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CUARENTA ANOS DE TRABAJO
CON AUTISMO EN CATALUNYA *’
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Psiquiatra, psicoanalista (SEP-IPA).
Fundadora del Centre Educatiu i
Terapeéutic Carrilet. Barcelona

uisiera agrade-
chr, de entrada,
a todos los nifios
con autismo y a sus
familias, a los profe-
sionales, a las aso-
ciaciones de padres,
a las instituciones
publicas y a la administracion publica su
contribucién a que la atencion al nifio
autista haya ido recorriendo su camino.
Esta es una historia compartida, de mu-
chas personas. Pero también es, a veces,
una historia oculta o escondida. Pode-
mos ver el ejemplo en el libro La histo-
ria del Autismo en el Mundo, de Adam
Feinstein” y, en especial, en el apartado
en el que habla del autismo en Espafia y
en Catalunya, que consideramos bastan-
te incompleto. Deseo poder aportar una
visidn mas amplia.

El autismo fue descrito por Kanner en
el afo 1943 y por Asperger en el 1944,
en el periodo de la Segunda Guerra Mun-
dial. Dos décadas después, en los afios
sesenta, en Catalunya, en los ambitos de
la psiquiatria infantil, sélo se conocia lo
que habia expuesto Kanner, pero no lo
que habia escrito Asperger. Se daba por
hecho que los autistas eran nifios bastan-
tes intratables, despertando poco interés
en los psiquiatras y en el mundo de la

psiquiatria. En consecuencia, no se daba
una verdadera atencion a este tipo de ni-
fios, con la excepcidn de una institucidon
llamada Guru, en Barcelona, fundada en
el afio 1960 por el Dr. Joaquin Bufiuel y
la Dra. Edwige Stapfer, aunque no se tra-
taba de un centro especializado ya que
atendia a nifios con trastornos neuroldgi-
cos, nifios psicéticos, niflos autistas muy
profundos y toda clase de deficiencias.
En este centro, sin embargo, trabajaron
una serie de educadores que después
tendrian una gran importancia en la crea-
cién de otros centros mds especificos en
la atencidn a los nifios con autismo.
Algunos de los profesionales que ini-
cidbamos nuestras carreras pudimos co-
nocer otras maneras de hacer mas alla de
nuestras fronteras. En los Ultimos afos
de los sesenta, principios de los setenta,
estuve en Ginebra realizando la forma-
cién como psiquiatra infantil. Alli conoci,
en el hospital de nifios autistas pequefios
Clairival, cémo se trataba y se trabajaba
con nifios autistas a partir de los dos o
tres afos hasta los doce. Vi sesiones de
psicomotricidad, de musicoterapia, de lo-
gopedia que me impactaron muchisimo.
Nos ensefiaban unos videos en los que se
veia la evolucién de un nifio que estaba
muy afectado, que desarrollaba lengua-
je, que se integraba. Habia un estilo de
acogida, una estructura. Me aporté una
vision muy diferente. Este hospital de
dia formaba parte de la red psiquiatrica
del pais, con centros sociales o psicoso-
ciales, médico-pedagdgicos, que estaban
en contacto con las escuelas y con una
idea de psiquiatria social. El Dr. Julidn de

Ajuriaguerra llegd de Francia, contratado
por el gobierno suizo, para organizar esta
red vy dirigirla.

Al volver a Barcelona, coincidimos
con otros profesionales, como la Dra. Ro-
ser Pérez Simd, que se habia formado en
Paris con Serge Lebovici, el Dr. Ferran An-
gulo del Hospital Sant Joan de Déu o edu-
cadores, como Pilar Sarrias que también
habia vivido la experiencia de institucio-
nes especificas en Bélgica, con los que
queriamos reproducir aquel modelo de
atencién en nuestro pais. De alli surgié
la idea de crear un centro tipo hospital
de dia para nifos autistas, como los que
habia conocido en Ginebra, incorporado
dentro de un centro de higiene mental.
Era la época del final del régimen fran-
quista. Habia un espiritu de lucha, de
construccidn de un pais nuevo y potente.
También, mucho entusiasmo. Y, detras de
todo ello, un movimiento psicodinamico
importante, muy a favor de la psiquiatria
comunitaria, de sacar a los enfermos del
hospital y darles una atencién y escucha
diferentes.

