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Resum

La terapia familiar es va fundar en la nocié que és erroni centrar-se en l'indi-
vidu que manifesta un problema. La premissa epistemologica basica de la te-
rapia familiar diu que la causalitat és circular i no lineal: el que sembla ser un
problema individual és en realitat part integral d’interaccions disfuncionals
entre diverses persones i totes elles contribueixen a mantenir el pertorbat es-
tat de les coses. Des d’aquesta perspectiva, I’autisme podria tenir una etiologia
relacional? La neurociéncia ens diu que no és aixi. L’experieéncia també. Pero
per nosaltres el model sistémic és central en les nostres intervencions. Aquest
article pretén apropar als lectors el perque de la nostra mirada vers la inter-

vencio amb families d’infants amb autisme.
Paraules clau

Crisi, Demanda, Context, Joc, Familia, Identitat, Terapia familiar.
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La familia fa demanda...

En una concepcio sistemica classica, la familia como a sistema viu en interac-
cio, va evolucionant, adaptant-se a les noves necessitats, originades pels esde-
veniments que es donen, tant a I’ interior como a ’exterior de la familia. Les
relacions entre els membres de la familia que evolucionen amb el temps s’han
descrit com a jocs.

Quan les families fan demanda al CDIAP cal analitzar-la tenint incorpo-
rats certs elements que ens ajudin a amplificar allo que se’ns diu i el motiu
pel qual se’ns reclama com a professionals. Sorrentino, membre de I’escola de
Mila, (1987:10) ho explica amb forca claredat: “En efecte, els qui tenen la res-
ponsabilitat de resoldre quiestions greus de patologia organica o es dediquen a
idear complexes estrategies de rehabilitaci6, han de, necessariament, concen-
trarse en el problema patologic o rehabilitador concret. Aquesta situacio els
exposa amb més raé a perdre la visi6 de conjunt, que inevitablement inclou
també la seva preséncia com a terapeutes o rehabilitadors”.

La mateixa autora (1987:22-23) ens apunta unes reflexions basiques:“[...]
I’operador, al ser demanat per fer el tractament, sovint actua sense ser cons-
cient que ingressa en un joc de relacions que no coneix pero que pot distor-
sionar o fer intutil una proposta “terapeutica” correcta” (...). “La demanda de
consulta terapeutica o de tractament ha de considerar-se com una jugada en
un “joc” de relacions que ens és desconegut, pero en el qual se’ns convida a
participar. Acceptar la invitacio, sense haver reflexionat degudament sobre
I’indole del joc, no és admissible en I'actualitat”.

Sorrentino parla del “joc de relacions”, precisament de joc, si. Jugar és
I’activitat per la qual sovint se’ns identifica als terapeutes dels CDIAP. Els in-
fants venen a jugar, treballem des del joc... pero hi ha un altre joc que sovint
passa desapercebut, esdevé invisible... i és el joc essencial. El joc que hem de
jugar amb les families i ’entorn de I'infant.

Els pares d’un fill amb autisme es troben immersos en una situacio del tot

inesperada, mai volguda, dificilment acceptada. Es senten pares d’un fill no sa,
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membres d’una parella ferida, pares d’altres fills que queden difusos mentre el
seu germa reclama tota I’atenci6 de la familia. Tant si volen com sin6, entrem a
la seva vida, formem part del nou sistema de relacions que els toca viure.

Pittman, autor sistemic que ha treballat sobre les crisis familiars, ens
parla de les crisis inesperades i de les crisis per desvaliment, que en el cas
que ens ocupa es donen de forma successiva amb el pas del temps. Una
crisi inesperada, si la familia té eines, pot resoldre’s sense intervencio tera-
peutica; la presencia d’un fill amb autisme inicialment pot ser viscuda com
una crisis inesperada, pero obviament no és quelcom que passara, siné que
anira conformant una manera de viure les relacions familiars i tots els sub-
sistemes es veuran afectats: el conjugal, el parental i el fraternal. La familia
extensa també entrara en joc d’'una forma diferent: negant, donant suport,
allunyant-se... cada historia és particular per molt que els professionals in-
tentem fer-ne categories.

Situar-nos en l'inici de la relaci6é en un context de consulta previ ens re-
sulta molt util. Nosaltres com experts en desenvolupament infantil i els pares
com experts en el seu fill acordarem quina és la modalitat d’intervencié més
adient per a ells.

Per arribar-hi és imprescindible fer I’analisi de la demanda.

