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Editoria

Decia George Orwell que la historia la
escriben los ganadores. Incluso, qui-
zas, la historia no exista. Lo que existe es
el relato histdrico. Claro estd que la neu-
tralidad siempre es sospechosa. En cual-
quier caso, la narrativa de la historia difi-
cilmente puede llegar a ser objetiva. Y, a
veces, seguimos pecando de titulos gran-
dilocuentes, como puede ser el del libro
de Adam Feinstein (hispanista, divulgador
y padre de un nifio con autismo): Historia
del Autismo. Como suele ocurrir, claros y
obscuros. Un buen trabajo de indagacion
sobre los pioneros. Sin embargo, cues-
ta digerir su sesgada interpretacion del
psicoanalisis. Por un lado, menosprecia
que pueda ser una respetable opinién o
vision del dolor y la salud mental, de la
vida. Lo reduce a un cachivache obsole-
to, donde los buenos son aquellos que
luchan contra él por una supuesta mo-
dernidad-con-evidencia-cientifica. Del
otro, equipara el psicoanalisis, de manera
injusta, falsa y mas o menos interesada,
con aquellos que culpan a los padres. In-
defensable e injustificable la hipétesis de
Bruno Bettelheim sobre las madres neve-
ra. Pero igualmente rechazable la equipa-
racién y, en consecuencia, el menospre-
cio a aquellos que han jugado una parte
importante en la comprension, cuidado y
atencién de los nifios con autismo y de su
entorno por el hecho de ser de la misma
cuerda. Raya el cinismo que aquellos que
claman contra la acusacién a los padres,
les nieguen su capacidad de agentes tera-
péuticos activos, reduciéndolos a simples
ejecutores de érdenes educativas, que los
mantiene como sujetos dependientes del
saber oficial. Mientras que, a la vez, acu-
san inquisitorialmente a los que buscan la
complicidad terapéutica con el entorno,
empezando por la familia, y remarcan la
incuestionable importancia de las prime-
ras relaciones. Habldbamos con la Dra.
Lldcia Viloca sobre esta cuestiéon cuando

le pediamos que impartiera la conferen-
cia de presentacion de la revista eipea
en el Colegio Oficial de Psicologia de Ca-
talunya, que finalmente se llevé a cabo
el mes de marzo de este afio. Y fue ella
misma quien sugirid que versara sobre
el trabajo con autismo -¢olvidado? ées-
condido?- de los ultimos cuarenta afios
en Catalunya. Una serie de profesionales
trabajd, con carencias, dudas, errores y
éxitos, pero sobre todo con mucha impli-
cacion personal para reivindicar la figura
y la necesidad de atencién y cuidado de
los nifios que hoy definimos como nifios
con trastorno del espectro autista y de
sus familias y para organizar una red de
servicios que los atendiera. Estamos con-
vencidos de que hablar de su historia, que
parece no aparecer u ocupar un papel se-
cundario en la Historia, no deja de ser un
acto de rigor histérico y también de jus-
ticia. Con frecuencia, las personas pensa-
mos que la rueda empezd a girar cuando
nosotros llegamos. No deja de ser un acto
de supina soberbia.

Queremos agradecer, ademas de a la
Dra. Llucia Viloca, a las autoras y autores
de los trabajos que aparecen en este ter-
cer nimero de la revista eipea: Barbara
Galea-Hagi, por permitirnos, de manera
desinteresada, la utilizacién de su cua-
dro; el Dr. Cipriano Jiménez; Dolors Cid
y Lucy Jachevasky; Alicia Beatriz Dorado
de Lisondo, Fatima Maria Vieira Batistelli,
Maria Cecilia Pereira da Silva, Maria Lucia
Gomes de Amorim, Maria Thereza Barros
Franca, Mariangela Mendes de Almeida,
Marisa Helena Leite Monteiro y Regina
Elisabeth Lordello Coimbra; Miguel Llor-
ca, Josefina Sanchez, Talia Morillo y Ra-
quel Gonzalez; Pol Lopez; Kelly Hunter y
los equipos de los centros Vil-la Joana y
Carrilet de la ciudad de Barcelona. ®

Josep M2 Brun,
Susanna Olives y Nuria Aixandri
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- Cipriano Luis Jiménez
Casas -

Psiquiatra, psicoanalista
(AEPP). Vicepresidente
y Director General de la
Fundacién Menela.
Vigo

Saludo

Josep M2 Brun se puso en con-
tacto con nosotros para realizar-
nos una entrevista-reportaje sobre
la trayectoria de la Fundacion Me-
nela (FM) para el n2 1 de la Revista
eipea, al tiempo que homenajea-
ba el 40 aniversario del Centro de
Educacion Especial Menela, 1976-
2016, germen de nuestra actual
Red de Servicios de FM (Menela: Cuarenta
afios tejiendo la red. Revista eipea, n? 1,
noviembre 2016, pp. 62-67).

Una vez aceptada la entrevista, la con-
traprestacion al equipo formado por Josep
M2 Brun Gasca, Susanna Olives Azcona
y Ndria Aixandri Rotger no podia ser otra
que: “una encerrona, un encuentro de
trabajo desenfadado entre nuestros equi-
pos...que fructificé en una enriquecedora y
concienzuda reflexién sobre el mundo de
los autismos y la evolucion de las miradas
y las prioridades desde los profesionales
y las instituciones”. Los dias de la “ence-
rrona” fueron pocos, pero aprovechados
al maximo. Al trabajo profesional se suma,
no podia ser de otra manera, lo cultural y
ludico.

Durante los dias 3, 4 y 5 de julio de
2016, compartimos en Vigo sesiones de
trabajo con los responsables de cada uno
de los servicios de FM (diagnostico y aten-
cién temprana), Centro EE Menela y Cen-
tro de Dia y Residencial Castro Navas para
personas adultas con Autismo, mostrando-
les, la hoy inaugurada, Nueva Residencia
para personas con autismo en proceso de
envejecimiento o en situacién de grave de-
pendencia, que completa la denominada
Red de FM para el Autismo y la Dependen-
cia. Todo habia comenzado en 1976, con
la puesta en marcha del Centro Menela,
con las mismas inquietudes, expectativas
y no pocos problemas, compartidos con el
Centro Carrilet, fundado por Llucia Viloca i
Novelles tres afios antes en Barcelona. La
intensa relacidn con Carrilet fue posible al
coincidir en Ginebra en el periodo 1968-72
con Llucia en la Clinica Psiquiatrica Univer-
sitaria de Bel-Air, que dirigia el profesor
“patrén” J. de Ajuriaguerra.

La invitacidn que nos hacen para el Sa-
ludo del préoximo n2 3 de la Revista eipea
nos hace reflexionar sobre lo acontecido

con nuestra propia revista Maremagnum,
editada por la Federacidon Autismo Galicia
y que yo mismo dirijo desde hace 20 afios
(www.autismogalicia.org), en la que qui-
simos destacar la relevancia del autismo
como un trastorno en el que hay pocas
certezas sobre su origen, asi como el au-
mento de casos, cada vez mas, en nifios y
nifias en edad escolar. El Trastorno del Es-
pectro del Autismo (TEA), tal como se tra-
ta de definirlo actualmente, es objeto de
investigacion en todo el mundo y supone
un reto tanto para cientificos, educadores
como terapeutas.

Las revistas eipea y Maremagnum
compartimos un lugar comun: la “escucha
y pensamiento de los autismos”. La diver-
sidad humana, contemplada desde el lado
mas positivo, poniendo el acento sobre el
potencial que las personas con autismo
tienen y no solo sobre sus dificultades.
Aceptar al otro, que es diferente en una
sociedad heterogénea, supone el mayor
de los retos para los que nos dedicamos
a este tipo de trastorno, en sus multiples
y diversas manifestaciones. Cada caso, y
esto lo sabemos bien, es diferente y por
eso las necesidades son muy heterogé-
neas.

La persona con autismo, no debemos
olvidarlo, es portadora de una historia per-
sonal Unica y de una vida psiquica especi-
fica, por lo cual hay que considerarla como
un individuo capaz, cuya naturaleza e im-
portancia es necesario reconocer y, en fun-
cion de ello, ofrecerle aquello que necesite
para una vida social. Cuando nos pregun-
tan por qué nos dedicamos al problema de
los autismos, nuestra respuesta es que es
util y apasionante sentirse atraido por las
diferencias (diversidad). Ser, como dice
Theo Peeters, una especie de “aventurero
mental” y “tener el valor de trabajar solo
en el desierto”. La formacién en este cam-
po nunca se acaba, por eso los profesiona-
les que persisten en estar en su pedestal,
no son necesarios en este terreno.

Somos contrarios a la normativizacion,
tanto en el abordaje como en el tratamien-
to de los autismos. Temas que, obviamen-
te, estan directamente relacionados con
la educacidn, la politica y los tratamientos
psicoldgicos. También aqui, Freud nos da

sus claves de que desgraciadamente hay
tres cuestiones imposibles de resolver: la
propia educacidn, el gobierno de los pue-
blos y, por supuesto, la cura.

Estamos convencidos de que el equi-
po responsable de eipea cuenta con la
procura de las pasiones de las que habla-
ba Bertrand Russell: “El ansia de amor, la
busqueda del conocimiento y una inso-
portable piedad por el sufrimiento de la
humanidad”. Pasiones que llevaron a este
gran pensador de un lado para otro, por
una ruta cambiante, sobre un profundo
océano de angustia, hasta el borde mismo
de la desesperacion. Nunca estarad de mas
leer a este apasionado autor de “Porque
no soy cristiano” de cara a un futuro mads
esperanzado.

Otro tipo de cuestiones que nos vie-
nen a la mente, y que desde Galicia nos
gustaria compartir con nuestros amigos de
eipea, esta en relacion con: écudl serd el
futuro de nuestras revistas Maremagnum
o eipea, en funcién del auge de las redes
informaticas y las nuevas tecnologias? y
ésobreviviremos en un mundo cambiante
y complejo, dominado por los grandes me-
dios y empresas del sector? Seguramente,

proyectos como el de eipea podran nave-
gar mejor en mares convulsos, por sus pro-
pias dimensiones, y serdn menos vulnera-
bles que las grandes empresas editoriales.
Proyectos similares, tanto en el mundo de
la cultura como en el social, han tenido una
vida breve. Esto puede provocar frustracio-
nes. éCausas? Siempre se habla de las eco-
ndémicas, pero me temo que hay muchas
otras circunstancias a tener en cuenta. La
determinacion, el trabajo sostenible y el
apoyo de alguna entidad/es o asociacion/
es, pueden ser claves y asegurar el futuro
de eipea, como fue nuestro caso con Ma-
remagnum. Como dijo nuestro gran es-
critor Alvaro Cunqueiro: “Mil primaveras
mdis para eipea”.

Los articulos de eipea constituiran, con
el tiempo, un fondo bibliografico importan-
te de colaboraciones, que garantizaran su
acceso y difusion a través de Internet.

Los profesionales que actian en el
mundo de los autismos o trabajan con este
colectivo -estudiantes de psicologia, peda-
gogia, medicina, ciencias sociales y de la
educacion, enfermeria, magisterio, etc.-,
seran los que mas se beneficien de los con-
tenidos que vaya publicando eipea. ®
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CUARENTA ANOS DE TRABAJO
CON AUTISMO EN CATALUNYA *’

- Llucia Viloca i Novelles -

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
construccion 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 llevé 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,

16
17

LLUCIA VILOCA &i JOSEP MARIA BRUN
)i 4
Iy

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.

18
19

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

22
23
24
25

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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LA ASOCIACION CATALANA DE
TECNICOS Y TERAPEUTAS DEL AUTISMO
Y LAS PSICOSIS (ACTTAPI) *°
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(suolives@gmail.com)

- Nuria Aixandri Rotger -

Psicologa, CDIAP Granollers.
Barcelona (naixandri@gmail.com)

U n factor impor-
tante en la his-
toria del trabajo con
autismo en Catalun-
ya en los Ultimos cua-
renta aflos, como nos
explicaba la Dra. Llu-
cia Viloca en su con-
ferencia inaugural de
la Revista eipea, fue
la unién entre profe-
sionales que supuso
la creacién de ACT-
TAPI.

L'Associacio Cata-
lana de Técnics i Terapeutes de I'Autisme
i les Psicosis Infantils (ACTTAPI) nace en
el aio 1983 para dar respuesta al deseo
y a la necesidad de los profesionales de
disponer de un espacio de reflexién y for-
macion permanente y de aunar esfuer-
zos en beneficio de los diferentes servi-
cios que en aquel momento atendian a
los nifios con TEA y a sus familias. Era un
intento, también, de visibilizar un colec-
tivo, cuya voz quedaba diluida dentro de
la asociacion a la que pertenecian: APPS
(Federacio Catalana Pro Persones Amb

Disminucio Psiquica4). Francesc Pelach
fue el primer presidente de ACTTAPI y
explicaba en su conferencia en el 42 Con-
greso Autismo Europa, celebrado en La
Haya en el afio 1992, cual era la realidad
de la atencidn en Catalunya de los nifios
con autismo: “La creacion por parte de
la pedagoga terapéutica Pilar Sarrias del
“GEPI”, Grup d’Estudi de Psicosi /nfant'iIS,
creado en el aflo 1977, representa una
prueba evidente del hecho de que los
profesionales tenian realmente ganas de
abordar un trabajo en comun, mds alld
de la labor que cada uno desarrollaba en
su institucion”,

Los profesionales que trabajaban en
el campo de los autismos y las psicosis
infantiles representaban ya un colectivo
especifico en Catalunya. La creacién de la
asociacion no hizo mas que poner sobre
la mesa y reforzar las relaciones entre los
diferentes profesionales implicados. Sus
fundadores, Xavier Blecua, pedagogo te-
rapéutico del Centre Educatiu i Terapéutic
Carrilet, Francesc Pélach, psicopedagogo
terapéutico del Centre Guru, Pilar Sarrias,
pedagoga terapéutica del Centre Bellaire
y Daniel de Ledn, pedagogo terapéutico
del Centre I’Alba, provenian de cuatro de
los seis centros especificos que funciona-

) 1 4

Los fundadores de ACTTAPI, de izquierda a derecha: Daniel de Ledn, Xavier Blecua, Pilar Sarrias y Francesc

Pelach.

1 Este articulo est4 basado en la informacién y documentacién aportada por los fundadores de ACTTAPI, Xavier Blecua, Francesc Pelach,
Pilar Sarrias y Daniel de Ledn, a los que agradecemos su amable colaboracién.

2 Texto redactado por Susanna Olives Azcona.

3 Traduccién realizada del original en catalan por el Equipo eipea.
4 En castellano: Federacién Catalana Pro Personas con Disminucién Psiquica.
5 En castellano: Grupo de Estudio de Psicosis Infantil.

ban en aquel momento. ACTTAPI, como
asociacidon, mantuvo un nimero de so-
cios superior al centenar durante todo el
tiempo en que desarrollé su actividad, lo
gue nos da una idea de la buena acogida
gue tuvo la iniciativa entre el colectivo de
profesionales.

En aquel momento, el interés de las
administraciones por el colectivo de los
nifios autistas y psicoticos y sus familias
era todavia incipiente y el trabajo de los
profesionales y el mantenimiento de los
centros dependia sobre todo de las ini-
ciativas privadas. Como nos explicaba
Francesc Pélach, “la creacion de ACTTAPI
ayudd a situar el nombre, la problemati-
ca y sobre todo a los nifios, no sélo en
la agenda de Bienestar Social (Beneficen-
cia, en aquellos momentos), sino en las
agendas de Educacién, de Salud Mental
y, mas adelante, de Trabajo”.

Tal y como se recogia en sus estatu-
tos, los fines primordiales de ACTTAPI
eran “el estudio cientifico en el diagnds-
tico, la rehabilitacidn, la reeducacion y la
investigacion relativa al autismo y psico-
sis infantiles, asi como la coordinacion de
los programas de accion, de investigacion
y de formacion especializada de los pro-
fesionales que trabajan en este dominio”.
Se plantearon, en aquel entonces, como
aspectos mas urgentes a tratar la unifica-
cién de criterios en materia de diagndsti-
co, el futuro de estos nifios al finalizar la
etapa escolar y la realizacion de un estu-
dio epidemioldgico.

El problema que planteaba el futuro
postescolar de los niflos autistas ya era
grave en el afio 1983. Algunos de los cen-
tros que atendian a estos nifios ya tenian
un largo recorrido y los nifios se habian
convertido en adolescentes y adultos.

Era necesario tratar este tema con
mayor profundidad, por cuestiones cli-
nicas, pero también asistenciales y hacia
falta, también, aportar datos a la Admi-
nistracién de cuales eran las necesidades
reales de este colectivo a lo largo de su
vida para que dedicase recursos eco-
némicos. Por todo ello, se organizaron
jornadas de trabajo, un espacio donde
poner en comun la experiencia de los
diferentes profesionales y centros dedi-
cados a los afectados de autismo y psi-
cosis y dar respuesta a los nuevos retos

“Una de las caracteristicas diferenciales de estas jornadas era precisamente la diversidad de orientaciones
tedricas de sus ponentes”.

asistenciales que se planteaban. La aso-
ciacion ACTTAPI visitd dos instituciones
ubicadas en el sur de Francia, UAbri Mon-
tagnard y Grand Réal, que trabajaban con
autistas y psicoticos adultos y a los que
habian conocido en el Congreso sobre el
Autismo en Europa, que tuvo lugar en Pa-
ris en el afio 1983, en el afan de recopilar
informacién de su existencia para poder
crear en Catalunya los servicios necesa-
rios y adecuados.

Las Primeras Jornadas Catalanas de
Autismo y Psicosis Infantiles organizadas
por ACTTAPI tuvieron lugar en Lleida en
el afio 1985 y versaron sobre las Pers-
pectivas de futuro para los psicoticos y
autistas. Invitaron a los responsables de
las instituciones francesas mencionadas,
Georges Soleilhet, M.J. Schmitt, P. Fouei-
llies y contaron también con la presencia
destacada como ponentes del Dr. Bard, el
Dr. Buiuel, Jesis Garanto, entre otros, y
cerca de cien asistentes, la mayor parte
profesionales del campo de la educacién
especial y, también, estudiantes.

De la relacién con la sefiora Schmidt
y la experiencia en Grand Réal, en el afio
1988, y fruto de la colaboracién entre
ACTTAPI y APPI (Asociacion de padres
y madres de los nifios atendidos en los
centros de Catalunya en aquellos mo-

mentos) se inaugura Mas Casadevall en
Serinya (Girona), un lugar de trabajo y
espacio de vida para adultos autistas y
psicoticos que salian de los centros es-
pecificos catalanes una vez finalizada la
etapa escolar, siguiendo el modelo fran-
cés, pero adaptado a la realidad y a las
necesidades de su contexto.

Las Segundas Jornadas, sobre Apren-
dizaje y Terapia, tenian como objeti-
vo plantear cudl debia ser el papel del
aprendizaje en la recuperacién de nifios
tan afectados y en los que el tratamiento
era tan esencial. Se celebraron en Girona
en el mes de noviembre del afio 1987 con
ponencias del Dr. Bufiuel, la Dra. Stapfer,
Jean-Pierre Favre, el Dr. Didier Houzel, y
Georges Soleilhet.

Dos aflos mas tarde, tuvieron lugar
las Terceras Jornadas en Barcelona. Con-
taron con ponentes como Nuria Abelld,
Carme Amords, la Dra. Victoria Subira-
na, el Dr. Manuel Pérez-Sanchez y el Dr.
Salomén Resnik con el tema general del
Tratamiento del nifio psicético y autista
desde la perspectiva del desarrollo nor-
mal, poniendo especial énfasis en la idea
de rescatar los aspectos sanos de los ni-
flos, la nocidn de continuum entre salud
y enfermedad y, por tanto, el dificil limite
entre ambos. Bajo el titulo de Perspec-
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tivas sobre el autismo a finales de siglo
se celebraron en Barcelona las Cuartas
Jornadas en el mes de noviembre del
afio 1994. El espiritu de estas jornadas,
tal como escribe Xavier Blecua en su pré-
logo (actas de las IV Jornadas Catalanas
de Autismo y Psicosis Infantiles, 1994),
tenia relacién con el hecho de que “la
perspectiva que nos dan cincuenta anos
desde el conocimiento del Sindrome de
Kanner nos posibilita establecer nuevas
hipdtesis de trabajo que, lejos de condu-
cirnos a enfrentamientos en la teoriay en
la practica, nos han de llevar por caminos
de consenso, en beneficio de las perso-
nas afectadas de autismo y psicosis”.
Una de las caracteristicas diferencia-
les de estas jornadas era precisamente la
diversidad de orientaciones tedricas de
sus ponentes, que respondia a un clima
de interrelacion, curiosidad cientifica y
respeto entre las diferentes maneras de
entender el autismo, propios de aquel
momento y que, desgraciadamente, se
perdioé con el paso del tiempo y condujo,
incluso, al enfrentamiento y al descrédito
hacia las orientaciones mas psicoanaliti-
cas. Esta diversidad de orientaciones se
tradujo de la siguiente manera, tal como
explica Francesc Pélach en la presenta-
cion de las jornadas:
¢ El bloque cognitivista, representado en
las ponencias de los profesores R. Peter
Hobson y Angel Riviére.
¢ El bloque dinamico, representado por
la Dra. Julia Corominas y el profesor Vi-
cente Palomera.

e El bloque neurobiolégico, representado
por el profesor Christopher Gillberg y el
Dr. Joaquim Buiiuel.