Esta idea se concretd en la creacién
del centro Carrilet, en el afo 1974° , el
primer centro de Espafia con la idea de
un inicio de la intervencién con estos ni-
fios tan precoz como fuera posible, aun-
gue en un primer momento habia nifios
mayores. Optamos por trabajar con los
pequefios en un marco muy estructura-
do: espacio, tiempo, actividades, trabajo
de la anticipacién y del recuerdo, verbali-
zacion de las sensaciones conectadas con
las emociones, valoracion de la atencidn
e interrelacién con las familias... que son

1 Este texto es una version revisada de la conferencia que realizo la autora en el acto de presentacidn de la Revista eipea, celebrado el dia
17 de marzo de 2017 en el Colegio de Psicologia de Catalunya, en Barcelona.

2 Revisién y edicidn del texto a cargo de Josep M2 Brun.

3 Traduccién realizada por el Equipo eipea del original en catalan.

4 Feinstein, A. (2016). Historia del autismo: Conversaciones con los pioneros. Avila. Autismo Avila.

5 El libro de Feinstein si que menciona que fue “fundado por la pedagoga terapeuta Pilar Sarrias y dirigido técnicamente durante décadas
por las psiquiatras Lucia Viloca y Victoria Subirana” (pp. 121-122. Op. Cit.).

aspectos de los que los cognitivistas tam-
bién hablan y que nosotros, ya hace mu-
chos afios, anticipamos.

En aquel momento, se hablaba de psi-
cosis y autismo. Incluso psiquiatras como
el Dr. Belmonte o el Dr. Tomas Vilaltella,
del Hospital de la Vall d’'Hebrdn, que eran
biologicistas, admitian estos conceptos
siguiendo clasificaciones nosoldgicas
como la de Mises o la del mismo Ajuria-
guerra. Ahora ya no hablamos de psicosis
infantil en relacion con el autismo.

El centro Carrilet fue pasando por
diferentes lugares en aquellos primeros
afios: de un piso en Barcelona a Mataro,
para volver finalmente a Barcelona, de
donde procedian la mayoria de los nifios.
Se daba también una mezcla de nifios de
diferentes edades y gravedad, que se ha-
cia dificilmente sostenible en el dia a dia.
Una parte del equipo se sentia mejor con
los nifios pequefios y otra con los mayo-
res. Esta situacion llevd a la creacidn del
centro Bellaire en el aiflo 1977, que aco-
gié a estos nifios mayores en una torre
de Bellaterra. En aquel momento, la Dra.
Subirana, Balbina Alcacer y Rosa M2 Vi-
cente entraron a formar parte del equi-
po de Carrilet. Fueron afios, también, de
fundacion de otros centros especificos,
como CERAC en La Garriga un afo antes,
Plangd en Lleida, también en el afio 1977,
o los centros LAlba o Balmes, en Barcelo-
na, en el afio 1978.

Al principio, privaba la buena volun-
tad, con recursos miserables, se sostenia
gracias a las familias y a las subvenciones.
Las familias que disfrutaban de mejor si-
tuacién econémica aportaban mas para
compensar a las que disponian de menos
recursos. Hacian lo que fuera necesario
para conseguir dinero para un proyecto
en el que crefan y que sentian que era el
mejor para sus hijos. Recibimos una sub-
vencion del SEREM (Servicio de Rehabili-
tacion y Recuperacion de Minusvdlidos)
en la que nos pedian un articulo expli-
cando el funcionamiento del hospital de
dia. En ese articulo (La vida del autista en
un hospital de dia, 1977), explicdbamos
que los nifios debian ser acogidos todo el
dia, de manera que se les ayudara a reco-
nocer su propia individualidad, que para

ello debiamos mantener una estructura
muy definida, un espacio, un tiempo, que
todo debia estar organizado de tal ma-
nera que se pudieran anticipar las cosas
y las pudiéramos recordar, para trabajar
el recuerdo. Trabajabamos a partir de la
observacion para poder entender el fun-
cionamiento del niflo y poder encontrar
la manera de conectar con él. Entonces,
para nuestra sorpresa, recibimos una
llamada de Angel Riviére, un conductis-
ta muy conocido de la Universidad de
Madrid, interesado en el articulo. Nos
comentd que en el articulo habldbamos
de las dificultades que observabamos en
el proceso simbdlico y que él también le
daba muchas vueltas a la cuestion. Enfa-
tizo esto porque hubo una época bonita,
de la que disfrutamos, en la que las ins-
tituciones de Barcelona estdbamos bas-
tante unidas a los conductistas de Espa-
fia, que después se hicieron cognitivistas.
Quiero remarcar que en aquel momento
se daba una relacién de intercambio.
Después, nos distanciamos.

