsich

Fundacio Sant Pius X

Fundacio Santa Maria

Fundaci6 Santillana

Fundacio Viure i Conviure

Fusteria Garriguenca, S.L.

Futbol Club Barcelona

Gallart, S.L.

Gelsa Empresa Constructora, S.L.
Generalitat de Catalunya:

Departament de Presidencia

Departament d'Agricultura, Ramaderia i Pesca
Departament de Benestar Social
Departament de Cultura

Departament d'Ensenyament
Departament d'Industria, Comerc i Turisme
Departament de Justicia

Departament de Sanitat i Sequretat Social
Departament de Treball

Gremi de Fabricants de Paper
Honda-Greens Power, S.L.

Hotels HUSA

lberia Lineas Aéreas

Jordi Anglada-Pintura

Laboratori Enginyeria Paperera i Materials Polimérics

de la UPC-Girona
Laboratoris Ramoneda
Laisa - Roquette

La Locomotora Negra
Litosplai

Mafinsa

Maluquer Advocats



Mas-Serralleria, S.L.

MB Papeles Especiales

Medes Advocat

Ministeri d'Educacio i Ciéncia
Ministeri de Treball i Afers Socials
Museu Moli Paperer de Capellades
OCE Espafa, S.A.

Paperera La Confianga

Quod Disseny

Reial Patronat de Prevencio i d'Atencio a Persones
amb Minusvalidesa

Sati

Seminari de Barcelona

SEREM

Telefonica

Torras Papel

TZ Asesoria, S.L.

Vidriera Vilella

Voluntaris Escoltes Catalans

| per acabar, el nostre reconeixement als que heu
dedicat el vostre temps a llegir aquest llibre. Les
diferents activitats que hem organitzat per a la
celebracio d'aquests 25 anys dels serveis, entre les
quals hi ha aquesta publicacio, han estat una bona
manera de fer balanc del que hem fet i de definir
noves estratégies. No hem volgut que aquesta
celebracid fos un acte d'autocomplaenca, sin6 un
impuls als projectes de futur. Es amb aquest esperit
que afrontem el repte dels propers 25 anys als quals us

convidem a que ens hi acompanyeu.
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