A partir de las condicions que descriu Freud per a poder construir una de-
manda en sentit analitic, R. Neuburger (1984) proposa una descomposicio6 de

la demanda en 3 elements:

1. El simptoma com a testimoni del conflicte. En el nostre context el pre-

senta sempre I'infant.
2. El sofriment que en resulta. Es troba en el sistema familiar.

3. La sollicitud d’ajuda a un professional, o al-legaci6. Sovint repartit

entre la familia i el derivant.

Per tant, pel fet de trobar-se repartits simptoma, sofriment i al-legacié en

diferents persones i/ o sistemes, la indicacié d’intervencié no es veu limitada a
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I'infant siné que ens permet incloure el sistema familiar i la resta de sistemes
que conformen la xarxa social amb la qual interactua.

Les reaccions defensives, les adaptacions, les decisions existencials preses
a I'inici poden ser molt diferents, depenent de 1’organitzaci6é de la persona-
litat de cadascu, dels recursos subjectius, de la natura dels lligams construits
abans i de les experiéncies de vida. Cada progenitor viura de forma propia,
unica i diferent el seu ser pare d’un fill autista.

Diverses poden ser també les percepcions que tenen sobre el seu fill. Fem
algunes hipotesis...

Els pares poden percebre el nen com a victima de la mala sort, de la des-
gracia, al que s’ha de compensar, generant sobreprotecci6 de I’entorn famili-
ar i passivitat: no pot perque és autista.

O percebre el nen com un objecte a reparar, generant distancia emocional:
com si no precisés del vincle i la interaccié6 amb I’entorn familiar.

De vegades el poden percebre com a finalitat de vida de la mare, del pare
o dels dos, derivant-se exigencies no ajustades al perfil del nen i frustraci6 en
no rebre el que s’espera.

Aquestes percepcions dels pares envers el seu fill, pero, també es veuran
afectades pel procés, ’acompanyament o I'aillament, I’evolucié i el que els
professionals els hi transmetem. Per tant, hem de tenir una mirada molt aten-
ta a cada infant que ens arriba, a cada mare, pare, germa, avi, avia, mestra...
només amb aquesta particularitzacié podem intentar garantir que la resposta

a la demanda podra ser escoltada.

Responent a la demanda...

La resposta a les necessitats d’aquest infant comporta també, evidentment,
una vessant “rehabilitadora”. Cal pensar com afavorir la interaccid, quin siste-
ma de comunicacié augmentativa proposarem, o no; com es s’abordaran les
dificultats d’alimentaci6; quines sensibilitats sensorials presenta I'infant i com

reduir 'impacte que produeixen; quins problemes de conducta preocupen a
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la familia; quins aspectes cognitius cal abordar... Quin sera el moment d’ava-
luar amb proves estandarditzades, quan derivar a fer estudis etiologics... per
a nosaltres la resposta a aquestes preguntes no es resol amb una aplicacié
estricta de protocols.

Al CDIAP Baix Camp i Priorat ho fem tenint en compte la mirada vers els
infants amb dificultats que va oferir Stanley Greenspan, impulsor del National
Center for Clinical Infant Programs, organisme que, fa ja molts anys, ’ACAP
ens va apropar als professionals de I’atenci6é preco¢ de Catalunya donant-nos
a coneixer ZERO TO THREE'’s Diagnostic Classification of Mental Health and
Developmental Disorders of Infancy and Early Childhood (DC:0-3). Greenspan
considera que cada nen amb trastorn en el desenvolupament té un perfil tnic
de fortaleses i fragilitats individuals, relacions familiars i habilitats funcionals del
desenvolupament, encara que comparteixin un mateix diagnostic sindromic.

Es aquest perfil tnic de cada infant el que ha de liderar el pla terapéutic
per sobre el diagnostic sindromic.

Es per aixo que Greenspan reclama la intervencié d’un equip multi-
disciplinar que ajudi a comprendre el perfil dnic de cada infant i de les
persones que interactuen amb ell, tant a I’entorn familiar com escolar. Per
a ell, els pares adquireixen un rol central al ser ells qui millor coneixen el
seu fill en la seva quotidianitat i qui interactuen a diari amb ell, la qual cosa
obre possibilitats d’intervencié intensiva, solament possible a través d’ells i
la familia extensa.

Pero seguint amb la metafora del joc, no és només aquest el joc al que
volem jugar. No ens volem limitar a atorgar als pares el rol de co-terapeutes. Bus-
quem construir un context terapeutic que va molt més enlla d’'una resposta
rehabilitadora.