Angel Riviére ley6 aquel articulo y nos
invitd al primer congreso internacional
de autismo que tuvo lugar en Madrid en
el afio 1978, organizado por la asociacién
APNA®. Intervinimos con una ponencia
la Dra. Victoria Subirana y yo misma. Ri-
viere investigaba sobre las alteraciones
genéticas y, en aguel momento, se mos-
tré interesado por nuestro trabajo por-
gue éramos un centro pequefio en el que

los espacios de cada niflo estaban defi-
nidos y muy estructurados, como antes
mencioné, y en el que se valoraba que
el nifio pudiera encontrarse consigo mis-
mo y organizar y descubrir su identidad,
distinguir quién era él y quién el otro. El
mismo Riviére visité nuestro centro y nos
dijo que, de todos los centros que habia
visitado, el nuestro era donde mas paz y
silencio habia encontrado, preguntando-
se el motivo. Le explicamos que cuida-
bamos mucho la entrada del nifio, que
a cada nifio se le acogia personalmente,
tenia su espacio en una caja, cuiddbamos
que se sintiera él, que cada mafana se le
recibia con su cancion y que habia una
estructura de tiempo y de espacio. Lo
digo porque parece que todo esto aho-
ra provenga de los profesionales cogniti-
vo-conductuales. Le explicamos que an-
ticipdbamos lo que tenia que pasar con
dibujos; que, por ejemplo, cuando iba-
mos a la piscina, dibujdbamos antes una
piscina. Esto le interesé mucho. Era una
persona con un pensamiento muy cien-
tifico y, por lo tanto, muy abierto. Duran-
te afos, fuimos juntos a congresos, pero
después dejamos de ir porque la relacién
entre psicodindmicos y cognitivistas dejé
de ser fluida.

En aquel congreso, todo el mundo
presentd ponencias, desde diferentes
visiones: Guru, Carrilet, Bellaire, CERAC,
Ole Ivar Lovaas, Michael Rutter, Angel
Riviére, entre otros. Fue contrastado.
Por un lado, Lovaas hacia un conductis-
mo tipo Pavlov, de reflejos, incluso con
actitudes coercitivas que llegaban al cas-
tigo. Por otro, nosotros nos pasabamos
al hablar mucho, sin pensar que esta-
bamos utilizando un lenguaje en exceso
simbdlico. En los intercambios con ellos,
nos ayudamos mutuamente. Los conduc-
tistas empezaron a presentar experien-
cias norteamericanas en las que la anti-
cipacién se hacia con fotografias y que
nosotros fuimos incorporando. A la vez,
Riviere -gran clinico, siempre dispuesto
a investigar y a dialogar- quiso empezar
a realizar observaciones de bebés, al in-
teresarse por los que nosotros haciamos
y al entender su utilidad. El mismo expli-
caba que a partir de estas observaciones

6 Asociacién de Padres de Personas con Autismo, fundada en el afio 1976 y presidida por Isabel Bayonas, madre de un nifio con autismo.
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veia como los bebés podian tener actitu-
des o movimientos que le recordaban a
los autistas, pero que evolucionaban con
la interaccidn. Riviere habia empezado
siendo un conductista de Pavlov y acabd
siendo un cognitivista, para quien la re-
lacién contaba mucho mas. Un dia, era
un hombre muy abierto, respecto a esta
cuestion, dijo publicamente que “quizd
Viky Subirana y Llucia Viloca tendrdn ra-
zon”. Nos sentimos halagadas.

Funcionaban, en aquel momento en
Catalunya, los centros Carrilet, Guru, Be-
llaire, Plancgd, LUAlba, Balmes, Vil-la Joana
y CERAC. Salvo este ultimo, estas insti-
tuciones eran psicodindmicas, mientras
que, en Espaiia, en general, la linea de
trabajo era conductual. CERAC se cons-
tituyd como asociaciéon de padres, di-
rigida por los sefiores Roca. El resto de
instituciones fueron creadas por profe-
sionales. En Espafia, fuera de Catalunya,
se empezaron a organizar asociaciones
de padres. En esta primera etapa, todas
las asociaciones de Barcelona estuvieron
muy unidas, en un momento en que no
habia subvenciones ni reconocimiento
de la administracién.