Mas alla de las jornadas, y con el ob-
jetivo de poder ofrecer formacién con-
tinuada a los profesionales, se crea, por
un lado, una comisién para la publica-
cion de una revista semestral especiali-
zada, que tenia que llamarse “GROPS” y
cuya elaboracion quedd parada. Asimis-
mo, y en esta misma linea de formacidn
continuada, ACTTAPI ofrecia seminarios
dirigidos a profesionales, a cargo de
psiquiatras y psicologos, como Eulalia
Torras, Manuel Pérez-Sanchez, Carme
Amords, Nuria Abelld, Luis Feduchi, Jau-
me Aguilar o Francesc Cantavella y que
abarcaban tematica diversa, desde la
observacion de bebés y nifios autistas,
relaciones normales y patoldgicas, has-
ta la evolucion y patologia durante la
adolescencia, pasando por la evolucion
psicomotriz.

En la misma linea de trabajo empren-
dida por ACTTAPI y los profesionales del
autismo, la Coordinadora de Centres Es-
pecifics en Trastorns Generalitzats del
Desenvolupament i Trastorns Mentals
SeversE, creada poco después de la cons-
titucién de ACTTAPI, nacid con el objeti-
vo de elaborar documentos técnicos so-
bre sistemas de clasificacidon diagndstica
en psicosis y autismos, definir necesida-
des educativas, sociales y de salud men-
tal y definir programas asistenciales diri-
gidos a esta poblacion. La coordinadora
integraba, en grupos de trabajo, profe-

sionales de los diferentes contextos en
gue se desarrollaba la vida de los nifios
y que podian aportar miradas y necesi-
dades diversas: centros de salud mental,
centros de educacion especial y EAP’.

Con el paso del tiempo, la actividad
de ACTTAPI se fue difuminando. Como
nos confesaba Xavier Blecua, refirién-
dose al final de la asociacidon, “nunca
nos preocupamos de montar una in-
fraestructura que asegurara el futuro de
ACTTAPI. Teniamos bastante trabajo en
desarrollar nuestras instituciones como
para poder dedicar tiempo y dinero en
montar mds cosas”. Es cierto, a pesar de
ello, que ACTTAPI nace en un momento
en que la colaboracion entre profesio-
nales y centros era muy necesaria para
poder organizar la atencién a los afecta-
dos de autismo y formar a profesionales
gue, poco a poco, fueron tomando ca-
minos propios sustentados en una red
asistencial hasta entonces inexistente.
Del mismo modo, es un hecho que la
actividad de ACTTAPI de aquellos afios
contribuyé de forma significativa a que
las personas afectadas de autismo y psi-
cosis fueran tenidas en cuenta por parte
de la Administracion como colectivo con
necesidades especificas, tanto en cuanto
a lo que tiene que ver con la educacion,
como con la Salud Publica y el Trabajo.
A la vez, supuso un lugar de referencia
para los profesionales, un espacio en el
que compartir experiencias, formarse y
avanzar en la asistencia y cuidado de las
personas con autismo. ®

P00 00000000000000000000000

6 En castellano: Coordinadora de Centros Especificos en Trastornos Generalizados del Desarrollo y Trastornos Mentales Severos.
7 Equipos de Asesoramiento y Orientacién Psicopedagdgica.
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EL “FRACASO” DEL CONTINENTE.
CAPARAZON, DOBLE Y BORDE

- Dolors Cid -

Psicoanalista, miembro del GPB.
Barcelona (dolcid@gmail.com)

- Lucy Jachevasky -

Psicoanalista, miembro del GPB.
Barcelona (lucybermann@gmail.com)

lejandro empezd

el tratamiento a
los siete afios. Se le
habia  diagnostica-
do un autismo. Tuvo
varios tratamientos
y, posteriormente,
recibe un diagndsti-
co de sindrome de
Asperger y empieza
una psicoterapia, con
una frecuencia quin-
cenal, en un servicio
hospitalario. Los pa-
dres, ansiosos, bus-
can un tratamiento de mayor frecuencia
e intensidad, por lo que comienza un
andlisis, mientras sigue como paciente
psiquiatrico en el hospital en el que reci-
be tratamiento farmacoldgico.

La madre refiere que Alejandro (A,
en adelante) era un bebé muy serio, de
grandes ojos oscuros y mirada penetran-
te. Los padres explican que empezd a ha-
blar muy tarde y que el lenguaje aparecié
a la vez que el de su hermano, cuatro
afios menor. La profesional que lo habia
atendido anteriormente resalta que A es
un nifio muy inteligente. Le llama la aten-
cion a la analista, al conocerlo, la gran
rigidez muscular y su forma de caminar,
apoyandose sobre las puntas de los pies,
de manera muy exagerada. A los tres

afos de tratamiento, es intervenido por-
que los musculos de las piernas habian
quedado cortos debido, segin cuentan
los padres, a su continuo caminar de pun-
tillas, resolviendo el problema muscular.
El padre tiene dos hijos mayores de ante-
riores parejas con los que hay frecuentes
encuentros. La impresién que tiene la
analista, y que se confirma con el tiempo,
es la de una familia nuclear muy cerrada
gue no se relaciona con los miembros de
la familia extensa, lo que preocupa a A.
Después de los primeros meses, en
los que la analista veia a Alejandro como
un niflo que podria beneficiarse del tra-
bajo analitico y en los que las sesiones
transcurrian de manera tal que hacia su-
poner que las funciones de compresion
y contencion se desplegaban adecuada-
mente, se produce un estancamiento.
Parece que un muro se va construyendo
entre ellos dos. A no podia tolerar que
la analista dijera nada y las sesiones em-
pezaron a ser fijas y repetitivas. Al en-
trar, saludaba e inmediatamente salia
un “jcallal” de su boca antes de que la
analista pudiera pronunciar palabra. No
habia espacio para ningun tipo de co-
mentario y dificilmente conseguia decir
dos palabras seguidas, ya que A, al oirla,
no podia contener el impulso de lanzar-
le cualquier objeto que tuviera a mano,
su zapato, la caja o algun juguete acom-
pafiando al “jcalla!”. Horrorizado, pedia
auxilio, gritando y aferrandose a su padre
porque ella “era un demonio, una bruja,
un ser horrible”. El gran horror consistia
en que era psicologa y los psicélogos,
decia, quieren cambiarte la cabeza. A llo-
raba diciendo que le habia estropeado la
vida, que era feliz antes de conocerla y
suplicaba a sus padres que le sacaran de
la consulta. Tenia también mucho miedo
a sus impulsos que, poco a poco, inten-

taba controlar, aprendiendo a encerrarse
detrds de las puertas que parecian pro-
tegerlos a ambos. Empezo a llevar libros,
generalmente de Pokémon® o que expli-
caban juegos de ordenador, y una Ninten-
do’ haciendo débiles intentos de incluir
a la analista en su actividad, tratando de
interesarla en sus explicaciones sobre los
textos y dibujos. Pero rapidamente se
aislaba, inmerso en su libro o en los jue-
gos, cada vez mas excitado y mas fasci-
nado por las transformaciones y poderes
de los personajes. Llevd después el orde-
nador, donde tenia introducidos muchos
juegos, con la esperanza, tal vez, de que
éste le ayudara a poder controlarse como
le ayudaba en la escuela con su caligrafia
imposible. También al principio, lo lleva-
ba, decia, para jugar con la analista, pero
casi inevitablemente quedaba sumergido
en el juego, solo, moviendo las manos en
el teclado a gran velocidad y excitandose
cada vez mas. Los juegos de ordenador
eran persecuciones y luchas con grandes
explosiones y muchos personajes y recur-
sos magicos. La analista empezd a pen-
sar que el ordenador en el que se perdia
una y otra vez era un obstaculo mas en
la sesidn, aumentando su excitacion. Con
la ayuda de sus padres, intentd que A no
lo llevara a la sesidn todos los dias, solo
en las ocasiones en que tuviera algo que
quisiera mostrar.

Asi comienza otra etapa en la que A
pasa las sesiones construyendo “histo-
rias” a partir de los juegos de ordena-
dor, narraciones complicadas en las que
va mezclando diferentes juegos. Un dia
tras otro la sesién comienza con “hoy te
tengo que contar...” y contindia con una
historia muy dificil o imposible de seguir,
acompanfada de gran gesticulacién y mo-
vimiento corporal, excitdndose cada vez
mas a medida que el relato avanza; sus

1 Videojuego que debido a su popularidad se ha extendido a otros campos de entretenimiento como series de television, juegos de cartas,
ropa, mufiecos, siendo muy popular entre los nifios.

2 Consola de videojuegos.

pies, de puntillas, apenas se apoyan en
el suelo y va aislandose del contacto con
la terapeuta y hablando fuerte, gritando
muchas veces y entrando en una espiral
de excitacion y se transforma en cada
uno de los personajes que aparecen en la
historia, reproduciendo sus gestos e imi-
tando sus proezas. Todos son superhé-
roes y guerreros con grandes poderes y
recursos magicos que van del presente al
futuroy al pasado y de la muerte a la vida
sin dificultad, intentando salvar la tierra
siempre amenazada por terribles catds-
trofes. Se muestra fascinado con todos
estos materiales que saca de los juegos y
de los que, ademas de los contenidos con
nombres y detalles, memoriza también
la ficha técnica y la recita a continuacion
de algunas historias. A conoce a los ad-
mirados inventores japoneses de los que
recuerda cdmo se llaman, aspectos de
su vida y a los que quiere emular cuan-
do sea mayor dedicandose a la creacion
de juegos. La analista va escuchando las
historias, siguen los “iCalla!” y continta
también el riesgo de agresiones fisicas,
con las que parece sacarse de encima lo
que ella habia intentado minimamente
expresar. A teme que la analista le llene
aun mas con sus contenidos y le haga
sentir mas desbordado por la excitacidon
al no poder incorporarlos. Parece tener
una urgencia de desembarazarse de “sus
productos”, tanto de los productos cor-
porales concretos (caca, mocos...) como
de la euforia, excitacidén, sensaciones,
pensamientos de los que no puede hacer
mas que desprenderse. La analista, en su
casi desesperacion, busca momentos de
existir para A de alguna otra forma que
no sea como un puro contenedor de su
excitacion. Aunque, por mucho tiempo,
pocas veces es posible, pues si abre la
boca, A se siente agredido y no puede
escuchar sus palabras de las que dice son
sélo quejas y criticas.

De tarde en tarde, se daba alguna
sesion que animaba a la analista, pues
le permitia pensar y aumentaba su con-
fianza en que podia haber otras posi-
bilidades de comunicacién en él, otras
formas de expresion con mas significado.
Por ejemplo, A se lanzaba al pecho de la
analista y pretendia agarrarlo o, utilizan-
do celo, se pegaba a las piernas de ella y

decia que queria vivir asi. En otra sesion,
A parecia querer representar su situa-
cion mental poniendo en su espalda una
gran almohada y desplazandose por la
consulta lentamente como un caracol. El
momento mas esperanzador fue cuando
A explica la historia, que lleva pensando
hace tiempo, de dos guerreros que traba-
jaban juntos. Dice que se ha construido
un personaje con las primeras silabas de
su nombre y apellidos y que este perso-
naje era un guerrero que trabajaba muy
duro, que se fue al bosque y que, al vol-
ver, vio que habian invadido la ciudad y
se encontrd con su hermano, que era un
fantasma gemelo muy malvado, “una co-
pia de mi, pero malvado”, aclara. Y afa-
de: “Nos enfrentamos y cuando nos des-
pertamos soélo habia uno, nos habiamos
fundido”. Comenta que hace un afio que
piensa esto y que su personaje esta basa-
do en él mismo y que trabajan en equipo
y a veces hacen la fusién. “Hay como un
orden entre ellos”, dice, “y la fusién po-
dia ser muy dolorosa”. A continuacion,
coge una hoja y dibuja un corazén parti-
do en dos, “una parte buenay otra parte
mala”, aclara. Es un relato al que propia-
mente podriamos llamar historia, lo que
pareceria confirmar la hipdtesis de que
A, por momentos, puede estar manejan-
do material simbdlico y utilizandolo para
la comunicacion.

REFLEXIONES SOBRE EL MATERIAL
Bion (1962), en su libro “Learning from
experience”, desarrolla su concepto de
continente partiendo de Klein, quien “ha
descrito un aspecto de la Identificacidn
Proyectiva relacionado con la modifica-
cion de los miedos infantiles; el lactante
proyecta una parte de su psique, a saber,
sus sentimientos malos, en un pecho
bueno. Luego, a su tiempo, estos son
extraidos, reintroyectados. Durante su
estadia en el pecho bueno se siente que
han sido modificados en forma tal que el
objeto que es reintroyectado se ha vuel-
to tolerable para la psique del lactante”.
Y afiade: “De la teoria que he descrito
antes abstraeré, para usar como modelo,
la idea de un continente en el que un ob-
jeto es proyectado y el objeto que puede
ser proyectado en el continente; desig-
naré al dltimo con el término contenido”.

Si nos acercamos al material de A
desde esta teoria, vemos como este
chico no podia dejar que la analista fun-
cionara como continente, a la vez que
hace tremendos esfuerzos por conseguir
“auto- sostenerse”, aunque fracasa y
queda dominado por impulsos violentos,
arrastrado por la excitacion que le inva-
de. No se produce la dinamica que expli-
ca Bion: la analista no puede devolverle
contenidos aceptables, por lo que no sur-
ge la funcidn terapéutica a la manera en
que ella la concibe. Y llega un momento
en que se da cuenta de que insistir en su
forma de hacer despierta en A mas y mas
irritacion y enfado y, entonces, cambia su
forma de aproximacion considerando el
sufrimiento del nifio y también debido
al temor de que, si continda sintiéndose
invadido, pueda desmoronarse. Empieza
a tomar en consideracién lo que A pide,
que es su silencio y, simplemente calla,
aungue continta con su escucha atenta.
Este cambio tranquiliza a A, que afloja la
intensidad de su desconfianza. Sucede
en este momento algo interesante en
una sesioén en la que la analista compara
a Mario y Luigi, -dos personajes que des-
pertaban gran interés en A- con ellos dos:
“somos un equipo, también, como Mario
y Luigi”, le dice. Este comentario es escu-
chado con interés por A y ambos pueden
conversar sobre el tema del “equipo” e
incluso interactuar a algun nivel, aunque
siempre dentro de la historia que él va
componiendo.

La funcion de las historias es multiple,
pero una funcion predominante es la de
caparazon que lo aisla del terror a las pa-
labras de la analista que le despiertan la
ansiedad terrible de que alguien se esté
metiendo dentro de su cabeza. Alavez, A
intentaria controlar, con las historias, sus
impulsos agresivos contra ella, de la que
dice es “una fanatica de la realidad” y a la
que, en lugar de tirarle cosas (sillas, pa-
pelera...), como sucedia anteriormente,
le tira historias que, como él mismo ver-
baliza, “son menos duras”. Porque A no
da forma a contenidos emocionales, sino
mas bien evacua vy, al hacerlo, encapsula,
por asi decirlo, la excitacion que le des-
borda. La excitacion, como lo que po-
driamos llamar “cédpsula extensa”, parece
funcionarle de envoltura dura que le sos-
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tiene, incluso fisicamente. “Las historias”
las va formando usando una amalgama
de imagenes y fragmentos de videojue-
gos que pega, un aglomerado de objetos
yuxtapuestos con mucha carga de ener-
gia no mentalizada y, por tanto, sélo vali-
da para ser evacuada. Podriamos llamar-
las “ideogramas evacuativos”, si usamos
terminologia bioniana, que A vierte en la
analista. Y esimportante, también, la ma-
nera en que lo hace en sesidn, utilizando
mucho el cuerpo, con mucha gesticula-
cion y gran tensidon muscular y un tono
de voz muy alto, sin modular, casi gritan-
do. Por varios afios, parece que lo que A
puede hacer en las sesiones, ademas de
protegerse de las palabras de la analista,
es desembarazarse de la excitacion que
lo invade, a la vez que se va llenando de
mas excitacién en un bucle sin fin que
genera mucha desesperacién. A parece,
con todo esto, estar envolviéndose en su
caparazon de una peculiar manera, dife-
rente de los autistas tipo Kanner que des-
cribe Tustin (1987).

Estos nifios, cuyo desarrollo psicoldgi-
co se ha detenido precozmente, enfren-
tan, en palabras de Tustin, “los terrores
asociados con la separacién corporal de
una madresensacion”, poniendo en fun-
cionamiento “ilusiones autistas” de estar
encapsulados. La ilusién del encapsula-
miento la consiguen mediante sensacio-
nes producidas por sus propias sustan-
cias y movimientos corporales. Los nifios
con caparazdén parecen inactivos dentro
de su capsula, “en un estado global de
no integracion y de indiferenciacion, es-
perando condiciones mas propicias para
su desarrollo”. Es el tratamiento lo que,
en la medida en que los ayuda a sopor-
tar su separacion corporal respecto al
mundo exterior, conseguird rescatarles
de su “estado de fusidén imitativa”. El
punto de partida de Tustin supone que,
si existe la posibilidad de que se cree un
vinculo emocional, el caparazén va des-
apareciendo y, de ahi, se deriva la vision
del tratamiento dirigido a conectar con
el paciente y a ayudarlo a desarrollarse a
pesar del caparazdn y sin poner demasia-
da atencidn en éste.

El caparazéon de A nos parece dife-
rente, aunque también encontramos

componentes sensoriales, pero, como
deciamos antes, estd hecho de mate-
riales que él saca de videos con ciertos
intentos de narracion fracasada que casi
nunca cuajan en formas simbdlicas y que
pueden ser vistos como deshechos, algo
no util, que sugeriria algo residual. Y esto
nos lleva a hacernos preguntas del tipo
de si son pura pantalla beta, quiza resul-
tado de un desmantelamiento, y recorda-
mos a Bion (1962) cuando dice que “si la
funcidn alfa falla, los elementos beta ge-
nerados se adensan, formando la “pan-
talla beta”, un aglomerado de “cosas en
si” incapaces de crear lazos reciprocos,
causa de los estados de confusion, de las
alucinaciones y de la desarticulacién del
lenguaje del sujeto. A esta pantalla se le
agregan, ademas, los elementos alfa ge-
nerados anteriormente que, por inver-
sién de la funcion alfa, son despojos de
las caracteristicas que los distinguian de
los elementos beta, pero no se convier-
ten en elementos beta, sino mas bien en
objetos bizarros, porque conservan con-
sigo restos del Yo y del Superyo, signos
de aquella estructura de la personalidad
de la que formaban parte”. En la misma
linea, estarian los conceptos de exoes-
gueleto de Bion y de segunda piel de Bick
(1968), contemporaneos del concepto de
caparazon.

La cita anterior muestra como Bion
empieza a definir la “inversion de la fun-
cion alfa”, que después retoma Meltzer
(2002), autor que en su articulo “Consi-
deraciones actuales sobre el Autismo”
presenta este concepto como de gran
ayuda para la comprension de los meca-
nismos utilizados por los chicos con autis-
mo. Dice que, después de muchos afos
de interés y dedicacion a este tema, ve el
autismo como “una variante del pensa-
miento y de su desarrollo que se basa en
lainversion de la funcién alfay en la iden-
tificacidon proyectiva del objeto parcial. Y
afade: “Si aplicamos la imaginacion a
estos principios, podremos interpretar
el material autistico como se interpretan
los suefios”.

Bertolini (2015), en su libro “Che fare
se la mente non nasce”, se plantea res-
ponder a la pregunta sobre la posibilidad
de interpretar el material autistico como

se interpretan los suefios, trabajando
materiales clinicos. Y, entre muchas re-
flexiones y preguntas, se interroga so-
bre diferentes grados de dificultad para
sofar algunos materiales y para dar una
respuesta imaginativa. En el caso de A,
la analista no parece haber tenido éxito,
aunque tal vez sea un ejemplo de liber-
tad imaginativa su idea de que ellos son
un equipo, como Mario y Luigi, comen-
tario que creemos activd el proceso te-
rapéutico.