Hem de considerar sempre la dificultat, la patologia, la malaltia en un
doble sentit: el de la seva propia realitat (gravetat, intensitat, cronicitat, pro-
nostic...) i en 'impacte i repercussié que produeix en I’entorn familiar.

La Iluita constant des del nostre Servei es sosté contra les dificultats que

comporta el context assistencial quan es centra exclusivament en la reparacio:
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Adjudicant una posicié “up” al’equip i una “down” al sistema familiar, desres-
ponsabilitzant la familia, generant un excessiu involucrament dels professio-
nals que adopten el lideratge de la intervencio i per tant, cronificant la relacié
i afavorint la desvinculacié.

El nostre equip treballa amb els pares en un context terapeutic per tal
d’ajudar-los en I’elaboraci6 del dol, en la creacié d’una narrativa alternativa, a
restablir la vinculacié amb I'infant, acceptant-lo en la seva integritat i perme-
tent el creixement familiar.

Els terapeutes hem de crear un context reflexiu, més que d’accié, a fi que
sigui possible sentir que el propi punt de vista té dignitat i mereix ser escoltat.
Aix0 afavoreix una experiencia de competencia i de control que augmenta la
percepcié dels recursos de la familia i impedeix una delegaci6 en el técnic de
responsabilitats.

L’objectiu de I'atenci6 és substituir la impoténcia i I’aillament dels infants
i familiars per una percepcié més constructiva d’alianca terapeutica i d’inter-
dependéncia davant la dificultat, que posi el terapeuta, la familia i I'infant
com a membres d’un front comu per combatre la pérdua. Aquest context
afavoreix I’exploracié del coneixement reciproc i dels recursos de cadascu,
inhibint la fragmentaci6 dels intervinents, que s’han d’interrogar sobre les
propies limitacions i sobre els propis recursos per promoure el canvi.

Els terapeutes que treballem amb families i nens petits hem d’adoptar
un punt de vista més “inclusiu” que “exclusiu”. Per aixo incorporem inter-
vencions desenvolupades per diverses orientacions terapeutiques. Una de les
premisses fonamentals d’un treball integrador afirma que és possible emprar
algunes de les intervencions terapeutiques d’una varietat d’enfocaments sense
subscriure totalment la conceptualitzacié que fa del problema una escola en
particular i sense perdre la centralitat d’una perspectiva sistémica.

Intentem evitar categoritzacions estrictes. Massa sovint veiem limitades
les nostres opcions terapeutiques a causa d’identitats professionals definides
de manera excloent. La identificacié6 amb una escola de terapia en particular

a2

limita no solament a “qui” veiem, sin6é també “que” veiem.
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La intervenci6 del terapeuta familiar pretén ajudar la familia a conservar
la propia organitzacié prévia al diagnostic, mobilitzant els recursos socials i

terapeutics.

Treballant amb families

Aquestes so6n, en 'actualitat, les modalitats d’intervencié que podem oferir
als pares que tenen un fill amb autisme.

Tal com hem anat dient tota intervencié és valorada tenint en compte
les multiples variables i ha de ser consensuada, mai imposada. Perqué cada

familia és unica i diferent, com cadascu dels seus membres.
Atenci6 individual pares-fill

Suposa un treball que ha de possibilitar la contenci6 i I’enfocament en les

muiltiples necessitats evolutives i emocionals presents en la intervencio.

Objectius:
e Reduir els riscos del context assistencial, afavorint la creacié d’un

equip pares-professionals amb una atenci6 conjunta: el nen.
¢ Afavorir els patrons d’interacci6é familiar:

® Posant émfasi en la qualitat de les interaccions,

® Possibilitant la resposta sensible,

® Creant una bastida relacional possibilitadora i seguritzant pel nen.

¢ Evitar “I'oblit” d’alguna de les funcions parentals basiques: Funcié nu-

tricia i funcio6 socialitzant.

® Reconeéixer els estresors familiars per evitar el condicionament del des-

envolupament del fill.
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Espai de terapia familiar

Ens trobem davant de families impactades pel diagnostic o possible diagnostic

d’autisme, i des de 'espai de TF podrem ser utils plantejantnos aquests objectius:

® Acompanyar als pares en el procés d’acceptacié de la dificultat del seu
fill i respectar el seu ritme davant les etapes de I'impacte:
¢ 1. desorganitzacio
® 2. recuperacio
¢ 3. reorganitzacio

® Legitimar les seves emocions.
® Donar significat als esdeveniments que van succeint.

¢ Afavorir I'expressié de sentiments entre els pares. No caure en el silen-

ci com a proteccio.
¢ Prevenir aliances o coalicions que afavoreixin I’expulsié d’un dels pares.