En el afio 1983 se constituyd una
asociacidn de terapeutas a nivel de toda
Espafia que se llamaba AETAP!’. Partici-
paban profesionales de Catalunya, como
Xavier Blecua, Francesc Pelach o Pilar
Sarrias, algunos de ellos en la junta. Es-
tos mismos, junto a Daniel de Ledn entre
otros, crearon ACTTAPI8 en Catalunya,
asociacidn que organizo cuatro congresos
entre los afios 1985 y 1994, que contaron
con la presencia de conferenciantes, na-
cionales e internacionales, con caracter
multidisciplinario, como Christopher Gill-
berg, Didier Houzel, Salomdn Resnik, Pe-
ter Hobson, Julia Corominas o el propio
Angel Riviere. Cabe decir, también, que

en el afio 1984 el Centro Carrilet -a través
de la Dra. Subirana- trajo a Barcelona a
Frances Tustin para realizar unas jorna-
das sobre autismo. Durante la primera
época, los centros psicodindmicos de Ca-
talunya, seguimos mucho los trabajos de
Margaret Mahler, Juan Manzano, Francis-
co Palacio Espasa y Jean Piaget, teniendo
muy en cuenta el desarrollo normal del
nifo. Fueron muy importantes en nues-
tro trabajo, después, las ideas de Frances
Tustin y recibir formacién de la Dra. Julia
Corominasy de la Dra. Eulalia Torras. En la
misma época, en el afio 1987, una asocia-
cién de padres funda la residencia Cen-
tre Mas Casadevall, en Serinya (Girona),
que daba salida a los nifios de los centros
que se habian convertidos en adultos.
Creo que los afos 80 fueron afios en los
que se dio mucha interrelacion entre la
gente que estaba comprometida con el
trabajo con el autismo, fuera cual fuera
su linea tedrica. Mercedes Belinchon,
doctora en psicologia, dedicada al autis-
mo en Madrid, dice en el libro de Adam
Feinstein’ que “los afios ochenta e inicios
de los noventa fueron afios muy felices y
de mucho intercambio”. Es verdad. Estoy
de acuerdo. Y me pregunto: équé pasd
después? De un lado, el grupo psicodi-
namico, representado por ACTTAPI, nos
empezamos a centrar mas en Catalunya
porque también nos empezaron a pedir
supervision, asesoramiento, formacion.
Se cred la Coordinadora de Centres Es-
peciﬁcslo en Trastorns Generalitzats del
Desenvolupament i Trastorns Mentals
Severs (Coordinadora de Centros Especi-
ficos en Trastornos Generalizados del De-
sarrollo y Trastornos Mentales Severos),
que prepard programas de organizacion
de la atencidn a los psicoticos. Del otro,
en aquellos afos, la Generalitat de Cata-
lunya comenzé a organizar la estructura

de psiquiatria y educacién con profesio-
nales designados tanto por la adminis-
tracién como por representantes de las
asociaciones de profesionales. Se cred la
red de CDIAP™, csm™?, EAP®. Una red
muy potente y que, de alguna manera,
nos fue distanciando mucho del resto de
Espafa. La Generalitat nos dio la oportu-
nidad de constituirnos como centros de
educacién especial y también ofrecio la
colaboracién de servicios sociales. Para
poder ser subvencionados, tuvimos que
dejar de ser hospital de dia para pasar a
ser escuela especial, aunque fuéramos
especificos. Después, la Coordinadora de
Centros dedicados al tratamiento de au-
tistas y psicéticos consiguidé que sanidad
acabara acogiéndonos y que el autismo
fuera reconocido como trastorno mental,
lo que nos permitié poder tener psicolo-
gos clinicos y psiquiatras en los equipos
y realizar un trabajo desde la clinica ade-
mas de desde la pedagogia.