De todas formas, lo que iba sucedien-
do en estos largos anos de tratamiento,
las dificultades graves que tenia A para
tolerar las interpretaciones, el cambio en
él cuando la analista simplemente calla
y su reaccion al hablarle de equipo que
marca el comienzo de su colaboracidn,
nos lleva hacia otras maneras de teorizar
gue pensamos explican bien su modo de
responder.

EL BORDE Y EL DOBLE:
Refiriéndose al autismo llamado de capa-
razon por Tustin, Laurent (2013) dice que
“este término remite al hecho de que un
sujeto carente de envoltura corporal, que
no reacciona ante la imagen de su cuer-
po, hainstaurado, en lugar del espejo que
no funciona, una neobarrera corporal en
-0 bajo- la cual estd completamente en-
cerrado”. Y afiade: “El caparazon funcio-
na como una burbuja de proteccion para
el sujeto. Mientras que no tiene cuerpo
-ni, por lo tanto, imagen-, tiene su capsu-
la o una burbuja muy sdlida que le per-
mite defenderse de las manifestaciones
del Otro para con él”. Laurent se refiere
también a ese “neoborde” como “el lugar
donde esta situado el sujeto, un lugar de
defensa masiva, un lugar de pura presen-
cia”. Este “lugar” parece encajar y mucho
con la afirmacion de A quien, quejandose
a la analista de que ella no parece valorar
sus “historias”, dice con sorpresa y con-
tundencia “ese soy yo”, lo que la lleva a
reconsiderar de fondo algunas cosas.
Aqui, la frase de Ruiz (2015) de que el
autis-ta “recurre a la imagen de una ma-
nera artesanal para hacerse un cuerpo”
encaja perfectamente y da una luz nueva
a las largas etapas del analisis en que A,
incansablemente, va construyendo sus

“historias”. Laurent también se planteala
pregunta, que condiciona la técnica, de
“icdmo puede desplazarse este borde?”
y habla de “desplazamiento por continui-
dad” refiriéndose también a aquellos ca-
sos graves que “carecen de borde y hay
que instituirlo”. Aclara que para que el
autista “pueda admitir nuevos objetos y
no suponga una pura y simple fractura,
una invasién, la inclusion de lo nuevo
debe acompaniarse de la extraccion de
otra cosa”.

En la vida de A hay situaciones que se
explican muy bien con la vision que del
doble tienen los autores lacanianos. Por
ejemplo, el hecho de que A empezara a
hablar cuando lo hizo su hermano lleva a
pensar que éste pudo haber funcionado
como un doble en el que se apoyd. Tam-
bién en su forma de reaccionar cuando
surge el tema del equipo en sesidon y él
va pudiendo escuchar a la analista, en un
momento en que le era imposible inte-
resarse en lo que ella decia; podriamos
pensar que empieza a sentirla como un
doble para él. Por otra parte, las “histo-
rias” de A estan llenas de personajes a los
que imita en cuerpo y alma y que le fun-
cionan como dobles en los que se apoya.

Maleval (2017) cuestiona la vision
que del caparazdn tiene Tustin y dice que
esta autora ve el objeto autista como un
obstaculo para la asuncién de la perdida,
como una forma de taponar los aguje-
ros, lo que la conduce a considerar este
objeto como patoldgico, dice, algo de lo
que él disiente. Sin embargo, reconoce
en Tustin algunas intuiciones, como que
hable de porosidad en el caparazon de
David, uno de sus pacientes, y que vea
la construccion de la armadura que hace
este chico como un avance en el trata-
miento. Para Maleval, el borde es una
construccion defensiva mayor que carac-
teriza la estructura autista y su creacion
no esta al servicio de un proceso de en-
capsulamiento, ya que estd convencido
de que los autistas sufren por su soledad
y trabajan para intentar encontrarse con
el mundo. El borde, dice, se funda sobre
una pérdida y funciona como frontera,
circunda, cierne y “permite transmutar el
agujero en una falta menos inquietante
con la que el sujeto puede arreglarselas”.

Aprender a atrapar el nacimiento clinico
de un borde es para él un modo privile-
giado de discernir sus funciones. El bor-
de, que estd constituido por el objeto
autistico, el doble y el interés especifico,
introduce un corte en el goce e instaura
un lazo del sujeto con el objeto. Maleval
cita “el retorno del goce sobre el borde”
de Laurent, explicando que consiste en
un rodeo alrededor de ese objeto de un
goce excesivo que produce animacion
del sujeto. En cuanto a como evolucio-
na el borde, dice que sucede por saltos
creativos generados por la asuncién de
pérdidas; el autista de alto nivel va ce-
diendo goce, logrando asi un vaciamien-
to progresivo del borde, aunque al tomar
el riesgo de deshacerse de su sistema de
proteccién, suele encontrarse con mo-
mentos de pérdida de control por sen-
sacion de abandono de lo que le habia
dado seguridad. Subraya que, si se repa-
ra la conexidn con otro, siempre persiste
algo del borde que suele reducirse al in-
terés especifico que, por lo general, les
permite intercambios sociales.

Nos damos cuenta de que el concep-
to de borde explica muchas cosas en A.
Aclara como es posible, a partir de deter-
minado momento, la colaboracién entre
analista y paciente. También, cémo este
espacio comun puede ir lentamente am-
pliandose y los temas y los instrumentos
utilizados pueden ir cambiando, lo que
va permitiendo mdas y mas acercamien-
to entre ellos, a la vez que las “historias”
comienzan a tener un hilo conductor que
las hace algo mas inteligibles. De ningun
modo el trabajo de desplazamiento vy
ampliacion del borde significa someterse
a la tirania del paciente en el tratamien-
to, sino que la analista funciona como
continente en un sentido amplio. Por su-
puesto, esto no tiene porqué pasar por la
palabra, mientras A va construyendo sus
formas de autosostén -que él llama téc-
nicas autoterapéuticas-, enriquece su co-
nocimiento del mundo y puede dialogar
con ella. Y también le muestra sus hallaz-
gos, sus estrategias de familiarizacion y
acostumbramiento con lo que le es extra-
no, y le genera ansiedades importantes,
y con sus carencias, dificultades y sinto-
mas. Le explica, por ejemplo, que él com-

bate “fuego con fuego” y puede mostrar
en sesion sus técnicas. Por ejemplo, las
peliculas de youtube de terror cientifico
le han ayudado mucho con sus miedos al
guedarse solo en casa y tener alucinacio-
nes, que parecen ser vividas por él como
algo que se ha metido en su cabeza sin su
permiso. Si es él quien se provoca el pani-
co a través de los videos, siente que con-
trola de alguna manera las alucinaciones,
parece creer que es él mismo quien se ha
introducido la imagen. Ademas, él esta-
blece una causalidad entre lo que le pasa
y lo que mird la noche anterior, al poder
unir presente con pasado. Recientemen-
te, explica que tuvo un suefio despierto
después de que su padre entrara en la
habitacidn para despertarle. En realidad,
vio a alguien, dice, ensangrentado en-
trar por la puerta, romper el cristal de la
ventana y saltar a la calle. Rapidamente,
atribuye estas imagenes a los videos que
estuvo mirando la noche anterior, como
si al poder rastrear de dénde surgen es-
tas imagenes alucinatorias se sintiera con
control de sus terrores.

A ha cambiado mucho en las sesiones
y, por lo que dicen sus padres, también
fuera: ahora cuenta que juega con sus
amigos, sale con ellos, van al cine, va a
fiestas y dice a la analista que lo que mas
ha cambiado en él es que ahora tiene
amigos. Muchos de sus amigos tienen
intereses similares a los suyos y valoran
sus conocimientos. A partir de su inte-
rés por todo lo que tiene que ver con
videojuegos, que pasa a ampliarse a vi-
deos en general, aprende inglés y crece
en él una gran aficién a la musica. Lleva
a la consulta canciones que le gustan y
que le expresan: “Siento los sentimien-
tos que nunca senti porque no puedo
sentir”, dice la letra de una de ellas. Tam-
bién hace poemas que lee en la sesion:
“I love the bus...” es uno de ellos, que
habla de que una de las razones por las
que ama el autobus es que le lleva a ver
a las personas que quiere (él va en auto-
bus a la consulta). Puede expresar ahora
con palabras cuando estd en conflicto
con la analista: “Me estds cambiando la
vida mal”, le dice, después de una discu-
sidn en un tono relativamente tranquilo.
Estudia bachillerato, le gusta la Filosofia
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y desde que se ha dado cuenta que “la
Psicologia es todo,” como dice él, tam-
bién le interesa. A entra claramente en el
grupo de autistas de alto nivel a los que
se refiere Maleval, que evolucionan por
“saltos creativos” y que, por el momento,
no sabemos hacia dénde le llevaran.

La experiencia con el material de A
nos ha hecho acceder a teorias que nos
son menos familiares, pero que nos han
interesado mucho y fundamentan bien
nuestra practica en algunos puntos de
este caso. Nos ha parecido util y salu-
dable pensar las preguntas que se hace
la teoria lacaniana acerca de este tipo
de pacientes, lo que ha permitido que
repensemos aspectos importantes de
nuestros modelos tedricos en lo que se

refiere a la comprensidn de los autismos.

Agradecemos a Teresa Morandi y a
Clara Arné, tan dispuestas siempre a in-
tentar clarificar nuestras dudas. ®
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En este trabajo presentamos el Proto-
colo de Investigacién Psicoanalitica de
Sefiales de Cambios en Autismo (PRIS-
MA), que busca mapear el desarrollo
emocional de nifios con trastornos au-
tisticos y su evolucién en el tratamiento
psicoanalitico. Partiendo del “cuerpo” de
la clinica, sus matices y particularidades,
hacia el campo de la investigacidn, inten-
tamos, con este instrumento, contribuir
al desarrollo del enfoque psicoanalitico
de los trastornos autisticos y estados pri-
mitivos de la mente. En esta interfaz clini-
ca-investigacion, creemos que es posible
demostrar a la comunidad la eficacia del

tratamiento psicoanalitico para promo-
ver cambios psiquicos y favorecer el dia-
logo con otros profesionales del drea de
la salud. Esta investigacion, que todavia
estd en curso, nos ha permitido reflexio-
nary discutir activamente al respecto de:
e iCudles son nuestros propios criterios
de desarrollo (desde el punto de vista
psicoanalitico) para un nifio en el espec-
tro del autismo?

e ;Como podemos demostrar y detallar a
la comunidad cientifica y también a nues-
tros colegas psicoanalistas que no tienen
contacto con este tipo de cuadro clinico
cudl es nuestro margen de accion tera-

1 Alicia Beatriz Dorado de Lisondo (SBPSP y GEP Campinas); Fatima Maria Vieira Batistelli (SBPSP); Maria Cecilia Pereira da Silva (SBPSP); Maria
Lucia Gomes de Amorim (SBPSP); Maria Thereza Barros Francga (SBPSP); Maridngela Mendes de Almeida (SBPSP); Marisa Helena Leite Monteiro
(SPRJ); Regina Elisabeth Lordello Coimbra (SBPSP).

péutica y nuestro potencial de alcance?
e (Qué considera el Psicoandlisis como
“resultados” del tratamiento para esta
situacion que afecta a tantos nifios y a
sus familias provocandoles un inmenso
sufrimiento?

DESARROLLO DE LA INVESTIGACION
Hemos formulado los siguientes objeti-
vos:

e Demostrar indicios del desarrollo psi-
quico en su complejidad, incluyendo los
matices, estados incipientes, oscilaciones
y posibles paradojas.

e Desarrollar los criterios de evaluacién y
de evolucion del tratamiento a partir de
nuestra experiencia clinica.

e Informar a la comunidad cientifica, a los
profesionales involucrados directamente
con nifios y a los padres respecto a la na-
turaleza del desarrollo del tratamiento
psicoanalitico que les ofrecemos.

* Presentar las evidencias de que el tra-
tamiento psicoanalitico favorece el de-
sarrollo psiquico, contribuye a crear las
bases del psiquismo y reduce las limita-
ciones que el funcionamiento autistico
puede provocar en la vida cotidiana del
individuo en su ambiente psicosocial.

e Reflexionar al respecto de los recursos
conceptuales y las herramientas clinicas
del analista que son necesarios en la
atencidn psicoanalitica de estos nifios.

e Demostrar como el tratamiento psicoa-
nalitico puede formar parte de una red
que ofrece oportunidades efectivas para
el desarrollo de este tipo de nifios.

e Demostrar que desde el inicio del tra-
tamiento es posible observar cambios en
las manifestaciones del nifio en contacto
con el analista.

e Analizar los datos del material clinico
del trabajo psicoanalitico con nifios que
presentan trastorno del espectro autis-
ta (TEA), con la finalidad de evaluar los
cambios y resultados en un periodo de
18 meses.

Se trata de un estudio retrospectivo
de la evolucion de once nifios con TEA,

de edades entre 2 y 10 afios, con un mi-
nimo de tres sesiones por semanay cuyo
material ha sido discutido en grupos de
trabajo, en encuentros mensuales en
nuestro grupo. Todos los nifios han sido
evaluados previamente por un psiquia-
tra, neurdlogo o psicélogo, que sefiala-
ron déficits en las tres principales areas
que definen el Trastorno del Espectro
Autista: comunicacion, interaccion social
y comportamiento estereotipado (segun
el CIE-10, 1993 y el DSM-V, 2014).

De cada paciente hemos selecciona-
do los registros de una sesién escrita al
inicio, a los 12 meses y a los 18 meses
de tratamiento. En la etapa preliminar de
la investigacion, hemos analizado el ma-
terial clinico usando el método cualitati-
vo, sugerido por Denzin y Lincoln (1994),
mediante el cual los modelos bdsicos y
temas centrales son extraidos del contac-
to que tiene el par analitico.

Escuchamos atentamente las graba-
ciones de las discusiones clinicas, ubican-
do tres tiempos en el proceso psicoana-
litico:
1r. tiempo: La llegada del nifio y sus pa-
dres.

22, tiempo: La mirada hacia el nifio.
3r. tiempo: Referenciales que orientan
nuestra practica profesional.

En el contacto mantenido con el nifio,
19 categorias emergentes han sido la
base del registro grafico de la evolucidn
longitudinal de los pacientes estudiados.

INICIOS Y EVOLUCION

DEL TRATAMIENTO
1. Cualidad de los fendmenos emociona-
les que se presentan (clima emocional
del tratamiento, aspectos del nifo, senti-
mientos que provoca en el analista)
2. Modalidad del contacto visual
3. Caracteristicas de la atencién compar-
tida
4. Desarrollo del lenguaje
5. Desarrollo de la capacidad simbdlica

6. Capacidad interactiva dialdgica

7. Areas de manifestacién de la senso-
rialidad

8. Reacciones disruptivas

9. Agresividad autodirigida (aparentes
ataques a si mismo)

10. Surgimiento de enfermedades/con-
diciones inmunoldgicas

11. Areas de diferenciacion self-objeto
12. Sentido de percepcién del espacio
(bi y tridimensionalidad)

13. Musculatura corporal (hipo o hiper-
tonia, total o parcial)

14. Comportamientos estereotipados,
maniobras autisticas

15. Aspectos transferenciales

16. Aspectos contratransferenciales

17. Otros rasgos autistas o aspectos
interesantes

18. Caracteristicas o polémicas sobre el
abordaje técnico

19. Conceptos evocados en la discusion
de grupo

De entre estas categorias, han sido
seleccionadas/constituidas seis por ser
consideradas suficientemente informati-
vas e integradoras para describir los cam-
bios a lo largo del proceso psicoanalitico,
desde movimientos rudimentarios hasta
posibilidades de integracion y expresidn
de singularidad: Interés por personas y
objetos, Interaccién compartida, Integra-
cién sensorial, Construccion del espacio
interno, Capacidad simbdlica, Campo
transferencial. El desarrollo de nuestra
investigacion abarca el didlogo con pro-
fesionales de varias partes del mundoz,
vinculados a la investigacién y al trabajo
clinico con autismo, como consultores.

DESARROLLO Y RESULTADOS:
MATICES DE LA CLiNICA
PSICOANALITICA CONSTRUYENDO
UN INSTRUMENTO DE
INVESTIGACION
En base a estas seis categorias, se ha
desarrollado el protocolo PRISMA -Pro-
tocolo de Investigacion Psicoanalitica de

2 Consultores nacionales: Izelinda Garcia de Barros (SBPSP), Paulo Duarte (SBPSP), Vera Regina Marcondes Fonseca (SBPSP).

Consultores Internacionales: Marina Altman (Asociacion Psicoanalitica del Uruguay), Suzanne Maiello (Asociacién Psicoanalitica Italiana), Jean-
ne Magagna (Asociacidn Britdnica de Psicoterapeutas de Nifios), Victor Guerra (Asociacidn Psicoanalitica del Uruguay), Joshua Durban (Asocia-
cién Psicoanalitica de Israel). Fase | — Maria Cristina Kupfer (Universidade de Sdo Paulo), Anne Alvarez (Asociacion Britanica de Psicoterapeutas
de Nifios) y Ema Ponce de Ledn (Asociacidn Psicoanalitica del Uruguay).
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Sefiales de Cambios en Autismo. A partir
de discusiones clinicas internas y con
nuestros consultores sobre el analisis de
los gradientes de evolucién y de cambios
provocados por la atencién analitica, fui-
mos formulando y perfeccionando, paso
a paso, el protocolo. El PRISMA refleja la
intencién que tenemos de contemplar
los aspectos vistos desde varios angu-
los y matices, tales como las variaciones
cromaticas en gradientes, moviéndose
hacia intensidades que pueden compo-
nerse, integrarse y transformarse gra-
dualmente.

Nuestros gradientes de evaluacion
se presentan en una escala de tres pun-
tos (0, 1 y 2) sefialando: ausencia, leve
presencia y presencia mas acentuada de
los aspectos atribuidos a cinco cuestio-
nes en cada una de las seis categorias en
cada sesion (al comienzo del tratamiento
psicoanalitico, después de un afio de tra-
tamiento y después de 1 afio y medio de
tratamiento).

Ademas de la puntuaciéon atribuida
por nuestro grupo y consultores en las
discusiones que han servido de base
para la concepcidn, desarrollo y formu-
lacién del protocolo en su formato ac-
tual, el material de los 11 pacientes ha
sido puntuado por evaluadores indepen-
dientes, con el objetivo de comprobar
la confiabilidad interna del instrumen-
to. Subrayamos la relevancia de los ele-
mentos cualitativos en la descripcién de
las categorias y en la formulacion de las
cuestiones, tal como sucede en la modu-
lacién de los varios niveles del funciona-
miento mental en la constitucion psiqui-
ca del sujeto.

Presentamos algunas posibilidades
de utilizaciones del registro Prismatico
de material clinico y evaluacién de la
evolucién de un paciente a lo largo de
tres sesiones durante un afo y medio de
trabajo analitico.

PAUTA CROMATICA
A — Interés en personas y objetos (ver-
de) (a: ausencia, A: leve presencia y A:
presencia mas acentuada)
B — Interaccién compartida (azul cielo)
(b, B, B)
C - Integracion sensorial (azul marino)
(c, C, Q)
D - Construccion del espacio interno
(morado) (d, D, D)
E - Capacidad simbdlica (rojo) (e, E, E)

INICIO DEL TRATAMIENTO.

PEDRO, 9 ANOS
Al iniciarse el tratamiento, Pedro pre-
sentaba una gran excitacion fisica se-
guida de un intenso descontrol de la
miccidn (c). Constantemente, se hacia
necesario cambiarle no sélo los pafia-
les sino también la ropa que llevaba, de
tanto volumen de orina que producia.
Pedro no realizaba un contacto visual
(b) y no hablaba para comunicarse (e).
A veces, emitia sonidos incomprensi-
bles como si estuviera hablando consi-
go mismo (e) mientras se agitaba, sacu-
diéndose (c).

Su coordinacion motriz también se
hallaba muy perjudicada, presentaba
rigidez e hipertrofia de los miembros
inferiores, caminando de puntillas (c)
y se alimentaba sélo con comidas que
él pudiera coger con las manos. La mo-
tricidad fina no se encontraba desarro-
llada (c) y, a pesar de no saber escribir
formalmente (e), era capaz de escribir
en el ordenador los nombres (E) de si-
tios de internet que le interesaban (A).

En otro momento, cuando

un ejemplar de una
revista que a él le gusta (D), me la arran-
ca de la mano sin mirarme (a) y sigue
caminando por la sala.