® Acompanyar-los tant en els canvis de creixement evolutiu com en mo-

ments de crisi.

e Recuperar rutines que respectin necessitats individuals basiques.

Grup de pares: Fills amb TEA

La finalitat és organitzar un grup de pares on es puguin compartir experien-
cies, pors, inquietuds, dubtes i, tanmateix, apropar-nos a les caracteristiques
i simptomatologia que sol acompanyar aquest diagnostic. Es pretén facilitar
I’expressié d’emocions i sentiments i ajudar a que les families sapiguen que
no estan soles.

Els objectius son:

e Afavorir la relacié entre els pares assistents al grup, potenciant aixi la

idea de xarxa.
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¢ Aprendre de les experiéncies i vivéncies dels diferents assistents, reco-

neixent i legitimant les propies.

¢ Comprendre la connexi6 entre el diagnostic i les manifestacions que

s .
se’n deriven.

Grup de pares: Programa Hanen More Than Words

El Programa “More than words” (Més que paraules) del Centre Hanen esta
dirigit a families de nens amb TEA amb edats compreses entre els 2 i els 6 anys.
L’objectiu general és que la familia sigui el principal agent d’estimulacié de les

habilitats socials i de comunicaci6 dels seus fills en I’entorn natural i quotidia.

¢ FEl tipus d’intervencio6 és psicoeducativa, centrada en la familia i d’aten-
ci6 precoc: es dona suport i formaci6 a les families de nens amb TEA,

el professional no intervé directament amb el nen.

¢ La naturalesa del programa és practica i personalitzada i dona I’opor-
tunitat d’adquirir coneixements i estrategies basiques i necessaries per
a fer de les activitats quotidianes (rutines i joc sobretot) una oportuni-
tat privilegiada per estimular les habilitats socials i comunicatives del

seus fills.

¢ Alser en modalitat grupal també potenciem el suport entre families, el

sentiment de pertinenca i inclusio, el compartir idees i reptes.

Conclusions... seguim reflexionant

“Quan més precocment la mare i el pare es troben davant d’un diagnostic
greu, més traumatica sera ’experiéncia. Aquests fets, aquestes noticies dolo-
roses i desgraciades desencadenen complexes reaccions que afecten a la pa-

rentalitat, a la vida conjugal, a les relacions amb la familia extensa. Tenen com
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a objectiu protegirse d’'un patiment anunciat i de ’angoixa que se’n deriva.
Aquesta angoixa exclou al nen, que no sap el que passa al seu voltant, pero els
resultats d’aquesta necessitat de defensar-se interferiran en el seu desenvolu-
pament i en la seva qualitat de vida, incliis més que el trastorn.” (Sorrentino)

Es per tot aixd imprescindible respectar el temps, el ritme i les necessitats
dels pares, les seves pors, les seves angoixes, les seves passes endavant i enrere.

Tanmateix les seves reaccions no sempre ben enteses.

Cal també prendre consciéncia dels errors involuntaris que els professio-
nals, enlloc d’ajudar a evitar, afavorim en els pares: Quants de nosaltres no es
“identifiquem” amb el nen i exercim d’advocats defensors, en oposicié a pares
que defensen els seus projectes existencials, que no mostren la capacitat de
sacrifici que nosaltres tant apreciem en els altres perd que potser no practica-
riem si estiguéssim en la mateixa situaci6?

Hem de recordar que per a nosaltres, professionals, el nen és un pacient
i pels pares un fill.

Per aixo és molt important per a nosaltres reconeixer: primer és un nen,
fill de una parella, que té un nom... i aquest nen té una dificultat.

Tenir autisme no és la identitat, és una circumstancia.

Els pares necessiten que aixo es reconegui i ells ho puguin tanmateix
reconeixer per tirar endavant com a pares i acompanyar i ajudar el seu fill en
el seu desenvolupament.

Perque no tot ho justifica el trastorn, pero si es pot obstaculitzar el des-
envolupament si aquest envaeix la identitat del nen i contamina (de vegades
amb I’ajuda activa dels professionals) la narrativa dels pares respecte el que
desitgen i esperen del seu fill i el que ells oferiran com a figures de vinculacié.

Amb aquest reconeixement potser minimitzariem la sensaci6 del nen
amb TEA: la de “no ser vist”, o la de ser vist només “a través de la dificultat”.

Es per aixo que cal fer equip amb els pares i junts, compartir responsabilitats.

Pero també compartir paraules, pensaments i emocions.
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