Con este modelo en Catalunya, los
CDIAP empezaron a organizarse y se cred
en el afio 1990 la ACAP14, gue es una
asociacién cientificamente muy potente,
que trae gente de fuera, que consiguid
gue sus miembros se formasen muchisi-
mo. A la vez, también estaban los centros
de Higiene Mental, que se convirtieron
en CSMA™® y CSMlJ, con muchos espacios
de formacién. Toda esta reforma psiquia-
trica contribuyd a que se realizara mucha
mas psiquiatria comunitaria.

Hace cuarenta afios, los nifios autis-
tas estaban muy afectados, con muchas
estereotipias, el trabajo que se podia
hacer era muy limitado en relacién con
el momento actual. Una parte de la gran
diferencia se debe a que en aquellos mo-
mentos nosotros teniamos una forma-
cién muy limitada, pero desde entonces
hasta ahora se han dado muchos avances

7 Asociacion Espafiola de Terapeutas de Autismo y Psicosis Infantiles (actualmente, sin perder sus siglas, ha pasado a denominarse Asociacién

Espafiola de Profesionales del Autismo).

8 Associaci6 Catalana de Técnics i Terapeutes de 'Autisme i les Psicosis Infantils.

9 Op.cit.

10 Formada por los centros Bellaire, Carrilet, Guru, LAlba, Rel y Vil-la Joana, de Barcelona; Alba, de Tarragona; Plango, de Lleida; Font
de I'Abella, de Girona; Balmes, de Sant Boi de Llobregat; Nostre Mén, de Mataré.

11 Ep castellano: Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana.

12 Ep castellano: Centro de Salud Mental Infantil y Juvenil.

13 En castellano: Equipo de Asesoramiento y orientacién Psicopedagdgica.

14 En castellano: Asociacion Catalana de Atencién Temprana.

15 En castellano: Centro de Salud Mental de Adultos.

y muchos nuevos conocimientos desde
la corriente mas psicoanalitica, también
neurocientifica, neuroldgica, cogniti-
vo-conductual y ello ha contribuido a
que evolucionara mucho el tratamiento.
También es cierto que antes teniamos
muy pocos recursos. Pero creo que la
gran diferencia es que ahora, desde el
momento en que se empieza a organizar
la red de psiquiatria y, en especial, la de
los CDIAP, éstos empiezan a atender a ni-
flos cada vez mas pequefios y empiezan
a llevar a cabo una atencion y deteccion
precoz en coordinacién con los pediatras
muy grande, que permite realizar un tra-
tamiento precoz, que evita su deterio-
ro y hace que puedan llegar a nuestras
consultas evolucionados, con lenguaje y
con familias menos desesperadas. Exis-
te, también, toda la ayuda que estos nifios
reciben en la escuela ordinaria, la creacion
de las USEE16, el trabajo de asesoramien-
to a escuelas llevado a cabo, por ejemplo,
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en las comarcas del Vallés Occidental y del
Bages (Barcelona), por el centro Bellaire’’
y después por otros centros. Se impartio
una formacién importante desde la orien-
tacién psicodindmica. Esta red se ha ido
organizando desde aquellos centros mas
especificos, mas dedicados a la psicosis,
gue no soélo hemos trabajado mucho la cli-
nica, sino que también hemos dado mucha
formacion. De aqui han salido masteres,
formaciones, libros, articulos. Con frecuen-
cia se acusa a los psicodindmicos de no
publicar, pero tampoco es del todo cierto.
En la bibliografia del Pla d’Atencié Integral
a les Persones amb Trastorn de I'Espectre
Aut'istalg, publicado en el afio 2012 por la
Generalitat de Catalunya, después de todas
aquellas revisiones que se hicieron inter-
grupales con profesionales de diferentes
orientaciones, resulté que se habian es-
crito muchos articulos en Catalunya y que
la mayoria eran psicodinamicos. Todo ello
hace menos comprensible la idea que se