Después de un tiempo de hojear él
la revista, de forma desordenada, sin
detenerse en nada (c), hasta que se
rompe, cayendo una parte de la revista
al suelo y él parece no darse cuenta (a).

Se tira en el divan y, manoseando
la revista (A), le rompe dos hojas. Se da
vuelta de espaldas con lo que sobré de
la revista en la mano (A), coloca las ma-
nos en los bolsillos de las bermudas (D)
y asi deja caer la revista al suelo. Con-
trae todo el cuerpo sobre el divan (c) y
aunque estaba usando pafiales (c), me
doy cuenta de que se hizo pis (c).

Podemos observar que Pedro usa
todo el cuerpo en la tentativa de eva-
cuar las ansiedades (d). Usa el espacio
como una continuidad de si mismo (a),
entrando en la sala de consulta apenas
se abre (d) la puerta (a) y camina tran-
quilamente por el espacio como si estu-
viera paseando en un lugar conocido.

an-
gustias catastréficas de aniquilacién (d).

La excitacion fisica (d) es la forma
gue tiene de librarse de estas angus-
tias (d). Ni siquiera la revista que tanto
le gusta, que le ofrece la analista, logra
calmarlo (d). Pedro se tira en el divan
para buscar la continuidad perdida por
medio de la busqueda de la “adhesivi-
dad” de su cuerpo en el divan (d).

Las ansiedades le provocan excita-
cién y un desborde (c), (d), y el nifio ri-
gido se convierte en el nifo liquido (d).

Pedro era inquieto y voluntarioso
(d). La vulnerabilidad a los estimulos
(d) le provocaba excitabilidad fisica con
predominio de autoestimulacién sen-
sorial (c). Sin embargo, desde el primer
encuentro, pudimos observar

En la vifieta a seguir, podremos ver
la reaccién de Pedro.

Pedro sigue en esa posicion por un rato,
pero después saca las manos de dentro
de las bermudas (c) y empieza a hacer
ruido con la boca: Uuuuuummmmm-
mmm, ja, ja, ja. (c). Se pone el abrigo
enrollado en la boca (c) con los dientes
aparentemente agarrando la camisa (c).
Me doy cuenta de que él no posee des-

envoltura motora como para levantarse
(c). Sale del divan con suma dificultad (c).
Gira la cabeza en mi direccién (A),
con la camisa en la boca (c), pero sin mi-
rarme (b). La boca no esta cerrada y veo
sus dientes cerrados (d).
Le digo:

Pedro y
sale trotando (c). y miran-
do sin direccién fija (b), emite sonidos:
um, um, shac, shax. (e).

Pedro, que antes se habia orinado
encima (c), en este momento parece re-
tornar a su tono indiferente (a) del inicio
de la sesion.

Cuando

. Ahora,

Pedro parece que esta suelta
el abrigo de la boca (c) y

, responde (A) con: num
shac, shax, suum, um... (E) de fugaz sa-
tisfaccion (d).

EVOLUCION: 1 ANO DE

TRATAMIENTO. PEDRO,

10 ANOS DE EDAD
Pedro logro (C) controlar la miccion (D).
Ya no usa pafales (C) y va al bafio (E)
cuando tiene ganas (D). Al entrar en la
sesion, se dirige a la caja de juguetes (A)
(D) (E) y agarra una revista (A). Se sienta
(D) en la silla para dibujar (E). Empieza a
hacer sus garabatos mientras da vueltas
a las hojas tarareando (E).

Menciona los nombres de los perso-
najes (A), haciendo los garabatos (E).

Aparentemente, esta tranquilo (D),
pero su agitacion se presenta en (c) el
cambio de los lapices y de las hojas (A),
como también en los garabatos que hace
de manera frenética (c), (E), como si fue-
ran firmas (E).

La analista del esbo-
zo de las palabras “min” y “mamy” (E). Le
sefiala que Pedro hoy esta feliz, pero que
estaba un poco perplejo (D). Pedro la
mira y, sonriendo, le agarra la mano y le

dice los nombres de (B) tres personajes
(A) de los dibujos.

la revista iria a llegar (D).

Entonces, la analista le dice que él
estaba (B) aprendiendo (D), que también
podia esperar por las cosas que él que-
ria (D). Pedro, sonriendo (C), se toca con
suavidad la propia mejilla y dice (D): ca-
beza (E). La analista le contesta que en la
cabeza estaban las cosas que él sentia y
las que él ya sabia (D).

Por medio de esta vifieta vemos que
Pedro conquisté la nocién del propio
cuerpo con limites y partes internas y ex-
ternas (D). Aunque sea de manera inci-
piente, su cuerpo ya puede tener un con-
tenido y esfinteres, permitiendo asi el
desarrollo del control de la miccidn (D).
® Pedro no sélo se interesa por los di-
bujos (E) (A), sino también en compartir
con la analista sus gustos (B).

El habla ahora tiene la funcién de (E)

y la revista pue-
de ser hojeada y manoseada, formando
parte del didlogo que él construye (E),
(A), (B).

Pedro coge la hoja que siempre mira-
ba (D), con la foto de un chico (A) acosta-
do sobre un montén de revistas. El chico
de la foto se parece mucho a él y debe de
tener la misma edad (A), (D).

Pedro dice: Chico (E). Enseguida, se
aflige (A), empieza a cantar y se sacude,
haciendo pucheros con la boca (c).

Le digo que, cuando él piensa en co-
sas de chicos (A), siente mucho miedo.
Que a él le parece que cantando podria
alejar los pensamientos, intentando cal-
marse (D).

Pedro empieza a golpear la cabeza en
la mesa y rompe la hoja de la foto (c). Se
da cuenta de lo que ha hecho (D) y em-
pieza a llorar (E) golpeandose la cabeza
con la mano, con mucha fuerza (c).

En el dltimo mes, los golpes en la ca-
beza, que se habian iniciado muy ante-
riormente, se intensificaron en la casa y
en la escuela (c).

desde hacia dos se-
manas, aproximadamente.

EVOLUCION: 1 ANO Y MEDIO

DE TRATAMIENTO.

PEDRO, 10 ANOS Y MEDIO
Le sujeto la cabeza con ambas manos y
(D) le digo que él tuvo mucho miedo (E),
después sintié bronca y rompio al chico
(d). nos irlamos a juntar

partes rotas del chico,

» (A), (E).

la mano de Pedro y juntos

z

(E) (F). EI
va golpeando la cabeza (c)
. Le digo (E) que
arreglariamos (D). Lo

asiento (D),
Pedro continta llorando (E) y gol-
peandose la cabeza (E) (c).
de tapa de
cinta adhesiva para la foto mientras yo
voy hablandole a Pedro (©) (E). En un mo-
mento le digo: Listo. Esta otra vez un chi-
co. siente feliz (C)
Me empuja la cabeza para abajoy
. Enseguida, dice

Se observa que Pedro establecié una

Elinterés despertado en esta relacién (A)
pone en movimiento alguna transforma-
cién de la autoestimulacion en direccion
a una experiencia emocional (C) que pro-
mueve la constitucidon de algln espacio
mental interno (D).

Fuera del consultorio, Pedro ya es ca-
paz de mirar a las personas cuando éstas
se dirigen a él (B) y de acoger algunas
ansiedades, conquistando asi el control
de la miccion (C) (D). Con la capacidad
simbdlica en desarrollo, la comunicacién
de Pedro también va mejorando (E), y
agregandoles a las palabras sueltas unas
frases bien estructuradas y contextuali-
zadas (E).
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PERFIL CROMATICO: PEDRO

PROTOCOLO PRISM
IDENTIFICACION: PEDRO EDAD INICIAL: 9
0 No
1 Si, pero de forma liviana o poco frecuente
2 Si, de forma acentuada y frecuente

N/A Sin elementos para observarse en la sesion

1S

A - Interés en Personas y Objetos
Esta categoria corresponde al interés en personas y objetos (animados e inanimados) y capacidad
para diferenciarlos. Busca investigar como se establece la relacion con el otro y si hay busqueda dg
hacer contacto, aunque sea de manera rudimental, si demuestra percepcion, aunque sea muy vaga
de una presencia externa. Verifica si el paciente demuestra atencién ante las invitaciones de
analista para el contacto y si responde a las acciones, hablas, gestos del analista, aunque no sqg
relacione directamente con el profesional (por ejemplo: sonrie cuando interviene el analista
aunque no le dirija la mirada; incluye al otro en su campo de vision). Investiga también si demuestrg
haber desarrollado los elementos precursores de la posibilidad de relacionarse como, por ejemplo
la capacidad imitativa en su funcién estructuradora inicial, la posibilidad de diferenciar el otro dg
una prolongacién de si mismo, no utilizando partes del otro como instrumento y la posibilidad ddg
sustentacion del contacto de manera intencional y diversificada. El énfasis de esta categoria estd en
las capacidades incipientes para relacionarse.

1) ;Da muestras de percibir la presencia del analista?

2) ;Demuestra atencién e interés por los aspectos animados (con vida) en los juegos y en los
contactos con el analista?

3) ¢Es capaz de imitar acciones, gestos, caracteristicas del otro?

4) ;Empieza /busca contacto con el analista (como siendo alguien diferenciado)?

5) (Sostiene /mantiene la relacién con el analista y/u objetos?

PROTOCOLO PRISM
IDENTIFICACION: PEDRO EDAD INICIAL: 9
0 No
1 Si, pero de forma liviana o poco frecuente
2 Si, de forma acentuada y frecuente

N/A Sin elementos para observarse en la sesion

IS

S

S

€S

€S

B - Interaccion Compartida

Esta categoria abarca los gradientes en direccion al establecimiento de la relacion afectiva con e
analista, considerando la capacidad de comunicarse reconociendo la existencia de si y del otro y 14
conciencia de sus estados emocionales. Incluye el contacto cara a cara, la cualidad de la mirada, si 14
mirada es usada como una busqueda de acercamiento y comunicaciéon (distinto de la miradd
oblicua, que se escapa, que evita al otro, o “que atraviesa”). Considera la capacidad de convocar a
analista para la interaccidn, despertando su atencion o interés con miradas, expresiones verbales
gestuales (por ejemplo, apuntando). Evalia también si el paciente es capaz de dirigir la atencion
hacia algo que el analista esté mirando, percibiendo, escuchando, compartiendo este interés qug

entonces pasa a ser comun. Investiga si demuestra expectativa, sorpresa y si hay sefiales dd

reciprocidad social que puede ser observada en los intercambios interactivos en turnos (esperaj
hasta que el otro conteste para seguir la interaccidn). El énfasis de esta categoria estd dado en e
contacto interno con un repertorio interactivo y su utilizacién interpersonal.

1) ;Establece un contacto con la mirada, cara a cara?

2) ;Manifiesta la expectativa de que el analista conteste para seguir la interaccién?

3) ¢Se ofrece como punto de atencién, convocando al analista por medio de expresiones gestuales
/verbales?

4) ;Comparte la atencion con el analista, indicando y / o notando algo indicado por éI?

5) (Demuestra curiosidad por las percepciones, emociones y sentimientos del analista?

C - Integracion Sensorial

Esta categoria investiga las vias de promocién de la consensualidad, o sea, la integracién de loq
diversos sentidos (vision, audicidn, gusto, tacto, olfato, sensacién de temperatura, percepcién de lof
procesos fisicos internos). El nifio con autismo, invadido por tantas sensaciones, puede recurrir a
desmantelamiento sensorial, en que distintas areas de la sensorialidad son activadas de una maner4
repetida y aislada. Cuando se activa un area, las otras pueden no ser sentidas. La integracién d4g
diferentes organos de los sentidos al mismo tiempo progresa gradualmente, configurando 14
experiencia de consensualidad. Es importante observar si las manifestaciones sensoriales ritualistas
indiscriminadas (interés repetido por el olor, la textura, movimiento, sonido, color y forma) abren
un espacio para la transformacion de eventos fisicos en experiencias emocionales, por medio dd
expresiones corporales/faciales, gestuales, ludicas, graficas y verbales, aunque sea de formg
rudimental. La capacidad de asimilar atribuciones de sentido, ofrecidas por el analista, para estag

transformaciones.

1) ;Explora el ambiente mas alla de las exploraciones sensoriales centradas en el propio cuerpo? 0

EL PRISMA COMO UN

INSTRUMENTO POTENCIAL
Con el presente trabajo, pretendemos
demostrar la utilidad del PRISMA como
instrumento potencial para seguir los
cambios y mapear el desarrollo psiqui-
co en riesgo, destacando los matices in-
cipientes en el desarrollo, las areas de
competencia, las limitaciones y de indi-
cacion para investiduras en el trabajo te-
rapéutico.

Esperamos que este trabajo contribu-
ya a la practica clinica y permita la pro-
fundizacidén conceptual en el campo de
los trastornos autistas, promoviendo re-
flexiones sobre las fértiles integraciones
entre sensorialidad/desarrollo simbdlico,
cuerpo/psiquismo y clinica/investigacion.

Destacamos la utilizacion de instru-
mentos psicoanaliticos especificos, que
nos distinguen y nos identifican como
ciencia y forma de conocimiento, tales
como: la transferencia y la contratransfe-

rencia, el énfasis en los vinculos y en la
experiencia emocional, la busqueda de lo
no explicito y de lo que clama para comu-
nicarse, aunque sea de forma rudimenta-
ria, presentes en el contacto directo con
el paciente y su familia.

Resaltamos la importancia de las in-
tervenciones tempranas psicoanaliticas
y la posibilidad de su evaluacién, desde
el momento en que las familias y/o los
profesionales de salud presenten inquie-
tudes sobre el desarrollo del infans.

Presentamos aqui posibilidades de
utilizacién de nuestro instrumento, tal y
como lo estamos empleando en este pre-
ciso momento del desarrollo de nuestra
tarea profesional, esperando que su difu-
sion y reflexion al respecto de su aplicabi-
lidad puedan ser facilitadoras del didlogo
vivo en la comunidad psicoanalitica y en-
tre los profesionales que se ocupan del
sufrimiento psiquico de aquellos involu-
crados en los trastornos autistas. ®
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1. INTRODUCCION

| concepto de psicomotricidad (Dupré,

1925) nace desde la practica psiquia-
trica con la intencion de clarificar la con-
cepcién de la persona como un ser global
y, frente al dualismo cartesiano men-
te-cuerpo o frente al dualismo judeocris-
tiano cuerpo-espiritu, la psicomotricidad
expresa la unidad de la persona que se
manifiesta a través de su actitud postural
y su movimiento.

Pese a esta concepcién plenamente
aceptada de la globalidad de la persona,
en el momento de la intervencién edu-

cativa o clinica, en la mayoria de las oca-
siones se disefian programas especificos
para desarrollar las habilidades comuni-
cativas, la competencia motriz, las habili-
dades sociales o los procesos cognitivos,
trabajando por separado las diferentes
dreas de desarrollo, y pese a la concep-
cién constructivista del pensamiento,
aceptada tedricamente, en la practica se
le dice al nifio lo que tiene que hacer, con
pocas posibilidades de experimentar y vi-
venciar con todo su cuerpo.

Esta fragmentacién de la persona
también la observamos en el modo de
evaluar, valorando las competencias mo-
trices, comunicativas y afectivo-sociales
por separado, olvidando que el nifio se

manifiesta y aprende globalmente, al
menos hasta los ocho afios que adquiere
la capacidad de analisis y sintesis.

Si bien es cierto que se ha avanzado
mucho en la investigacion desde la me-
dicina y la neurobiologia, la realidad es
que el diagndstico de los TEA priorita-
riamente se realiza a través de las con-
ductas desajustadas en el dmbito de la
comunicacion, la interaccion social o por
la presencia de conductas llamativas re-
lacionadas con la inflexibilidad mental o
comportamental. Ciertamente, el mayor
conocimiento del patrén conductual del
autismo y el avance en los instrumentos
de deteccidn y diagnédstico ha posibilita-
do que los TEA sean visibles en edades

cada vez mas tempranas (Hernandez et
al., 2005; Larban, 2012).

En el ambito internacional existen
diferentes pruebas para este proceso de
deteccién: Checklist for Autism in Todd-
lers, CHAT (Baron-Cohen et al., 1992);
Modified Checklist for Autism in Todd-
lers, M-CHAT (Robins et al., 2001); Au-
tism Spectrum Screening Questionnaire
for Asperger and other high functioning
autism conditions, ASSQ (Ehlers et al.,
1999); o Childhood Asperger Syndrome
Test, CAST (Scott et al., 2002) que plan-
tean su aplicacién a partir de los 18 me-
ses, no teniendo la mayoria de ellas tra-
duccidn ni validacién a nuestro contexto.

En Espafia se recomienda el M-CHAT
como elemento de cribado a partir de los
18 meses, y posterior derivacidon a una
evaluacién diagnostica (Canal et al., 2011,
2015). Para el diagnéstico definitivo de
TEA, las pruebas especificas y mds reco-
nocidas son el Autism Diagnostic Obser-
vation Schedule, ADOS (Lord et al., 2015)
y el Autism Diagnostic Interview-Revised,
ADI-R (Rutter et al., 2006), ofreciendo un
algoritmo de diagndstico para el autismo
tal y como se describe en el CIM-10, el
DSM IV-TR y el DSM-V. Se parte de la ob-
servacién conductual frente a una serie
de tareas y actividades propuestas, las
mismas para cualquier sujeto, teniendo
en cuenta la edad y el nivel de desarrollo
del lenguaje, para luego cuantificar y dic-
taminar un diagndstico en funcion de la
puntuacién obtenida.

En psicomotricidad relacional utiliza-
mos el juego como recurso fundamental,
tanto en la evaluacién como en la inter-
vencién. Pero no se trata de un juego
dirigido y con unos determinados conte-
nidos propuestos por el adulto, sino un
juego libre y espontaneo con diversidad
de materiales, no necesariamente jugue-
tes, sino preferentemente materiales a
los que se les puede dar diferentes usos
simbdlicos, y un espacio amplio donde
el nifio puede hacer lo que quiera (pre-
servando su seguridad) y con un adulto
dispuesto a implicarse en su juego.

La especificidad de la psicomotricidad
relacional se fundamenta en el juego es-
pontaneo con el nifio, donde el didlogo
tonico y el encuentro corporal con el otro
tienen una mayor presencia y relevancia

“La presencia de materiales contenedores nos permite observar si el nifio necesita sentirse protegido de la
relacion con su entorno”.

que en otras metodologias, proporcio-
nando un espacio transferencial en el
que el nifio adquiera placer y confianza
en la relacién con la persona que evalua.
También son especificas de esta practica
la decodificacién simbdlica de los mate-
riales y el uso del espacio del psicomo-
tricista (Lapierre et al., 2015), que de
manera simbdlica también representa
su cuerpo. No hay que obligar al nifio a
adaptarse a la intervencién, hay que con-
seguir que la intervencién se adapte al
nifio y a la familia.

La observaciéon de la expresividad
psicomotriz del nifio, frente a un modelo
mas instrumental de evaluacion, tiene la
ventaja de que nos permite un acerca-
miento menos ansioso al sujeto, nos per-
mite observarlo en su totalidad, evitando
la sensacién de sentirse examinado, y nos
permite poner el acento en la relacidn,
permitiendo el analisis previo para ela-
borar el proyecto de trabajo (Serrabona,
2016).

Partiendo de estas premisas, tratare-
mos de explicar en este articulo nuestro
modelo de evaluacidn, que nos permitira
describir las peculiaridades conductuales
presentes en el sujeto, asi como el nivel
competencial y dificultades del mismo.
Pretendemos una observacion global
en situaciones espontaneas, permitién-
donos también (de manera orientativa),
extrapolar la informacién para puntuary
relacionar con las pruebas estandariza-
das y validadas que proponen la observa-
cién en situaciones estructuradas. Con-

sideramos que, desde este modelo mas
ecoldgico y centrado en los intereses del
niflo, las competencias pueden ser mas
ajustadas, definiendo de forma mds clara
la zona de desarrollo préoximo del nifio y
las estrategias de ayuda que pueden fa-
vorecer su desarrollo.

2. MOMENTO DE EVALUACION
El objetivo de la evaluacién es valorar el
nivel competencial del sujeto, su forma
de ser y estar en el mundo, lo que nos
permitird dar una respuesta lo mas ajus-
tada posible a sus peculiaridades. En la
actualidad, hay una gran controversia so-
bre la necesidad de catalogar o etiquetar
a las personas como paso previo a la in-
tervencion. Nosotros, como educadores,
vemos la realidad de la gran heterogenei-
dad y diversidad humana, no sélo dentro
del amplio espectro autista, sino del con-
tinuo de caracteristicas comportamenta-
les de sujetos catalogados con diferentes
patologias (Lapierre et al., 2015). Es cier-
to que desde las instituciones publicas o
privadas responsables de aportar los re-
cursos que las personas necesitan, se exi-
ge la etiqueta diagndstica, esto es lo que
entre otras cosas ha llevado al aumento
de personas diagnosticadas con autismo
o TDAH (pongamos por caso). También
es cierto que muchas veces los padres
necesitan saber “qué le pasa a mi hijo”,
que le digamos un diagndstico y las po-
sibilidades de mejora en funcion de esa
etiqueta; es evidente que esa presion so-
cial existe, pero en el ambito de la inter-

30
C Revista eipea nimero 3, 2017

31 !
Revista eipea numero 3, 2017




Miguel Llorca, Josefina Sanchez,

vencién y la investigacidon con personas
sabemos que no hay dos iguales y que
es imposible controlar todas las variables
que existen en el ambito de las relaciones
humanas.

2.1. El marco de la evaluacién
La evaluacion se realiza en un espacio de
juego amplio (sala de psicomotricidad)
que tiene una zona dedicada al juego
sensoriomotor, en el que se encuentran
las espalderas, las colchonetas y algunos
aparatos (banco sueco, plinto...) que pro-
pician el mostrar las competencias motri-
ces del nifio/a, la seguridad/inseguridad
en la exploracion de dicho espacio, asi
como su capacidad para compartirlo e
integrarlo en una situacion de juego sim-
bélico. En el uso del espacio sensoriomo-
tor, como en otras situaciones de juego,
podemos analizar las competencias y
dificultades para la relacién corporal, el
uso de la mirada, los turnos, las acciones
repetitivas y compartidas, las estereoti-
pias de emocidn, las angustias arcaicas,
la capacidad para mantener atencidn
conjunta, etc.

En el resto de la sala se sitian algunos
objetos y materiales de juego que (en
funcion de la edad del nifio) propicien el
juego funcional, simbdlico, reglado o de
representacion, lo que nos permitira va-
lorar sus competencias cognitivas y capa-
cidad de simbolizaciéon, sus habilidades
manipulativas, asi como su forma de co-
municarse, de relacionarse, sus intereses
y su capacidad empatica.

El material que habitualmente se en-
cuentra el niflo con sospecha de TEA al
inicio de la sesidn consiste en elementos
que faciliten la contencion fisica (tunel y
circulo de goma espuma, por ejemplo),
una pelota que facilita los juegos de in-
tercambio o reglados, unos palos que fa-
vorecen los juegos de enfrentamiento y
afirmacién, unas cuerdas que favorecen
las posibilidades de vinculacién, unos
cuentos y puzles que nos permiten valo-
rar su capacidad de abstraccion y de cen-
trar la atencidn, asi como juguetes repre-
sentativos de la realidad para favorecer
el desarrollo del juego simbdlico, espe-
cialmente si el nifio no ha sido capaz de
desarrollarlo previamente con materiales
no estructurados.

“Se trata de un juego libre y espontdneo con diver-
sidad de materiales (...) a los que se les puede dar
diferentes usos simbdlicos”.

Los padres estaran presentes mien-
tras se desarrolla la evaluacién, aunque
les planteamos que no deben participar
ni interferir (aunque si pueden respon-
der a los acercamientos del nifio), per-
maneciendo sentados junto a uno de
los evaluadores en un lateral de la sala.
La presencia de los padres nos permite
valorar el tipo de vinculacién existente
entre el nifio y sus figuras de referencia:
si le cuesta separarse o accede al espa-
cio de forma desinhibida sin tenerlos en
cuenta, sin responder cuando lo llaman
o, por el contrario, los tiene de referencia
y les muestra los objetos o sus acciones,
si los busca para compartir o simplemen-
te para solucionar una tarea, o si es ca-
paz de comunicarse desde la distancia
o intercambiar una mirada de reconoci-
miento y afirmacion.

Resefiamos, a modo de ejemplo, al-
gunos fragmentos de los diarios de las
sesiones de evaluacion, modificando los
nombres de los menores para preservar
su identidad.

“Se rie y permanece momentdnea-
mente en el juego, pero en el momento
en el que se siente un poco desbordado
corre hasta donde estd su madre, la toca
sin mirarla y vuelve al juego”.

“Susana llega a la sala acompafiada
de sus padres y desde que entra se se-
para de éstos, mostrando indiferencia y
dirigiéndose a la zona donde estan algu-
nos juguetes. Sin embargo, al momento
empieza a corretear por la sala sin ape-
nas detenerse en ningun espacio ni en la
exploracion de los materiales”.

“Talia, la psicomotricista que realiza
la intervencion, le muestra diferentes pe-
lotas que hay en la sala, pero al nifio le
da miedo el movimiento y retrocede; no
va a sus padres en este momento, pero
si a continuacion... Aparece la sonrisa so-
cial en varias ocasiones como respuesta
al tono de voz de Talia...”.

Por otra parte, la presencia de los pa-
dres nos permite conocer sus expectati-
vas, sus miedos, sus intereses y la posibi-
lidad de ir comentando el sentido de las
intervenciones del psicomotricista que
realiza la evaluacion y el nivel competen-
cial que va mostrando su hijo.

En la evaluacion intervienen cua-
tro psicomotricistas. Uno que realiza el
acompafiamiento de los padres; un se-
gundo que realiza la grabaciéon en video
del desarrollo de la sesion; un tercero
que realiza una observacién no partici-
pante, registrando la expresividad psico-
motriz del nifio y del adulto/a que realiza
la evaluacion; y un cuarto que interviene
directamente con el nifio/a tratando de
implicarse en su juego.

El tiempo de la evaluacion varia en
funcién de las caracteristicas del nifio,
aunque suele oscilar entre una horay me-
dia y dos horas. Al finalizar la evaluacion,
el psicomotricista que ha participado di-
rectamente con el nifio es el encargado
de realizar el informe, donde se refleja
la informacién aportada por los padres;
el diario de la sesidén realizado por el ob-
servador no participante; la informacion
relevante de la expresividad psicomotriz
del nifio, que refleja su nivel competen-
cial; las conclusiones de la evaluacion; y

las orientaciones a la familia. El informe
se comparte con todos los psicomotri-
cistas presentes en la evaluacion por si
hubiera alguna matizacién o informacién
adicional y, en el caso de discrepancia en
algun aspecto, existe la posibilidad de vi-
sionar el video y discutir sobre aquellos
aspectos en los que no exista acuerdo.

2.2. La sesion de evaluacion
Cuando el nifio entra en la sala de psico-
motricidad, lo primero que observamos
es cdmo se sitla en ese espacio: si per-
manece cerca de sus figuras de referen-
cia o se separa sin dificultad y se para a
observar el espacio, si se fija en los mate-
riales que se encuentran en la sala y tie-
ne en cuenta al psicomotricista, si tiene
iniciativa o necesita que se le invite a ju-
gar, si deambula sin sentido y/o haciendo
un recorrido rutinario, si presta especial
atencién a determinados elementos del
espacio (color de una baldosa, agujero en
la pared, puertas, espejo...), si accede al
espacio sensoriomotor o lo evita, si bus-
ca espacios para contenerse fisicamente.
Puede que alguno traiga un objeto rease-
gurador en sus manos, valorando las po-
sibilidades de que pueda prescindir de él.

En el caso de que el nifio hable, tra-
tamos de sostener una conversacion
antes de empezar a jugar, mientras nos
quitamos los zapatos y nos presentamos.

Iniciamos la conversacién sobre temas
cotidianos relacionados con el colegio y
las familias y, dependiendo de su edad,
preguntamos por los amigos, sus gustos,
sus deseos... El psicomotricista también
trata de contar algo relacionado con su
vida cotidiana y comprueba si pueda sus-
citar interés y preguntas del nifio.

En este inicio de la sesion podemos
comprobar si existe intencionalidad co-
municativa o ausencia de intersubjetivi-
dad, no teniendo en cuenta al otro. En
el caso de que se pueda comunicar con
la palabra, podemos valorar cémo es su
lenguaje, si es estructurado, si presenta
dislalias o ecolalias, si utiliza un lenguaje
muy elaborado o idiosincratico, con pre-
sencia de neologismo o frases aprendi-
das, si su prosodia es peculiar, como es
su nivel de comprension, su gestualidad,
si utiliza la mirada para comunicarse con
el otro, si muestra interés por el otro o
prevalecen de forma recurrente sus inte-
reses. También podemos observar su ac-
titud corporal, su tono, su postura y sus
gestos, simuestra inseguridad o se mues-
tra desinhibido, si realiza movimientos
repetitivos o reaseguradores, o si utiliza
gestos para acompafiar su discurso, ani-
mdndole con nuestro modelo y pregun-
tas para que asi lo haga. Este momento
nos permite una primera aproximacion
a sus competencias comunicativas y re-

“Al empezar a jugar, el objetivo del psicomotricista es hacerse presente para el nifio”.

lacionales, para valorar su evolucién a lo
largo de la sesidn y en situaciones mas
espontdneas de juego, ya que hemos
constatado que no es igual conversar
inicialmente en una situaciéon novedosa
para el niflo, con una persona con la que
no tiene confianza, que a lo largo de la
sesion, donde ya la relacion corporal, la
complicidad y la descarga de tensiones
que supone el juego motriz, facilita que
el niflo se muestre mas disponible y mas
competente para charlar.

Cuando el nifio estd mas interesado
por los objetos que por las personas,
debemos aprovechar este interés para
observar cémo los explora, si lo hace de
forma funcional, estereotipada o repeti-
tiva, valorando las posibilidades de com-
partirlo y buscando mds la competencia
que las dificultades. Observamos cémo
responde ante nuestras interferencias,
cdmo responde cuando obstaculizamos
su uso exclusivo desde una intervencién
respetuosa con él, si nos lleva la mano y
hace uso instrumental del otro ante las
dificultades, cémo lo solicita cuando lo
situamos fuera de su alcance, si muestra
interés cuando presentamos otro ob-
jeto de caracteristicas similares, si esta
dispuesto a intercambiarlo o a aceptar
turnos, cuanto tiempo es capaz de per-
manecer en el uso solitario o compartido
del objeto y cdmo es el uso como media-
dores de la comunicacion.

“lone, el psicomotricista que va a in-
tervenir durante la sesion de evaluacion,
la saluda al entrar y le pregunta cémo se
llama, pero apenas repara en lo que le
dice, a pesar de que sus padres la animan
a que le diga como se llama. En este mo-
mento hay muy poca mirada y Susana se
muestra muy agitada, observando todo
lo que le rodea”.

“Mientras se quitan los zapatos sen-
tados en un banco, el psicomotricista le
hace distintas preguntas sobre su edad,
el colegio en el que estd... Marco respon-
de de forma ajustada al psicomotricista.
Aunque se muestra bastante contenido
al principio, es capaz de mirar a la cara
cuando responde y de triangular la mira-
da cuando el psicomotricista le indica con
gestos que observe lo que hay en la sala.
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Su tono de voz en este momento es bajo y
con pocos cambios de entonacion...”.

Al empezar a jugar, el objetivo del
psicomotricista es hacerse presente
para el nifio, no hace ninguna propues-
ta y observa la expresividad del nifio, sus
intereses y sus deseos. Esta escucha es
fundamental para poder intervenir, no
proponiendo sino tratando de implicar-
nos en el juego del nifio. Puede que su
el interés esté centrado en los objetos,
quizas le interesen por sus particularida-
des exclusivamente, quizas pueda hacer
uso funcional de los mismos o utilizarlos
incluso para representar escenas o se-
cuencias de juego con contenido funcio-
nal, simulando un uso real del objeto, o
puede que sus competencias creativas le
permitan dar contenido simbdlico a los
objetos.

Si es capaz de hacer un uso funcional
de los objetos, trataremos de implicar-
nos en su juego, observando si es muy
inflexible o permite que podamos hacer
modificaciones, participar en juegos de
ida y vuelta, o si utiliza el objeto de forma
ajustada en juegos que simulan escenas
de la vida cotidiana, lo que nos permitiria
explorar las posibilidades de desarrollar
un juego mas creativo y con mayor con-
tenido simbdlico.

La observacion del interés y el uso
que hace de los objetos nos permite va-
lorar sus competencias cognitivas, que se
manifiestan por el tipo de juego que es
capaz de desarrollar, su capacidad para
centrar la atencién, de permanecer en la
actividad, su capacidad creativa y de di-
ferenciar la ficcion de la realidad, cémo
participa (si es el caso) y comprende los
juegos de reglas, su capacidad de frus-
tracién si va perdiendo, su interés por
competir o ponerse a prueba, asi como
valorar si se modifican sus competencias
comunicativas y relacionales a medida
que avanza la sesién, al igual que si se
modifica su gestualidad, si utiliza gestos
convencionales descriptivos o que expre-
sen alguna emocién. Para ello, es funda-
mental poder conectar con los intereses
del niflo y encontrar situaciones, sensa-
ciones o relaciones que le propicien pla-
cer y le animen a manifestar todas sus
competencias.

“Recupera el coche y hace uso fun-
cional del mismo, haciéndolo rodar sin
quedarse fijado en las ruedas, aunque su
modo de arrastrarlo lentamente nos hace
pensar que si hay cierta autoestimulacion
con la sensacion de rodarlo. Cuando Ta-
lia se esconde el coche bajo la camisa
hay busqueda del objeto, pero desde
que no lo encuentra protesta usando el
llanto. Cuando Talia saca otro coche para
compartir el interés del nifio, no hay una
intencion de intercambiarlo con la psico-
motricista”.

“Pedro reconoce el bote de pompas
y se sonrie anticipdndose a ello. Se se-
para de su padre y se acerca hacia Fina.
Sigue habiendo miradas fugaces sin casi
permanencia. Le gusta ver las pompas e
imita intentando soplar para que salgan.
La psicomotricista le da el bote cerrado,
nuevamente se valora sumanera de pedir
ayuda y sus recursos. Utiliza la boca, pero
vuelve hacia Fina al no poder abrirlo, la
psicomotricista permanece un tiempo en
la situacion, abriéndoselo cuando se lo
da y ofreciéndoselo; después le muestra
al nifio que no puede abrirlo, quien en-
fadado se aleja y vuelve al poco con una
peticion mds clara mediante la mirada”.

Mientras observamos y jugamos con
el nifio también podemos observar cémo
es su ritmo motor, sus habilidades mani-
pulativas, su capacidad de inhibir el movi-
miento y de autorregularse, su capacidad
de iniciativa o nivel de dependencia del
otro, su expresividad y capacidad de dis-
frutar de la relacion con el otro, si tolera
los acercamientos con contenido afectivo
o si responde empdticamente a las emo-
ciones o peticiones del otro, si demanda
reconocimiento, si es capaz de afirmarse
0 se muestra inhibido.

Algunos nifios tienden a evitar el es-
pacio sensoriomotor, bien por su inse-
guridad o torpeza motriz. Lo exploran en
cuadrupedia y temen ponerse de pie y ex-
plorar las posibilidades que le ofrece este
espacio, no se atreven a saltar o trepar,
no disfrutan con la actividad o se limitan
a una actitud regresiva y de abandono
sobre las colchonetas, desconectando-
se momentdneamente de lo que ocurre
a su alrededor. Otros, por el en contra-

rio, buscan constantemente la agitacion
y buscan sentir sus limites corporales al
caer sobre las colchonetas, muchas veces
sin tener conciencia de peligro. Ademas
de valorar sus competencias motrices y
nivel de conciencia corporal, vemos las
posibilidades de participar en su juego, si
nos permiten acercarnos corporalmente,
si disfrutan del encuentro corporal o lo
evitan, si son capaces de compartir la ac-
tividad y de regular su ritmo para permi-
tir la participacion del otro, si al hacerse
dafio por casualidad, piden consuelo. Los
juegos en el espacio sensoriomotor nos
permiten observar la expresividad del
nifio al conectar con emociones de pla-
cer o angustia. Las emociones se hacen
mas intensas y podemos descubrir si se
acompafan de movimientos estereotipa-
dos, de exploraciones ritualistas o de una
exploracion repetitiva de su cuerpo en el
espacio, lo que conecta, segiin Aucoutu-
rier (2004), con las angustias arcaicas y
la falta de construccidon de una relacién
vincular segura.

“..es consciente del peligro y de las
alturas cuando quiere bajar. A medida
que transcurre la sesion, su deseo por lle-
gar al cuerpo del psicomotricista es mds
evidente, aunque le da miedo, moviéndo-
se desde la ambivalencia”.

“La nifia continua correteando por
las colchonetas y jugando a caerse en las
mismas, busca mantenerse en la relacion
con Miguel buscdndole con la mirada
para posteriormente mostrarle lo que
realiza. Apreciamos cierta inmadurez en
el salto cuando lo realiza de forma auto-
noma, adelanta un pie y se deja caer, no
impulsdndose. Posteriormente, el evalua-
dor introduce un mufieco en el juego, Ma-
riam hace mencion al género del mismo,
y distingue otras caracteristicas de éste,
en especial sobre su pelo, diciendo que es
corto. Mariam da vida al mufieco hacien-
do que salta, juega de manera simbdlica,
tal y como ellos han jugado”.

La presencia de materiales conte-
nedores nos permite observar si el nifio
necesita sentirse protegido de la relacién
con su entorno, si busca sentir los limites,
si teme entrar, si puede compartir este

espacio o, por el contrario, desaparece
en él. A través de estos materiales con-
seguimos centrar y dirigir mas la mirada
del nifio hacia nosotros y, en la medida
en que jugamos a arrastres, balanceos,
presiones, etc., observamos la respues-
ta del nifio a las sensaciones regresivas,
cdmo es su manera de pedir que conti-
nue la actividad cuando hay placer en la
estimulacion vestibular o cdmo son las
reacciones corporales que acomparian a
las emociones de bienestar o miedo.

Durante este momento suelen apa-
recer también intereses del nifio o com-
petencias para el juego presimbdlico, ob-
servando como viven jugar a la pillada, a
derrumbar y dispersar objetos o a escon-
derse de la mirada del otro; informan-
donos todos estos juegos de como se ha
interiorizado la presencia del otro en la
relacion; es decir, la iniciativa o respuesta
ante la interaccién social.

“No tiene presente al psicomotricista
ni se acerca para pedir. Miguel lo coge,
pero no aguanta estar mucho en el cuer-
po del psicomotricista, quiere bajar y se-
guir deambulando”.

“Comienza a buscar sensaciones re-
gresivas en el espacio blando de las col-
chonetas, mostrando placer ante arras-
tres desde la calma. En este momento,
fugazmente, es capaz de pedir con la
mirada mds. Su posicion de la boca abier-
ta es signo de inmadurez. Hay deseo de
mantenerse en la estimulacion propio-
ceptiva, pero sin tener en cuenta a Mi-
guel. Por momentos interpretamos que
es capaz de pedir con el cuerpo, movien-
do las piernas. Aparece algun gesto de
anticipacion con la mirada cuando el psi-
comotricista repite la secuencia de que-
rer taparlo con la colchoneta”.

“lone le pregunta si le gusta estar
dentro y él le responde que si. El psicomo-
tricista le propone hacerle algunos giros y
Marco accede. Se muestra muy expresivo
e incluso es capaz de pedirle al psicomo-
tricista que se lo vuelva a repetir”.

Si existe la posibilidad de desarrollar
juegos simbdlicos es importante su con-
tenido, su argumento y tratar de decodi-

“Pretendemos una observacion global en situaciones espontdneas”.
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ficar el uso que hace de los materiales,
pudiendo intuir cudles son sus intereses,
deseos y necesidades. Hay que valorar
sobre todo las posibilidades de partici-
par en su juego, si se muestra inflexible
en la secuencia que hay que desarrollar.
Hay ocasiones que mas que juego sim-
bdlico lo que realiza es una repeticion
de una secuencia aprendida, primando
el principio de realidad de los objetos y
no pudiendo investirlos simbdlicamen-
te. Mediante estos juegos podemos va-
lorar su fantasia, su creatividad, capaci-
dades imitativas, grado de inflexibilidad
y tolerancia a la frustracién, asi como la
capacidad para empatizar con las emo-
ciones y sentimientos de su personaje y
el de los otros.

“Después de realizar estos juegos,
verbaliza que es un gorila, accediendo
de esta manera al juego simbdlico, ad-
quiriendo un rol en el juego. Talia lo imi-
ta y hace de gorila, pero Ivdn huye cuan-
do ella se acerca mucho a él, evitando el
contacto corporal. Dice que el plinto es
su casay se sube para refugiarse, pero al
momento es capaz de salir de este lugar
para enfrentarse a la psicomotricista e
intentar quitarle las pelotas, disfrutando
de este tipo de juego. Muestra su gran
deseo por afirmarse. Hay uso simbdlico
del material: coge las coquillas diciendo
que son pistolas y continda en la lucha.
Presenta picardia para engafar a Talia y
hacerle una trampa para atraparla”.