En castellano: Unidad de Apoyo a la Educacion Especial.
El Centre de Recursos Bellaire se sistematiza a partir del afio 1994, desarrollado por Dolors Cid (coordinadora clinica del centro) y

fue instalando de que en Catalunya no se
hacia nada con los nifios con autismo, que
en los CDIAP no se diagnosticaban ni se
trabajaba con ellos, cuestion que también
aparece en el libro de Feinstein. La propia
Generalitat de Catalunya nos convocé en
el afio 2009 para pedir explicaciones al res-
pecto, afirmando que sélo habia 150 nifios
diagnosticados. Casualmente, ese mismo
afo asistimos a un congreso en Burgos en
el que el Dr. Manuel Posada, del Instituto
Carlos Il de Madrid, explicd una investi-
gacion llevada a cabo en la Comunidad de
Madrid, en la que previamente formaron
a todos los pediatras de las areas basicas
en el test del M-CHAT para poder detectar
y tratar de manera precoz a nifios con au-
tismo, pidiéndoles que lo pasaran en sus
consultas. Sélo respondieron un 30% de los
pediatras y en ese 30% so6lo encontraron
nueve nifios de dos afos con autismo, uno
de los cuales resulto ser falso. Es decir que,
en una poblacidn de siete millones de per-

Josep M2 Brun, con asesoramientos, seminarios y charlas, en especial al mundo de las escuelas ordinarias y especiales.
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En castellano: Plan de Atencidn Integral a las Personas con Trastorno del Espectro Autista.
Klin, A., & Jones, W. (2007). Embodied psychoanalysis? On the confluence of psychodynamic theory and developmental science.

A L. Mayes, L., Fonagy, P., & M. Target (ed.) Developmental Science and Psychoanalysis: Integration and Innovation. London: Karnac Books.
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sonas en aquel momento en la Comunidad
de Madrid, fueron detectados ocho nifios
con autismo de dos afios de edad. Se ha-
bian gastado 250.000 euros en esta investi-
gacion. En aguel momento de ataque a los
CDIAP de la red de Catalunya, acusados de
inoperancia, el director del Departamento
de Servicios Sociales, que representa a los
CDIAP, dijo que tenia contabilizados 2.500
nifos en los CDIAP. Pudimos ir haciendo un
recuento de casos y de aquellos supuestos
150 acabamos pasando a 6.000, entre los
CDIAP, CSMIJ y Escuelas Especiales, que
era la cifra que debiamos tener segun las
estadisticas norteamericanas. Por el mo-
tivo que sea, estos hechos quedaron es-
condidos y vale la pena que se sepan. En
todo este tiempo, ha habido una mejora,
hemos querido y podido conocer mas el
autismo, hemos ido aprendiendo de dife-
rentes autores, cada cual ha ido encontran-
do su manera. En nuestro caso, siguiendo
mucho a la Dra. Corominas y su esquema
psicopedagdgico, que se puede considerar
también una técnica psicoanalitica dado
que su objetivo es conseguir la transfor-
macion desde lo pre-simbdlico a lo simbo-
lico. Este esquema parte del aspecto mas
sensorial del autismo y, de alguna manera,
se correlaciona con las investigaciones de
Ami KIinlg, que hace un estudio del desa-
rrollo de la simbolizacion y acaba diciendo
que la simbolizacion en el ser humano, en
el bebé sano, va de la conexion de las sen-
saciones mas periféricas e internas con las
dreas emocionales y con el cortex y que
es este hilo de conexion el que hace que
se llegue a desarrollar el pensamiento. El
cree que ello enlaza mas con la idea primi-
tiva de Freud del yo corporal, va de lo mas
corporal o sensorial a la conexién con las
emociones y a la consciencia. Considera
que la idea cognitivista separa la cognicion
y la emocién y que, segln esta investiga-
cién, no seria asi. Ello lo dice Ami Klin, que
es un investigador famoso en el campo del

20

autismo por haber descubierto que los ni-
fos que desarrollan autismo ya a partir de
los dos meses, al mirar la cara de su madre,
sélo fijan la mirada en los movimientos de
la boca o en una parte de su cara, la oreja,
etc., en lugar de fijarla en los ojos y la boca
a la vez, como hacen los otros nifios sanos.
Digo todo esto, para valorar el trabajo que
estamos haciendo.

A mi me parece que, en estos momen-
tos, hay una aproximacion entre el mun-
do mas cognitivo-conductual y nosotros,
psicodinamicos. Aqui, en Barcelona, se da
una relaciéon cordial, de colegas, de cola-
boraciéon y de didlogo entre la Dra. Amaya
Hervas y yo mismayy, a partir de ello, hay in-
tentos de integracion. Me preguntaba, sin
embargo, qué debe de haber pasado para
que haya padres, que han creado asocia-
ciones de padres, que estén tan resentidos
con nosotros. ¢Qué hemos hecho nosotros
0 qué ha pasado? A esta pregunta me res-
pondia que, de hecho, cuando se introdujo
el método Lovaas, el ABA, fue considerado
de evidencia cientifica A—la maxima-y que
a lo largo de los afos se ha demostrado
que no era asi y ha pasado a evidencia baja.
Actualmente, se considera que no hay nin-
gun método que tenga evidencia cientifica
por encima de los demas. Todos tenemos,
de alguna manera, evidencia baja. Hablan-
do con asociaciones de padres de Espaiia,
explican que les cuentan que nosotros no
seguimos el método Lovaas y también que
aqui las asociaciones de padres no tienen
fuerza. Hay un distanciamiento y una serie
de malentendidos. Y el gran malentendido
es pensar que no atendiamos nifios porque
no los diagnosticabamos, cuando en reali-
dad era todo lo contrario, como acabo de
explicar. Porque lo que realmente es im-
portante es que estemos al lado de las fa-
milias, que las podamos acoger y ayudar a
elaborar el duelo que supone tener un hijo
con autismo. Lo que es importante es que
haya un profesional referente que esté a su

disposicién, que los padres sientan que es-
tas, a su lado, y que exista la posibilidad de
que haya continuidad y acompafiamiento.
Pienso que los padres que se han sentido
acompafiados -y eso se puede conseguir
desde diferentes orientaciones- no son los
padres que seran mas reivindicativos o su-
frirdn una desesperacion tan grande pen-
sando que sus hijos no han tenido aquello
que necesitaban por culpa de la adminis-
tracion o de los profesionales.

Y éste ha sido un rasgo diferencial des-
de el primer momento en nuestras institu-
ciones de linea psicoanalitica: considerar la
importancia de que hubiera un continuo
entre la familia y la institucidn, que ha ge-
nerado mucha y muy intensa atencion y
mucho intercambio hacia y con las familias.
Otro de los ejemplos de atencion a las fa-
milias seria la atencién domiciliaria desde
el servicio publico del CDIAP, llevada a cabo
dentro del Programa AGIRAZ 21, o desde
el Centre Carrilet. Hay otros aspectos del
trabajo con autismo en Catalunya duran-
te todos estos afios que también han sido
importantes y determinantes. Por ejemplo,
el hecho de haber desarrollado diferentes
instrumentos terapéuticos mas alla del tra-
tamiento cldsico y que han ayudado a una
mayor evolucién de los nifios, como la psi-
comotricidad, el arteterapia, la logopedia o
la musicoterapia. Por otro lado, la coordi-
nacion entre profesionales que atienden o
cuidan a los niflos ha ayudado a organizar
un pensamiento comun y compartido y que
ha resultado en un gran apoyo a las familias.
Podriamos poner, entre otros, los ejemplos
de los SEETDIC? y los EAP. Aqui existe un
modelo de educacidon compartida. En nues-
tra opiniodn, es una buena idea. Empezo con
alumnos ciegos y sordos. Mas adelante, las
instituciones que nos dedicabamos a autis-
mo y psicosis empezamos a poder hacer es-
cuela compartida. En un primer momento,
era tolerada y clandestina, porque por ley
el nifo no podia estar escolarizado en dos

Programa AGIRA (Asistencia Global a Nifios en Riesgo de Autismo) en la Atencién Temprana, creado por Villanueva, R. y Brun, JM.
y desarrollado en los CDIAP de Granollers y Caldes de Montbui entre los afios 2007 y 2015.

21 Brun, IM. y Villanueva, R. (ed.) (2013). “El treball del Personal Terapeutic de Suport Domiciliari (PTSD) dins el Programa AGIRA”. Newsletter
Ne@ 1. Programa AGIRA: Treball domiciliari. En |la pagina web: http://capivo.cat/wp-content/uploads/2017/07/AGIRA-Newsletter_1.pdf
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En castellano: Servicio Educativo Especifico de los Trastornos del Desarrollo y de la Conducta, dependientes de la Generalitat de Catalunya.
Autistic Diagnostic Observation Schedule, creado el afio 1989 por Lord et al.
Cruz, D. et al. (2014). Programa de soporte a los docentes de alumnos con TEA. Cuadernos de Psicoterapia del Nifio y del Adolescente, 57, 61-68.
Servicio Catalan de la Salud, Generalitat de Catalunya.