En el desarrollo de la sesidn trata-
mos de proponer alguna actividad mas
estructurada, tratando siempre que
coincida con los intereses y el contenido
del juego del nifio. Puede ser hacer un
puzle, secuenciar una historia, descubrir
un misterio, describir una imagen..., de-
pendiendo de sus peculiaridades, per-
mitiéndonos valorar sus competencias
cognitivas, comunicativas y relacionales.

“Con el juguete de causa-efecto en-
tiende que tocando el botdn suena la
musica, pero su interés es efimero. Su
tendencia es tumbarse para explorar y
en dos ocasiones sefialé la musica que
salia del objeto, pero no triangula. Se
sorprende y sonrie con el sonido del

caballo, pero no es compartido con el
otro”,

Normalmente, al ir finalizando la
evaluacién proponemos leer un cuento,
hacer un dibujo o construir una historia
a partir de maderas y/o personajes. Con
los libros, algunos se limitan a pasar pa-
ginas, sin prestar si quiera atencion a las
imagenes, otros se quedan en la mera
denominacién o descripcion literal de
lo que ven, otros interpretan las image-
nes y ponen palabras describiendo una
secuencia coherente con la narracion,
dandonos la posibilidad de valorar sus
capacidades intersubjetivas y menta-
listas y de crear significantes (Riviére,
1997), observando si muestra expresion
emocional correlativa, si es capaz de po-
nerse en el lugar del otro, comprender
metaforas o los estados mentales de los
otros.

Si hay posibilidad de hacer un dibujo,
ademads de valorar sus habilidades mani-
pulativas, destrezas grafomotoras y ca-
pacidad creativa, tratamos de entender
el posible simbolismo de lo representa-
do, apoyandonos en las claves que des-
de la Gestalt se plantean como elemen-
tos significativos para la interpretacion
del dibujo (Lapierre et al, 2015).

En la construccion podemos obser-
var si el nifo refleja una conciencia de
identidad (cerrando y delimitando un
espacio), si muestra rigidez en la cons-
truccion, perfeccionismo, selectividad a
la hora de escoger las piezas.

Tanto en el discurso sobre su dibujo
como sobre su construccidén nos permite
de nuevo valorar la capacidad del niio
para dialogar y adaptarse también a las
preguntas que se le hacen. El tema ele-
gido en la construccion o el dibujo nos
permite poder conectar con su mundo
de proyecciones. En algunos casos, tam-
bién es interesante observar si el nifio
nos permite jugar con él, si se adapta a
nuestra participacion y qué es lo que re-
fleja de cdmo ha sido capaz de asimilar
su entorno relacional.

“Ante el dibujo, accede a coger los
rotuladores, les quita la tapa y las pone.
Pinta trazos pequefios y del mismo tama-
Ao cambiando de color para cada trazo.

Sus trazos no abarcan todo el papel, sino
que se repiten sobre el mismo lugar cuan-
do son de un color; no muestra apertura
hacia los demas”.

“Cuando lone le pide que cuente lo
que ha dibujado, Marco responde que es
evidente y que seguro que ya lo sabe. El
psicomotricista le pide que se lo diga él y
Marco nombra los cuatro materiales que
ha dibujado. lone le pregunta que si no se
ha dibujado él y responde que estd den-
tro del tunel”.

“Mingo se mantiene mucho tiempo
centrado en su construccion, pendiente
de elaborar un buen suelo antes que te-
ner altura. Utiliza la referencia del color
para simular un suelo de hierba, agua o
arena”.

2.3. El informe de evaluacion:

Como hemos comentado anteriormente,
en el informe se refleja la informacion
aportada por los padres; la descripcidon
de las conductas del nifio durante la
sesion; la informacién relevante de la
expresividad psicomotriz del nifio, que
refleja su nivel competencial; las conclu-
siones de la evaluacion y las orientacio-
nes a la familia.

La especificidad de nuestro modelo
de evaluacion se refiere al nivel compe-
tencial del nifio a partir del andlisis de su
expresividad psicomotriz referida a los
diferentes ambitos observados, desta-
cando en cada uno de ellos los siguientes
aspectos:

e Interaccién Social y Afectiva: Inhibicion/
desinhibicidn (caracteristicas de las ini-
ciaciones sociales); aislamiento (en qué
momentos); utilizaciéon de la mirada para
iniciar o mantener una relacién; compar-
te-muestra objetos; placer compartido
en la interaccion (rechaza el contacto,
permanece cerca del adulto, relacidn
distendida...); contenido de las relacio-
nes (instrumental, declarativa, afectiva,
oposicionista, agresivo, provocador...);
expresion de emociones y reciprocidad
emocional; respuesta al nombre; aten-
cion conjunta; accidon conjunta; vincula-
cion con figuras de referencia.

e Sensorial y Motor: Placer sensorio-
motor; expresividad corporal; dominio

corporal; tono muscular; ritmo motor;
desplazamientos y ocupacion del espa-
cio; habilidades manipulativas; grafomo-
tricidad; intereses sensoriales (referidos
a los objetos, personas o espacio); movi-
mientos estereotipados; compulsiones o
rituales.

e Comunicacion: Intencionalidad comu-
nicativa; uso del cuerpo del otro; sefala
y triangula la mirada; nivel de lenguaje;
ecolalias; uso esterotipado o idiosincrasi-
co de palabras o frases; usos comunica-
tivos del lenguaje (ofrece informacion,
pide informacién, narra sucesos, con-
versacion...); comprension; entonacion,
volumen, ritmo; uso de gestos (descrip-
tivos, convencionales, instrumentales o
informativos); expresiones faciales co-
municativas; contenido de su expresion.
¢ Cognicion/simbolismo: Atencién; imita-
cién; juego funcional con objetos; juego
simbdlico; contenido del juego; capaci-
dad de representacion; creatividad; solu-
cién de conflictos.

e Conducta: Intereses restringidos; pre-
sencia de rituales; capacidad de iniciati-
va; tolerancia a la frustracidn; agresivi-
dad; conductas desajustadas; sentido de
la actividad (conductas sin meta); nivel
de ansiedad; miedos inusuales; conduc-
tas relacionadas con el cuidado de si mis-
mo (autonomia).

3. CONCLUSIONES
En coherencia con la concepcién de glo-
balidad, implicita en la psicomotricidad,
y con la propuesta metodoldgica basada
en el juego y el respeto a la espontanei-
dad del nifio o la nifia, a través de la ob-
servacion de su expresividad psicomotriz
y la informacién que nos aportan sus pa-
dres obtendremos una visién global del
menor que nos permitird valorar su nivel
competencial y poder ajustar la interven-
cién a sus peculiaridades, aprovechan-
do sus intereses naturales y tratando
de atraerlo hacia un mundo compartido

(Greenspan, 2008). En la linea de propi-
ciar una intervencion integral, creemos
gue la psicomotricidad relacional puede
ser una estrategia para identificar tanto
el nivel competencial como las dificulta-
des y necesidades que pueden presentar
los nifios y facilitar su desarrollo, estan-
do el adulto disponible corporalmente y
tratando de conectar con las emociones
que se manifiestan en el juego tratando
de crear una relacion empatica y de con-
fianza con el nifio. ®
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BELLOS MUNDOS NUEVOS'
“LA TEMPESTAD” PARA NINOS
CON AUTISMO Y SUS FAMILIAS'

- Kelly Hunter® -

Actriz de cine, television,
radio y teatro. Londres

Yo construyo jue-
gos  sensoriales

a los que nifios y jo-
venes con autismo
pueden jugar, juegos
de humanidad. Los
juegos tan sélo ne-
cesitan de la voz y el
cuerpo humanos y otra persona con la
que jugar. Sin ordenadores, sin maqui-
nas. Estos juegos derivan de la explora-
cion poética de Shakespeare de qué se
siente al estar vivo, en especial a través
de su obsesidon con los ojos y la mente
y con la razén y el amor; cdmo vemos,
pensamos y sentimos. Las personas con
autismo luchan por hacerse entender, su
lucha es comunicativa y sensorial. Estos
juegos ofrecen a los nifos y jovenes en
el espectro una oportunidad para expre-
sarse explorando expresiones faciales,
contacto visual, habilidades del lenguaje,
conciencia del espacio y juego imagina-
tivo. Los nifios participan de estos jue-
g0s con actores, en un espacio seguro y
afectuoso en el que todos los implicados
pueden empezar a compartir una expe-
riencia humana comun.

Adapto y dirijo obras de Shakespeare
especificamente para nifios con autismo
y sus familias. Los juegos sensoriales son
parte integral de las obras. La Tempestad
fue creada en el afio 2014 en el Reino
Unido como una co-producciéon con la

Royal Shakespeare Company y la Ohio
State University y ha estado de gira inter-
nacional desde entonces. Quince nifos
en el espectro se convierten en los par-
ticipantes de cada representacion, sen-
tados en circulo en el suelo junto a seis
actores, alrededor de una tela pintada
que representa la isla de Prdspero. Las fa-
milias de los nifos se sientan justo detras
de ellos. Los actores invitan a los nifios
a unirse a ellos en la isla mientras la his-
toria se desarrolla a través de los juegos
sensoriales que nifos y actores interpre-
tan juntos. Los actores nunca dan consig-
nas ni dicen a los nifios qué deben hacer
durante la representacion, sino que mas
bien ofrecen a los nifos juegos vy, a través

“Cada juego sensorial y cada escena de La Tempestad que les ofrecia en la sala de ensayo, la transformaban
en una version mds vivencial e intensa”.

de la esencia de Shakespeare, actores y
nifios tienen la oportunidad de aprender
unos de los otros y de compartir expe-
riencias humanas con una profunda car-
ga emocional. En marzo de 2017 llevé la
obra al Teatre Lliure, en Barcelona, para
ser representada en catalan. El proyecto
completo iba a durar dos semanas.
Desde que empecé a trabajar con ni-
fios en el espectro, hace dieciséis anos,
he creido que los juegos que habia crea-
do se podian interpretar en cualquier
idioma y he querido explorar su traduc-
cién mas alla del inglés de Shakespeare.
En el afio 2016, dirigi mi obra La Tem-
pestad en castellano para el Festival de
Teatro Clasico de Alcala. El trabajo de

1 Cita de la obra de Shakespeare La Tempestad: “jOh, humanidad, que eres bella! jOh, bello mundo nuevo, que alojas gente asil”.

2 Traduccién del original inglés por el Equipo eipea.

3 Miembro de la Royal Shakespeare Company y del National Theatre. Nominada al Premio Laurence Olivier como mejor actriz de musical
(1993) y ganadora del Premio de Teatro Britanico como mejor actriz (1996) y del Premio de la Academia de la Radio a la mejor actuacién
dramatica (1997). Creadora del Hunter Heartbeat Method, que usa el lenguaje ritmico y gestual de Shakespeare con nifios con autismo.

los actores espafioles fue soberbio, pero
la responsabilidad de la traduccién, por
diversos motivos, no estuvo en mis ma-
nos. Este afio, con el proyecto del Lliure
en Barcelona, esperaba trabajar de cerca
con los actores catalanes para traducir
mi adaptaciéon de La Tempestad del in-
glés de Shakespeare al inglés moderno
y, luego, al castellano y de aqui al cata-
lan para crear una obra para los nifos
con autismo residentes en Barcelona.
Gracias a los corazones y mentes de La
Kompanyia Lliure y del personal y nifios
de la Escola Especial Montserrat Monte-
ro en Granollers, este proceso se convir-
tid en una de las experiencias artisticas
mas enriquecedoras que he tenido hasta
la fecha, probando que sentimientos vy
emociones estan intimamente incrusta-
dos en los patrones sonoros del lenguaje
de Shakespeare junto a las sensaciones y
al pensamiento racional.

El lenguaje de Shakespeare sirve de
punto de partida para todos los juegos,
que son cortos, fisicamente divertidos
y repetibles y cada uno de ellos incluye
frases clave de Shakespeare que revelan
la esencia del personaje. Los actores pue-
den interpretar los juegos con nifios que
eligen no hablar, asi como con aquellos
gue actian como si el gesto y la inflexion
inherente en el lenguaje fueran los que
de hecho estan representando “el habla”
(mantengo que el estado “no verbal” de
un nifio en el espectro no es definitivo y
nunca me rindo a la posibilidad de que
un nifio elija hablar). Al inicio de La Tem-
pestad, Caliban reivindica que “La isla
es mia”, una frase que usamos repeti-
damente en la obra, de manera mas es-
pecifica en el juego llamado Calambres
en el que Préspero el Mago provoca ca-
lambres en el estdmago de Caliban con el
chasquido de sus dedos y éste, mientras
se revuelve por el suelo mostrando do-
lor, exclama que “jEsta isla es mia!”. Este
juego es uno de los favoritos de los nifios,
que disfrutan tanto de la experiencia de
representar al hechicero todopoderoso
como de la de ser el monstruo dolorido.
Es fundamental al interpretar los juegos
gue los nifios tengan la oportunidad de
actuar ambos papeles.

Al pronunciar las palabras “Esta isla
es mia”, los nifios acceden al sonido ca-

“Un muchacho adolescente quien, de entrada, estaba supuestamente mucho mds interesado en mirar la
hora en su reloj cada poco (...) que en participar en juegos de teatro en una isla mdgica de magos y mons-
truos”.

lido de la letra eme mientras hablan de
poseer su propia patria. El sonido de la
eme al principio de la palabra “mia” pue-
de ser considerado como el sonido “Ma-
dre” de Shakespeare; las palabras que
empiezan con eme son las palabras sono-
ras mas cdlidas que se pueden construir,
requiriendo un sonido vibrante de boca y
labios; es casi imposible pronunciar una
palabra que empiece por eme sin una
calida vibracién. Este sonido eme es el
sonido casi universal para “Madre”, en
la mayor parte de los idiomas del mun-
do... madre... mama... mare. En inglés y
en muchos otros idiomas los pronombres
posesivos empiezan todos con eme: me...
mine... my... mia... meva... mien.
Traducidas al castellano, las palabras
de Caliban son “Esta isla es mia”. El so-
nido de la eme descansa en un fuerte y
acompasado latido, mientras que en ca-
talan es “Aquesta illa és meva”. De nue-
vo, el sonido fuerte de la eme se enfatiza
de manera natural. Para aquellos nifios
que eligen hablar, las palabras de Calibdn
ofrecen una magnifica base para explorar
la territorialidad y la soledad, pero el po-
der del lenguaje de Shakespeare -la sinte-

sis de sentimiento e intelecto a través de
una fusién de sonido y ritmo- se convier-
te en fascinante para nifios en el espectro
gue eligen no hablar, especialmente para
aquellos que no tienen el inglés como
primera lengua. Estos nifios pueden ac-
ceder y experimentar el sentimiento
de ser Calibdn a través de la vibracién
ritmica del sonido de la eme, mientras
interpretan las acciones del juego de
Calambres. Sin saberlo, el nifio cruza las
barreras del lenguaje para encontrar la
esencia de Calibdn; en esta ocasion, in-
tentar pronunciar el sonido de la eme del
pronombre posesivo se convierte en un
acto de desesperada territorialidad, algo
que los nifilos encuentran extremada-
mente satisfactorio de expresar.

Los actores de La Kompanyia Lliure y
yo misma realizamos cuatro visitas a la
Escola Especial Montserrat Montero de
Granollers para interpretar los juegos con
los nifios, antes de encontrarnos todos
juntos en el teatro el ultimo dia para la
representacion. Los nifios que eran reti-
centes a hablar durante nuestra primera
visita citaban alegremente frases y lineas
de La Tempestad en la ultima. Se trata
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de un fendmeno que he experimentado
con anterioridad, tanto en el Reino Uni-
do como en Estados Unidos, pero nunca
habia visto crecer de manera tan vivida
la confianza y el placer de los nifios como
en mis dos semanas en Barcelona. Ello se
debid, sin duda, al espiritu valiente de La
Kompanyia Lliure. Es una compaiiia de
ocho actores, todos menores de treinta
afos, que trabajaran juntos durante tres
anos, siendo 2017 el primero de ellos.

Cada juego sensorial y cada escena
de La Tempestad que les ofrecia en la
sala de ensayo, la transformaban en una
versidon mas vivencial e intensa, con una
energia fisica y una profunda curiosidad
que ahora designo como puro catalan.
En nuestra obra original inglesa teniamos
un solo de voz cantado durante un juego
de ‘trance’; La Kompanyia Lliure lo con-
virti6 en una harmonia de ocho partes.
Y en nuestra version inglesa, los amantes
se quedaban atdnitos y sin palabras al
enamorarse. La Kompanyia Lliure mostré
una desenfrenada alegria por vivir el mo-
mento, aprehendiendo lo vivo. No es en
absoluto que lo hiciéramos mal en Ingla-
terra. Es sélo que en las manos y cuerpos
de los actores catalanes todo parecia lle-
narse de vida. Ha sido el Unico grupo de
personas que yo haya visto abrazar con
tanta facilidad la oportunidad de actuar
con nifios sin preguntas previas y verlos
como personas globales que casualmen-
te tenian autismo, no como nifios de los
que debieran prevenirse.

De la misma manera, la confianza y
alegria de los nifos fue el resultado de la
atmésfera empatica de la escuela Mont-
serrat Montero. He visitado y trabajado
en muchas escuelas alrededor del mun-
do y es cierto afirmar que la felicidad de
los nifios depende completamente de los
niveles de cuidado que provienen de la
persona que dirige la escuela. Cuanto mas
compasiva y afectuosa es la persona que
dirige, mas puede todo el mundo crecery
realizar su trabajo. La escuela Montserrat
Montero es un remanso de paz. Nuria, la
directora, es increible; conoce a todo el
mundo vy, junto a su equipo, claramente
convierte en una gran alegria el privilegio
de cuidar a estos extraordinarios nifios.

4 En el original en inglés, Heartbeat Circle.

Circulo del Latido.

Llegar a la escuela -un precioso lugar en
una ladera- el segundo dia de mi estan-
cia en Barcelona, con mis entusiastas y
talentosos actores a mi lado, y ser reci-
bidos por Nduria, una de las personas mas
amables con las que me he encontrado
nunca, me hizo sentir como en un increi-
ble suefio, alejada de muchas experien-
cias previas realizando este trabajo. En
concreto, no senti ni pizca de miedo en
Ndria, ni en el personal, ni en los acto-
res. Y la alegria y orgullo que sintieron al
sentarse y mirar a los nifios actuar con los
actores fue contagiosa. Cualquier ansie-
dad previa que pudieran sentir los nifios
se desvanecié en los primeros minutos
de nuestro Circulo del Latido®.

Muchos de los nifios en el espectro lu-
chan contra la nocién de tiempo, algunos
estan tan asustados que no se dan cuenta
de que existe un “después”. Al principio
de cada sesion, y al inicio de la produccion
de La Tempestad, para aliviar esta ansie-
dad, todos se sientan juntos alrededor de
un circulo marcando el ritmo de un latido
y diciendo Hola. El latido es el ritmo en
el que esta escrito el verso en blanco de
Shakespeare y la inspiracion para estos
Circulos del Latido. Se puede decir que el
latido es el primer sonido que oimos en
el Utero antes de nacer y nuestro Circulo
del Latido ofrece un célido y confortable

entorno en el cual los nifios pueden em-
pezar a sentirse seguros. En la produccidon
de La Tempestad este latido puede durar
hasta diez minutos, aunque en el esce-
nario de un taller puede llegar hasta los
treinta o cuarenta minutos con algunos
nifos visiblemente relajados y eligiendo
expresar sonidos y palabras por primera
vez. Una de las actrices de La Kompanyia
Lliure estaba embarazada de su primer
hijo durante el proyecto y, cuando yo
presenté la filosofia basada en el utero
que se encontraba detras del Circulo del
Latido en nuestro primer dia juntos, nos
sentimos todos muy cautivados con la
realidad de tener un bebé en gestacion
entre nosotros respondiendo a todos los
latidos. Afadié una dimensién extra de
cuidado y escucha a nuestros Circulos del
Latido diarios. Habiendo establecido el
ritmo del latido, empezamos a jugar con
diferentes expresiones faciales para que
los nifios pudieran practicar el reconoci-
miento y mostrar diversas expresiones
que les pudieran resultar dificiles de di-
ferenciar y de hacer por si mismos en su
vida diaria. En La Tempestad nos centra-
mos inicialmente en Calibdn, permitien-
do a los nifios explorar su cara enfadada,
algo de lo que disfrutan de manera espe-
cial, supone la oportunidad de expresar
su enfado en un entorno seguro y lddico.

Los actores no habian conocido nun-
ca con anterioridad a alguien en el espec-
tro. En el primer dia en la escuela, cada
actor se sentd con uno o dos nifios alre-
dedor del circulo, formando un pequefio
equipo. La parte esencial de este trabajo
es que los actores “lean” lo que pueden
necesitar los nifios para jugar; suelen ser
rapidos captando con qué intensidad de
interaccion fisica, emocional y espiritual
se sentiran felices los nifios y de qué ma-
nera pueden facilitarlo. Lo que resultd
fascinante en las sesiones en Montserrat
Montero fue comprobar manifiestamen-
te que los nifios también estaban leyen-
do a los actores. Un lazo de familiaridad
y seguridad se tejié aquella primera ma-
flana, hasta tal punto que, cuando vol-
vimos a los dos dias, los nifios estaban
encantados de volver a ver a los actores,
cogiendo sus manos y guidndolos a sen-
tarse con ellos en los mismos lugares al-
rededor del circulo. Adria, un nifio que,

La Kompanyia Lliure. Los ocho actores que con los chicos del CEE Montserrat Montero representaron la
adaptacion de Kelly Hunter de La Tempestad de Shakespeare.

de entrada, parecié muy contrariado por
el cambio en su horario habitual, habia
incluso dibujado cuidadosamente un dra-
gbn, que le dio a Joan, el actor con el que
habia actuado la sesién anterior. Esta vez
fueron los actores quienes se sintieron
abrumados de emocidn y necesitaron los
latidos para poderse calmar. Los veia a
todos sonreir con una felicidad especial.
Sélo lo puedo llamar amor. Y no puede
ser medido, tan sélo sentido. Y desafia
cualquier argumento de que los nifios en
el espectro autista no tienen el deseo o la
habilidad de “jugar”.

El actor que interpretaba Calibdn se
aparejé con un muchacho adolescente
quien, de entrada, estaba supuestamen-
te mucho mas interesado en mirar la
hora en su reloj cada poco y preguntar
cuando podriair a la piscina que en parti-
cipar en juegos de teatro en una isla ma-
gica de magos y monstruos. Senti al actor
desanimarse... ¢como iban a conectar el

uno con el otro? Llamaré al adolescen-
te Al y Caliban al actor. Es cierto que las
personas en el espectro no pueden ser
definidas tanto por su autismo como por
tratarse de individuos Unicos y complejos
que luchan cada dia por comunicar sus
pensamientos y sentimientos, pero hay
ciertos indicadores comunes de autismo
gue he reconocido, con los afos, en este
trabajo. Entre los mas extendidos se en-
cuentran la comprobacion de la hora, la
pregunta de cuando pueden hacer algo
completamente fuera de contexto y el
no mirar directamente nada de lo que
los actores les muestran. Pero estos ni-
flos siempre nos sorprenden. Tenia la
idea de que Al y Caliban harian un viaje
juntos y no me equivocaba. Cada vez que
se levantaban para actuar, Al ganaba en
confianza espiritual, fisica y verbalmente,
lo que parecia inyectar en Caliban una es-
pecie de adrenalina concentrada al darse
cuenta de que ambos estaban de hecho
comunicandose uno con el otro, a pesar
de que apenas habia contacto visual, nin-
guna indicacién directa y muy pocos sig-
nos de comunicacion “normales”.

En un momento dado, durante una
de las sesiones, estaban sentados juntos
alrededor del circulo mientras otra pare-
ja interpretaba uno de los juegos en el
centro. Como si se tratara de una simbio-
sis, parecia que se habian intercambiado
los “roles” por un momento. Calibén,
“el actor”, estaba sumido en sus pensa-
mientos, con la mirada perdida, mientras
Al, el “adolescente con autismo”, estaba
sentado a su lado, mirandole, claramente
esperando para formular una pregunta,
pero respetando el “tiempo de ausencia”
de su nuevo amigo. Mirando la pareja sin
saber los niveles de “autismo” y “norma-
lidad”, hubiera resultado dificil distinguir-
los. Este trabajo es un privilegio al seguir
ensefidndome la verdadera naturaleza
de la paciencia y el placer de permitir a
alguien existir en su propio marco tem-
poral. Quiza perderse en los propios pen-
samientos un rato es un antidoto esencial
ante las demandas de estar “presente”.

He sostenido siempre que he apren-
dido mas jugando con nifios del espectro
que lo que he conseguido ensefiarles. Y
eso sera siempre asi. Cada juego que he
creado proviene de una experiencia que
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he tenido con un nifio y que me ha lleva-
do a hacer un juego especificamente para
cada uno de ellos, retando de manera
directa su lucha comunicativa particular
y Unica. En la escuela Montserrat Mon-
tero, una de las nifas, la llamaré Alba,
disfruté tanto de los juegos que nos pidié
que credramos uno para ella. Le encan-
taba ser asida fuertemente, sintiéndose
comoda con los abrazos y apretones y
quiso que credaramos un juego dramatico
que incluyera un fuerte abrazo. Me cau-
tivaba comprobar su valentia pidiendo y
el hecho de que la escuela y los actores
hubieran creado un ambiente en el cual
ella sentia que podia pedir. Empezamos a
trabajarlo con ella, experimentando qué
personajes podiamos usar para encarnar
mejor el juego. Todavia no hemos dado
con él. Conseguir perfeccionar estos jue-
gos lleva tiempo y requiere pensamiento
y alin tengo en mente crear un juego del
abrazo cuando volvamos a la escuela el
préximo afio. Mientras tanto, Raquel, la
actriz que actuaba junto a Anna, la abra-
z6 fuerte y durante tanto tiempo como
ella necesitaba después de cada juego
como premio por su valentia y brillantez.

Seguimos ensayando la obra y visi-
tando la escuela, interpretando los jue-
gos en una situacion de taller, durante
dos semanas. Habiamos programado
una representacion de La Tempestad en
el Teatre Lliure, a las 11 de la mafana
del domingo, que era mi ultimo dia. Ello
incluiria actores disfrazados, tocar ins-
trumentos musicales, sentarnos con los
nifos alrededor de la tela pintada en el
suelo bajo las luces del teatro. Normal-
mente, los nifios que vienen a las repre-
sentaciones no conocen a los actores ni
han interpretado los juegos con ante-
rioridad. Iba a ser diferente esta vez. En
un sentido, mas facil, ya que los actores
y los nifios se conocian, pero también
potencialmente dificil por el entorno di-
ferente y la presencia de un “publico”.
Previamente a esta representacion en
Barcelona, yo habia sido estricta acerca
del nimero de “publico” que podia asis-
tir, sentarse y mirar desde el circulo ex-
terior. Habia marcado siempre un limite
de dos o tres adultos o miembros de la
familia por nifio; lo que hacia un maxi-
mo de unos cuarenta y cinco. Hubo una

vez, una casi desastrosa representacion
en los Estados Unidos, cuando una ma-
rea aparentemente sin fin de extrafios se
apifid entre el publico y algunos de los
nifos se mostraron en extremo reacios a
actuar ante ellos. Por lo que siempre he
sido sensible a la cuestién del nimero de
asistentes.

Pero tal como fue, Barcelona me
guardaba una leccién mas en aquel ul-
timo dia. Once nifios vinieron a la re-
presentacion y cada uno de ellos trajo
consigo al vestibulo de un teatro que
semejaba la calle entera, padres, her-
manos, tios y tias, abuelos, bebés en ca-
pazos, vecinos y amigos. Todos ellos con
amor en sus corazones hacia los nifos y
muchos de ellos mudados para aquella
ocasidon tan especial. Y también estaba
Nuria y su equipo de la escuela y amigos
y familiares de los ocho actores mas el in-
creible personal del Lliure, que nos habia
dado su apoyo durante las dos semanas
sin saber realmente qué habian estado
apoyando. Y alli estdbamos todos, por
encima de las cien personas, apifnados
en el vestibulo del teatro, que hasta esa
mafana habia parecido espacioso, tran-
quilo y casi siniestramente silencioso y
que ahora aparecia rebosante de ruido,

“Los actores de La Kompanyia Lliure y yo misma realizamos cuatro visitas a la Escola Especial Montserrat
Montero de Granollers para interpretar los juegos con los nifios”.

gente y expectacidn. Mi castellano no era
muy bueno -por decir algo-, pero gracias
a la ayuda de mi indispensable asistente
conoci a las familias de todos los nifios y
les agradeci que hubieran venido. Adria,
el chico que habia dibujado el dragdn
para Joan, no se las apafaba bien con las
multitudes y estaba teniendo una desa-
gradable discusidn con su padre sobre si
debia o podia unirse a nosotros y entrar
en el espacio. Sé que a los nifios y a los jo-
venes con autismo no les gusta ser grita-
dos ni chillados, no desean experimentar
ni causar estrés y estaba segura de que
cuando nosotros entraramos en el tea-
tro, él se sentiria bien.

Se permitié que entraran primero los
nifios, que se precipitaron a través de las
puertas para encontrarse con los actores
que les estaban esperando vy, lejos de
sentirse inquietos por el nuevo entorno y
los disfraces, actores y nifios se saludaron
como viejos amigos que no se hubieran
visto en tiempo y juntos se sentaron en
la tela del suelo, preparados para ac-
tuar. Incluyendo a Adria, sentado junto
a Joan, y a Al, sentado junto a Caliban.
Y, después de un intercambio de fuertes
abrazos, Alba se sentd junto a Raquel.
Cada nifio junto al actor con el que ha-

bian establecido estrechos lazos duran-
te las dos semanas. Y entonces entré el
publico, bebés incluidos, que se sentd en
el auditorio, arreglandose en el espacio y
sintiéndose como en casa. Una represen-
tacién en un teatro se convierte en Unica
por la especificidad de cada uno de los
publicos. Aunque el contenido del espec-
taculo debe permanecer igual, el publico
siempre sera diferente; es lo que man-
tiene vivo el teatro. Nuestra Tempestad
lleva los limites de esta verdad hasta sus
extremos, porque cada publico de los ni-
flos con autismo que participan deman-
da algo completamente diferente de los
actores dependiendo de las necesidades
de los niflos, dandole un poderoso sen-
tido de riesgo y aventura a cada repre-
sentacion. Sin embargo, en Barcelona vi
claramente que el trabajo que habiamos
creado era un viaje tan emotivo para el
circulo exterior de familias como lo es
para los nifios.

Este publico exterior se invistié en los
nifios, en los actores y en la misma his-
toria de La Tempestad de una manera
que no habia experimentado antes. Pre-
sencié como escuchaban con sus ojos y
veian con sus orejas y practicamente re-
ventaban de orgullo. Hacia los veinte mi-
nutos de la representacion, Joan y Adria

entraron en el circulo para representar el
juego de Amor de Fernando y Miranda. El
juego es divertido e incluye un momento
de enamoramiento a primera vista con
grandes y sorprendidos ojos de dibujos
animados, mientras se dicen “Te quiero”.
Cuando se acercaba el turno de Adria,
éste se volvid hacia su padre entre el pu-
blico, el mismo padre con el que habia
tenido una terrible pelea en el vestibulo,
y dijo “Te quiero”, en voz baja pero su-
ficientemente clara para ser oida. Habia
encontrado su manera de reparar, de co-
municar sus sentimientos. El teatro nos
da a todos la oportunidad de volver a ver
el mundo y nos aporta experiencias cu-
rativas; en aquel momento, entre Adria
y su padre, presenciamos ante nuestros
propios ojos cédmo cicatrizaba una dura
herida. Mientras tanto, cada vez que Al
se levantaba para actuar con Caliban pa-
recia adentrarse en la vida fisica de los
juegos con un placer y un desenfreno
irreconocibles en el joven que sélo dos
semanas antes estaba tan concentrado
en controlar la hora. Los actores habian
utilizado su gran talento para convertir-
se en los catalizadores del cambio de sus
nifios mientras la experiencia compartida
con ellos habia, sin duda, reajustado el
enfoque y profundizado la comprension

de los actores sobre el potencial poder
del teatro.

Mantengo que una representacién
en el teatro debiera ser inolvidable y que
aquellos que hacen teatro debieran es-
forzarse en crear algo extraordinario, que
requiere un arrebato de fe en los artistas
involucrados que nunca olvide el publi-
co. Se debiera permitir al publico asistir
como desconocidos a la representacion,
pero que pudieran acabarla sintiendo
que han compartido una experiencia.
Durante La Tempestad, en el Teatre Lliu-
re, ese compartir realmente sucedid.
El teatro abrid sus puertas a una pobla-
cién de familias que, en otras ocasiones,
pueden no sentirse comodas llevando a
sus hijos a ver representaciones. Los ac-
tores, nifios y familias compartieron una
experiencia humana comun en un espa-
cio seguro y afectuoso y todos sentimos
que nos conociamos un poco mejor los
unos a los otros y a nosotros mismos al
final. Estoy mas orgullosa de esa repre-
sentacion que de cualquier otra que haya
realizado con el Flute Theatre .

Volveré en marzo del 2018 para tra-
bajar otra vez en el Teatre Lliure con los
actores y la escuela en mi nueva obra,
Suefio de una noche de verano. Ya estoy
impaciente. ®
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ENTREVISTA CON...

- Equipo eipeal 2

ol Lépez nos esperaba en el hall del

Teatre Lliure del barrio barcelonés
de Gracia. Era media tarde y al anoche-
cer se transmutaba en Hamlet en la obra
que se representaba en el mismo teatro.
Laia Marti y Edu Gibert nos habian pro-
porcionado el contacto, pero el resto de
facilidades las habia puesto el mismo
Pol, con su inmediata disponibilidad para
encontrarnos y hablar de su papel en la
obra El Curioso Incidente del Perro a Me-
dianoches, por la cual gand en 2015 el
Premi Ciutat de Barcelona de Teatre y el
Premi de la Critica y en la que interpreta-
ba a un chico con Sindrome de Asperger.
Pol Lépez es un actor de teatro, cine y
television, nacido en Barcelona en 1984.
Los tres miembros del equipo habiamos
visto El Curioso Incidente del Perro a Me-
dianoche... y los tres nos habiamos que-
dados embelesados por su capacidad de
hacer real su personaje. Personalmente,
la primera de las dos veces que asisti a
la obra, tuve la misma sensacion y duda
que cuando vi la pelicula ¢A quién ama
Gilbert Grape? de un hasta entonces
desconocido Leonardo DiCaprio, ya hace
unos anos: ése trataba de una persona
con discapacidad bordando el trabajo de
actor o de un actor bordando su papel de
discapacitado?

Los motivos de duda se disipan cuan-
do empezamos a hablar con él. Habiamos
oido decir al director, Julio Manrique, que
desde el primer momento habia pensado
que la obra sélo se podria hacer con Pol
como actor principal. ¢ Quién sabe? Quiza
tenia razén. Dificil imaginarlo ahora dife-
rente. Queremos saber cémo se las arre-
glé para captar la esencia del personaje,
para transmitir ese realismo que va mas

1 Texto redactado por Josep M2 Brun.

POL LOPEZ

Entrevista a Pol Lopez en el Teatre Lliure de Gracia.

alld de los gestos, de las estereotipias
aprendidas. Y se lo preguntamos. Nos
explica que leyé mucho, que habld con
profesionales, que conocid a un chico con
Sindrome de Asperger y a otro con autis-
mo severo. Pero empezamos a entender
qué aprehendié y qué hizo suyo cuando
nos detalla estos contactos. Pol nos trans-
porta al mundo de la sensibilidad, a la de

“Es agotador.
Porque no tienes
retorno. Estas
siempre contigo,
contigo, contigo
y con tu mundo,
es muy agotador”.

2 Traduccién realizada por el Equipo eipea del original en catalan.
3 Novela homénima original en inglés del escritor Marc Haddon (2003), adaptada al teatro por Simon Stephens, traducida al catalan por
Cristina Genebat y dirigida en catalan por Julio Manrique.

los chicos que conocid, pero sobre todo
a la suya propia para ver lo que muchos
tardan tiempo en captar o no han podido
captar jamas: “Me sirvio mucho acercar-
me a ellos. Pude, sobre todo, estar muy
cerca fisicamente. Eso es importante,
también, por una cuestion de la mirada.
Poder estar cerca de como ven el mundo,
como te miran a ti, cémo miran a un des-
conocido, qué les gusta, como se relacio-
nan con el espacio, cémo se relacionan
con el resto de elementos externos, qué
tiempo precisan para acabar conociéndo-
los, que esa es otra historia”.

Acercarse, mirar como miran. Basico,
indispensable. Lo que, en definitiva, per-
mite pensar, sacar conclusiones, enten-
der: “Ellos ven que hay mucha informa-
cion en las miradas. Al principio, pensaba
que habia una falta de sensibilidad y me
di cuenta de que realmente era lo contra-
rio. Era una hipersensibilidad, en la gran
mayoria de casos muy fuerte, y que la mi-
rada del otro, lo otro, lo que emana, su
energia... ellos lo canalizan de una mane-

ra muy intensa. Grdficamente era como
si tu pudieras entrar dentro de ellos. Y
ellos lo querian proteger: aqui no entrard
nadie, esto es muy mio. Una hiperprotec-
cion a una cosa muy interna, muy pura”.

Estar cerca de todo ello me “sobreco-
gio”, nos cuenta, le emociond. A la vez,
le ayudd a aprender técnicamente. Nos
explica la lucha por encontrar el tono de
emocién adecuado. Teniendo en mente
todo el dia lo que habia leido y le habian
explicado, “teniendo este imaginado y
también robado decdlogo, creyéndolo in-
corporado bastante dentro de mi cuerpo,
de mi manera de pensar, una cosa bas-
tante como posesiva, me negué a emo-
cionarme cuando no tocaba o a hacerlo
porque si 'y a hacer tonos porque si. No
pensaba emocionarme cuando estuviera
establecido, sino cuando yo lo sintiera”.
Costd, le llevd largas conversaciones con
Julio Manrique en las que diferian sobre
el momento en que el personaje se emo-
cionaba, pero confié en su intuicion para
entender a aquellas personas con autis-
mo que habia conocido.

Y, finalmente, “hay un momento en la
obra en que lo encontré: después de todo
el viaje que Christopher hace por la ciu-
dad, con todos los inputs, con todos los
ruidos... y estd en la estacion de tren y
entonces alli vuelve a llegar a casa... no
estabas... te esperaba aqui... ya estd pen-
sando en el examen de matemdticas, en
hacer el examen, si estard cansado, si po-
dré comer... Esa es la parte que un actor
ha de trabajar mds, el mondlogo interior,
para que aquello siga vivo y sea realmen-
te una persona que estd pensando. Con
esto quiero decir que, en este momento,
cuando estoy esperando alli y me dice
“écomo estds?” y digo “Estoy muy cansa-
do” y entonces alli me moria -dice alar-
gando el final de la palabra con un tono
que expresa un profundo cansancio-, y
habia alguna cosa que yo no podia, era a
disgusto, “estoy muy cansado” y era por-
que habia conseguido no querer emocio-
narme cuando tocaba o demds. Esa fue
una de las claves, intentar entender esa
manera de no hacer las cosas y de no in-
tentar construir un personaje, sino inten-

4 Teatros de la ciudad de Barcelona.

“Yo me intentaria
decir a mi mismo:
es que lo que debes
decir es que son
personas que viven
con Asperger y que
tienen una mirada
diferente”.

tar sentirlo muy mio y muy propio, y la
emocion fue apareciendo”.

Encuentra otro ejemplo para explicar-
nos su camino en la busqueda de Chris-
topher: el tono de voz. “No sé como fue.
Surgid. Surge porque yo estaba pendien-
te de otras cosas, no estaba pendiente
del tono de voz. Si estds ocupado con otra
cosa, si tus fijaciones son unas, entonces
-y nos regala la voz de Christopher para
demostrarlo- seguramente pedirds las co-
sas de un modo en el que no hay emocidn
en ello, sélo hay objetivo. Hay cuestiones
culturales, hay cuestiones de pose, de
aparentar, de representar. El, por ejem-
plo, ningtn deseo de representar nada,
ningun deseo de aparentar nada. Quiere
eso, entonces la informacion se tiene que
decir muy bien para que siempre llegue
y se entienda. Son otras motivaciones de
como usan el lenguaje. Si que me fijé muy
bien en que a todos les gusta hablar muy
bien. Son bastante pedantillos... Esto se
dice asi... La misma cosa que yo me exigia
también a mi mismo. Una cosa que no
me gusta que me pase como actor es que
no se me entienda. Por lo tanto, me iba
perfecto...”. Y sonrie, sonreimos.