lugares. Al ver, sin embargo, que se daban
ciertos resultados, al final fue oficializada.
En Carrilet, aproximadamente un 30% de
los alumnos hacen escolarizacion comparti-
da. Lo que hemos ido viendo es que la com-
partida mas exitosa es la del nifio pequefio,
de tres afos, que ha empezado viniendo a
Carrilet, donde ha tenido un buen e inten-
sivo cuidado, para después poder pasar a
hacer una compartida con mas garantia de
éxito, por su mejora y aumento de la tole-
rancia. Algunos de ellos han podido pasar
de compartida a totalmente ordinaria. Tam-
bién ha habido casos a la inversa. De todas
formas, el hecho de estar en los dos luga-
res da la oportunidad de disfrutar de mo-
delos mas normalizados y a la vez sentirse
entendido. Se puede trabajar con él, igual-
mente, el hecho de estar con niflos que le
pueden decir cosas que causen que él se
sienta rechazado o que le gasten bromas
que él no entiende. Se puede efectuar un
trabajo de grupo y se puede hablar de sus
vivencias en la escuela ordinaria. En estos
ultimos afios ha sido fructifera, también,
la aportacion de la prueba ADOS?3. En un
principio, éramos un poco reticentes, pero
es una buena aportacion que, tal vez, nos
permitird entendernos mas. Todo el mun-
do podra hablar de un mismo instrumento,
que tampoco es intrusivo, un instrumento

que es un juego estructurado que te ayuda
mucho a observar y a distinguir mejor qué
esun TEAy qué no es un TEAy que ayudara
a salir un poco del malentendido que se ha
dado por el hecho de que la red de CDIAP
pasaba la escala de cero a tres afios, en la
que se hablaba de trastorno multisistémico
y trastornos de la relacion y de la comunica-
cion. Quiza ello sea otro malentendido, por-
que se acusaba a los CDIAP de que no diag-
nosticaban y si que lo hacian, pero con otra
etiqueta, porque se tenia la experiencia
de que habia nifios que después evolucio-
naban. Tal vez, el ADOS nos ayudara a dar
una cierta cohesion y entendimiento entre
todos. Seria necesario poder profundizar en
los estudios longitudinales, que los CDIAP
pudieran seguir mas la evolucion del nifio.
Debiera ser un conocimiento compartido
por CDIAP y CSMIJ, sobre todo teniendo en
cuenta el dificil momento que supone para
las familias el paso de uno a otro, con las
diferentes intensidades de atencion, dado
que los CSMIJ estan desbordados y tienen
poca disponibilidad. También para los CS-
ML) la situacidon ha cambiado, pues antes
no les llegaban nifios con TEA al haberse
deficientado por no seguir un tratamiento
precoz y que los llevaba directamente a la
escuela especial. En definitiva, también,
para poder cuidar mas la continuidad de

los referentes profesionales que tienen los
padres. Seria un ejemplo, la experiencia
de trabajo en red que se da, desde hace
unos afos, en el Valles Oriental, en Grano-
llers, que retne Escuela Ordinaria, Escuela
Especial, EAP, CDIAP y CSMJ de la zonaZA,
para poder seguir este recorrido. También,
las Unidades Funcionales organizadas por
Catsalut®® o los trabajos en red en Giro-
na. Estoy un poco esperanzada en estos
momentos. Parece ser que la Generalitat
esta dispuesta a dar dinero para aumentar
las posibilidades terapéuticas de los TEA y
parece que hay mucho interés en poder
favorecer al maximo la salud mental. Ac-
tualmente, se trabaja en diferentes niveles:
deteccion en CDIAP, guarderias, Centros de
Dia, CSMIJ, EAP (genéricos y especificos),
USEE en las escuelas ordinarias... Considero
necesarios todos estos recursos. Creo que
todo lo que sea crear espacios para poder
hablar entre nosotros y poder hablar desde
el didlogo, y no desde el ataque, nos podra
ayudar a que cesen los malentendidos y las
desorientaciones creadas entre las familias
al ver las peleas entre unos y otros. Es algo
que debiéramos procurar que no se diera.
Una buena coordinacién entre los dife-
rentes recursos puede conseguir que siga
avanzando la atencién y que ésta cada vez
sea mejor. ®
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