El tono de voz nos lleva a las palabras.
Pol nos explica cdmo siente él que las per-
sonas con Sindrome de Asperger, o Chris-
topher, viven las palabras: “Las palabras
estdn llenas de otra cosa, las llenan de un

sentido muy unico. Las palabras estdn lle-
nas de una cosa muy cerrada. Para ellos,
los significados de las cosas son compac-
tos. Esto hace que la palabra salga de
una determinada manera. Incluso hay
una cuestion de un placer por decir que
es admirable, porqué lo dicen super bien.
Sin querer, hacen cosas que los actores
trabajan. Eso lo tienen muy integrado”.
Y nos lo escenifica, vocalizando palabras
como coche o cepillar (raspallar en cata-
Ian), para demostrarnos la vertiente esté-
ticay la importancia de la forma, el senti-
do estético de la entonacidén que parece
dibujar la propia accién: “ras...pa...llar”.
Han pasado meses desde que Pol in-
terpretara a Christopher, primero en el
Teatre Lliure, después en el Poliorama4,
pero tiene muy presente el mundo emo-
cional que roded aquella experiencia y, al
hablar de ella, revive también sus efectos:
“Era muy cansado de hacer. jEra agota-
dor! Y su argumentacién nos acerca una
vez mas a entender a la persona que es-
taba interpretando y nos habla, a la vez,
de la contratransferencia: “Porque yo no
podia sacar demasiado. No podia mirar
nunca, nunca, nunca a los ojos del otro.
Si los miraba, eso queria decir que yo
aquel dia estaba un poco desconcentrado
y tenia que volver a concentrarme, en mi
mismo...y cansaba mucho. Es agotador.
Porque no tienes retorno. Estds siempre
contigo, contigo, contigo y con tu mundo,
es muy agotador. Eso también me hacia
entender cosas, ni que fuera de refilon,
sobre ellos. Me costaba mucho bajar
cuando terminaba la funcion, por el rit-
mo, por toda la cuestion que tiene que ver
con ellos, con como les cuesta vaciarse o
cuidarse o emocionarse libremente. Creo
que eso les conlleva sufrimiento”. Esta-
mos impresionados por la clarividencia
de su discurso. Introducimos la idea de
que ese cansancio que vemos en ellos,
que podemos sentir en nosotros como
profesionales, se da también en la familia.
Lo corrobora, lo tiene claro. Y lo ex-
plica con respeto y simpatia hacia las
familias. Recuerda las de Ifaki y Xavier,
los chicos con autismo a los que conocid.
También nos habla de Miguel GaIIardos,

5 Dibujante y novelista grafico, padre de una chica con autismo y autor del libro “Maria y yo” sobre su hija.
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con quien coincidid en una entrevista.
Habla de su admiracion hacia ellos, aun-
gue es consciente de que los halagos les
son indiferentes: “tienen que cambiar
muchas cosas en sus vidas, tienen que en-
tender la palabra paciencia de otra ma-
nera y tienen que entender qué les puede
alegrar de su hijo. Aprenden cosas que
nosotros, o la gente que no tenga hijos
0 que no estemos tan cerca de personas
con Asperger, nos costard entender, por-
que su escala de valores de las cosas que
realmente valoran sobre la vida de su hijo
cambia, la estimacion cambia. Segura-
mente, pierden tantas tonterias sociales.
Seguramente, vas a una cosa mucho mds
esencial como si es feliz con esto o con
qué estd contento. En este sentido si que
creo que pueden dar una leccion o ense-
Aar unos valores de los que otros padres
a veces se olvidan...”. Entiende que uno,
como padre, no esta preparado para cier-
tas conductas del hijo y que eso incluso
puede hacerlo dificil de soportar fisica-
mente. “Para poder sobrevivir emocio-
nalmente, tienen que hacer cambios po-
tentes”. Nos habla de los coloquios que
se realizaban después de algunas funcio-
nes y de como notaba el agradecimiento
de los familiares de un modo muy espe-
cial. “Con Julio habldbamos, en noches
de esas en que te dices cosas bonitas, de
qué grato era poder llegar a esa gente y
que se sintieran acompafiados, compren-
didos y que la obra diera visibilidad a un
tema al que no se le da, y que tuviera tan-
to éxito y fuera un bombazo tan grande a
nivel medidtico y de medios...”.
Hablamos de la singularidad, de
aquello tan sobado, pero a menudo, en
la practica, tan olvidado de que cada per-
sona es diferente. Pol reclama el esfuer-
zo de todos para hacer realidad esa idea:
“Ese es un esfuerzo que deberiamos ha-
cer todos. Pero no parece que ni la socie-
dad ni los medios, ni los poderes fdacticos,
ni la publicidad apelen demasiado a esa
idea de la diferencia, de que cada quién
tiene sus peculiaridades o sus potencia-
lidades. No debes avergonzarte de que
cada cual tenga sus sensibilidades. Estd
bien pensarlo y hacer las cosas a favor de
esta idea”. Comentamos que la corriente
oficial de la psiquiatria y de la psicologia
estd en la linea de la uniformidad. Su
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“Christopher es
compacto como
una mala cosa.
Es la antitesis
de Hamlet”.

interpretacion del porqué es mas bene-
volente que la que nosotros tenemos en
mente: “Uno no sabe si es por pereza o
por desconocimiento... o por ir al grano”.
A raiz de la singularidad, le explicamos el
significado de las dos ultimas letras de
eipea: los autismos, en plural. Pol opina
que en el lenguaje también encontramos
y poseemos muchas maneras de romper
barreras. Como en la cuestion del género,
cree en la importancia del lenguaje para
ir cambiando la sociedad, “para eman-
ciparnos de estructuras que nos quieren
dominar o que nos quieren estandarizar.
Yo me intentaria decir a mi mismo: es
que lo que debes decir es que son perso-
nas que viven con Asperger y que tienen
una mirada diferente. Es responsabilidad
nuestra hacer uso del lenguaje de esta
manera, el lenguaje es importantisimo”.
La conversacion es intensa en sus
contenidos, sin estridencias ni concesio-
nes, florentina, pero sin superficialida-

Pol Lépez: “Al principio, pensaba que habia una falta
de sensibilidad y me di cuenta de que realmente era
lo contrario”.

des. Llevamos mds de cuarenta minutos
hablando y, de repente, nos sumimos en
un silencio que se alarga unos segundos
mas de la cuenta. No llevamos guion ni
papeles, confiamos en nuestra capacidad
de escucha y de didlogo, pero nos hemos
guedado sin palabras. De manera ele-
gante y discreta, Pol nos echa un cable:
“équeréis agua?”. Y se levanta y la va a
buscar “a la fuente” del bar, dejandonos
un rato solos para rehacer nuestros pen-
samientos y revisar entre los tres cdmo
aprovechar el tiempo del que aun dispo-
nemos.

Volvemos a la obra. Resaltamos el do-
ble eje, de personaje y coral, que le ve-
mos. Y queremos saber sobre el resto de
actores que le acompafaban sobre el es-
cenario. Nos confirma que fue un trabajo
intenso de todo el mundo, nos habla de
los encuentros de todos los actores con
los chicos y las familias, de ciertos sen-
timientos que despertaron los familiares
sobre todo en algunos actores. Y afiade:
“Algo que veiamos mucho es que, en los
padres, en las madres, siempre habia
algo que recordaba al hijo. A menudo, el
padre o la madre que tenia mds afinidad
0 semejanzas quizd era la persona que
mads entendia a su hijo, que habia algo
potencial en su interior cercano a un cier-
to autismo y que por ello le entendia. Eso
era interesante”. Destaca, también, el
sufrimiento de sus companferos con él.
O, mejor dicho, con Christopher: “Tuvie-
ron que sufrir a un actor que no te mira,
que no te hace caso, que te menosprecia
si dices alguna cosa, que es totalmente
injusto. Nos acercamos mucho a lo que
es la manera que tienen de vivir en gru-
po o de no vivir en grupo. Nos acercamos
mucho y resultaba duro y dificil porque
un chico con Asperger puede llegar a ser
muy injusto. Si cree que has hecho algo
injusto o cree que has mentido, o se trata
de algo en lo que él no cree o no estd de
acuerdo, puede llegar a ponerte la cruz
de por vida. Eso lo veiamos, lo entendia-
mos”. Nos explayamos en la metafora:
es una obra coral, pero en la que hay un
personaje muy claro, que es un persona-
je que esta solo, y que a la vez repercute
mucho en los otros personajes. Pol esta
de acuerdo: “Si, si... como puede desesta-
bilizar Christopher y cémo todo el mundo

intenta entenderle y mirarlo desde todos
los dngulos, mientras él pasa olimpica-
mente en muchos momentos. Incluso
esta indiferencia a veces es lo que mds
costaba de llevar a los otros personajes,
como se acercaban a mi'y yo no les daba
tregua. Tu también te sentias mal”. Y
cierra la reflexion con un ejemplo: “Aho-
ra mismo, Cristina Genebat, que era mi
madre en El Curioso Incidente del Perro a
Medianoche y con quien también trabajo
aqui en Hamlet, me decia: Oh, qué bien,
por fin te puedo mirar a los ojos y decir-
te las cosas a los ojos. Porque era cansa-
do. No es que te sientas mal. El teatro es
compartir con el otro, pero la manera de
compartir no es la misma... Y a ellos tam-
bién les cansaba eso”.

Este personaje que interpreta Cris-
tina Genebat, el de la madre de Chris-
topher, despierta polémica y sentimien-
tos encontrados por el hecho de que
le abandone con el padre. Nos ayuda a
poder pensar en los sentimientos am-
bivalentes y en la capacidad o no de
aceptarlos en nosotros mismos: “Habia
gente que lo entendia: madres de chicos
con Asperger que también decian que lo
podian haber pensado, lo podian haber
sentido. A veces, van bien estas cosas
porque sino uno se niega a poder pen-
sar o sentir eso. Si, si, no pasa nada. Si
aceptas que lo has sentido o pensado,
probablemente llegues mds lejos a nivel
de madurez o a entender ciertas cosas
tuyas e incluso de mejorar la relacion
con tu hijo. Que seas capaz de tratarte
un poco mejor a ti mismo, que no te ma-
chaques para ser duro”.

Estamos terminando. Le pregunta-
mos a Pol si, una vez interpretada la obra,
le diria al autor que cambiara algo del li-
bro, si echa algo en falta o le sobra algu-
na cosa. La pregunta le sorprende: “No lo

Pol Lopez y Cristina Genebat interpretando a Christopher Boone y su madre en “El Curioso Incidente del
Perro a Medianoche”, dirigidos por Julio Manrique.

sé, no me lo habia planteado. Creo que
es una genialidad lo que escribié Haddon
y la adaptacion de Simon Stephens atn
mads. Al contrario, pienso que hay cosas
que son geniales de la obra y que no sa-
len en la adaptacion. Hay una frase sobre
los espiritus que es genial. Creo que estd
muy bien escrito el personaje y lo que sor-
prende es que sea tan interpretable”. Lo
compara con Shakespeare, que “es muy
interesante para los fildsofos, estudio-
sos, filélogos... gente a la que le interesa
la literatura y el pensamiento, pero lo ve
leido y piensa... esto es una pasada, aqui
hay ciencia, poesia, comportamiento,
filosofia... Pero cuando aparte de eso lo
interpretas, cuando es tan interpretable
o representable, todavia te parece mds
impresionante. No sélo es eso, sino que
yo puedo vehicular y puedo vivir, conducir
por aqui emocionalmente. Entonces ya es
cuando realmente te das cuenta como

actor de que no sélo es Shakespeare, sino
que tenemos la suerte de darnos cuenta
del poder que tiene la palabra bien escri-
ta. Y eso pasa con Christopher. En prin-
cipio era una novela, un best seller, pero
cuando se lleva a escena y lo vives y lo
pasas, dices... jUaaauuu, que gran cosa
este texto!”.

Ha sido casi una hora de conversa-
cién. Ya de pie, al despedirnos, le pido
una comparacion entre los dos persona-
jes, Christopher de El curioso Incidente
del Perro a Medianoche y Hamlet. La res-
puesta es rapida: “Hamlet esta lleno de
aristas, Christopher es compacto como
una mala cosa. Es la antitesis de Hamlet”.
No le deseamos suerte para el Hamlet
que representara por la noche. No sabe-
mos coémo se hace eso con los actores sin
recurrir a la escatologia y no queremos
estropearlo. Pero seguro que, si aplica su
sensibilidad, a Pol le ird bien®. ®

6 Pol Lépez ha recibido el Premi Butaca de teatro de Catalunya (2016) por su interpretacién de Hamlet.
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VIL-LA JOANA:

LA PROFESIONALIDAD Y EL
COMPROMISO SIN ARTIFICIOS

La carretera de Sant Cugat a Vallvidrera
nos lleva hasta Vil-la Joana, centro de
educacion especial centenario ubicado
en Vallvidrera (Barcelona) y rodeado del
bosque mediterraneo propio de la Serra
de Collserola. Alli nos esperan Enric Font,
director de la escuela, Bet Rosas, maestra
tutora y secretaria académica, y Julian Fa-
bregas y Andrea Podzamczer, psicélogos.
Estamos en el mes de julio, lo que com-
porta que disfrutemos también de la com-
pafiia del hijo pequefio de Andrea, que
juega entretenido y paciente al lado de su
madre mientras hablamos.

Vil-la Joana es un centro educativo que
nacié en el afio 1920 con el objetivo de dar
una respuesta educativa a los nifios con
sordera, ceguera y sordomudez y a aque-
llos con trastornos psiquicos. Hablar de su
historia y de su larguisima trayectoria obli-
ga a nuestros interlocutores a buscar mo-
mentos clave, que les han marcado como
institucion y que han ido configurando su
manera de trabajar. Enric nos explica que
hace unos dias hablaban con Josep Maria
Soler, psicélogo, exdirector del centro, de
la préxima conmemoracién de los cien
afios de Vil-la Joana: “yo le decia que lo
que habian hecho en el afio 1986 habia
marcado todo lo que estamos haciendo
ahora. En el afio 1986, Vil-la Joana toma
la decision de dividir el centro de educa-
cion especial en dos. Un CEE propiamente
dicho, con nifios con discapacidad, y por
otra parte lo que se llamé en aquel mo-
mento Centro de Dia, tomando la nomen-
clatura francesa, porque viviamos mucho
de los estudios franceses, de su manera de
trabajar. Desde los afios 80, se habia pro-
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ducido un cambio importante de profesio-
nales, entré mucha gente joven... la histo-
ria es, a veces, muy util y, otras, resulta ser
una rémora... y en el afio 1980 la cuestion
asistencial, probablemente, imperaba mu-
chisimo en un centro como éste. Creo que,
a partir del afio 1980, las entradas de Jo-
sep Maria Soler, Anna Aragay, Mireia Bell-
ver, Fernando de Vicente, que vivia en Pa-
ris y a quien el Ayuntamiento de Barcelona
le pagaba dos viajes semanales para po-
der estar aqui, entre otros profesionales...
fue una especie de torbellino... aportaban
unos planteamientos no revolucionarios,
pero si progresistas a nivel europea”. Vil-
la Joana era y es una escuela municipal

1 Traduccion realizada del original en catalan por el Equipo eipea.

2 Texto redactado por Susanna Olives.

dependiente del Ayuntamiento de Bar-
celona y ello, en aquellos momentos, les
dio un cierto margen organizativo del que
tal vez no disfrutaban las escuelas de la
Generalitat, que en la época ejercia mas
control sobre sus centros. Entonces, con-
tinda Enric, “se permitian iniciativas pro-
gresistas, diferentes, mds del lado muni-
cipal que del de la Generalitat, aunque es
cierto que proliferaron mucho las escuelas
cooperativas en la época... habia cambios
por todos lados”. En aquel momento, en
el Centro de Dia atendian basicamente a
nifios con psicosis y con autismo. El hecho
de atender a una poblacion especifica y
de hacerlo de la manera que lo hacian, a

Bet, Julidn, Andrea y Enric nos acercan a la realidad de su centro.

partir de una mirada psicodinamica, les
servia a nivel interno y, de rebote, generd,
a nivel social, una demanda cada vez mas
importante. “El CEE era una oferta mds
dentro de un gran abanico de ofertas que
habia en Barcelona, pero un centro de dia
publico que atendia nifios con psicosis y
autismo... éramos los Unicos... en Carrilet,
Alba, Bellaire, poco o mucho los padres te-
nian que pagar algo... Eso nos ha marcado
mucho. Incluso hoy en dia”, explica Enric,
“cuando aparece un nifio con dificultades
de este tipo y, ademds, la familia presenta
dificultades econdmicas, la primera op-
cion es Vil-la Joana”.

Con el paso de los afios, el Centro de
Dia ha ido tomando relevancia en relacién
con el Centro de Educacion Especial y ello
también ha posibilitado formar parte del
CRETDIC (Centro de Recursos Educativos
para Alumnos con Trastornos del Desa-
rrollo y de la Conducta) y haber creado la
USEB (Unidad de Apoyo a las Guarderias.
Escoles Bressol, en catalan), servicios de
los que mas adelante hablaremos.

Les pedimos que definan la manera
de trabajar de Vil-la Joana. Nos explican
que trabajan desde una mirada psicodi-

namica, “pero no cerrados a una opcion
muy determinada, sino que hemos tenido
gente dentro del claustro con otras orien-
taciones... El hecho de ser publicos tam-
bién marca este aspecto, con frecuencia
no podemos elegir al personal”. Aunque
reconocen que, cada vez mds, “desde la
funcién publica van entendiendo que sus
listas no siempre sirven para Vil-la Joana,
pero ha costado mucho... Los profesiona-
les que se apuntan a las listas de educa-
cion especial lo hacen por diversas razones
y con frecuencia la realidad del trabajo
con los nifios de Vil-la Joana se les hace
demasiado dura, no lo pueden aguantar
y se van”. Mas alla de la patologia de los
nifos, nos explican que, en estos momen-
tos, del total de alumnos, el 87% estan
atendidos por Servicios Sociales, EAIA
(Equipo de Atenciodn a la Infancia y la Ado-
lescencia) o CRAE (Centros Residenciales
de Accidn Educativa). Como mencionaban
con anterioridad, ello es consecuencia, en
gran medida, del hecho de ser publicos y
comporta que la atencion a nifios y fami-
lias presente una complejidad afiadida.
Eso lleva a que los maestros que trabajan
con ellos tengan que tener en mente esta

complejidad y el papel tan relevante de
los aspectos terapéuticos. Como ejempli-
fica Enric, refiriéndose al momento en que
el Consorci d’Educacié de Barcelona ha de
cubrir vacantes: “Yo no quiero un profesor
de educacion fisica, el que se parece mds
es un psicomotricista, pero déjamelo ele-
gir, porque la parte “motricista” de la pa-
labra psicomotricista es la que menos me
importa, me importa la parte de “psico™”.
Otro ejemplo de cémo la especificidad del
centro marca la especificidad, también, de
las personas que trabajan en él.

Enric nos habla de la evolucién, fruto
de la reflexion y de las nuevas incorpo-
raciones que han hecho como centro de
dia, en lo que respecta al peso del hecho
terapéutico y del pedagdgico: “hemos tra-
bajado mucho hablando de lo que llama-
mos “hecho educativo” o “momento edu-
cativo”. Es decir, debes tener en mente las
cosas que puedes ensefiar a este nifio, él
te dird en qué momento es adecuado ha-
cerlo”. Bet afiade que “a nivel pedagdgico
se ha recorrido un largo camino. En el afio
2005 se creo la coordinacion pedagdgica
que, hasta entonces, no existia. Habia re-
presentantes del CEE y del Centro de Dia
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(...) La direccion tenia ganas de trabajar
esta parte pedagdgica, éramos conscien-
tes de que se daba una gran diferencia con
la parte terapéutica”.

Actualmente, los nifios atendidos se
organizan en tres unidades en funcion
de la patologia que presentan. La Uni-
dad A, que atiende a nifios y chicos con
trastornos limite; la Unidad B, dedicada
a los Trastornos del Espectro Autista y la
Unidad C, que acoge a los nifios y chicos
con trastornos graves del desarrollo. Vil-la
Joana es un centro terapéutico y educati-
vo, y no al revés. Bet nos explica que debe
ser asi porque entienden que “muchos de
los alumnos vienen con un malestar muy
grande y hasta que no hemos podido tra-
bajar este malestar y hemos podido crear
un vinculo con ellos, vemos que los apren-
dizajes no son posibles. Muchas veces, los
aprendizajes entran de manera indirecta,
a través del huerto, la carpinteria, a través
de otras actividades y llega un momento
en que ellos ya estan mds preparados y,
entonces, se les presentan los aprendiza-
jes de una manera mds directa, en un es-
pacio al que llamamos escuela. Pero cuan-
do ellos estdn preparados y se ha hecho
todo un trabajo previo”.

Andrea y Julian nos explican que la
unidad dedicada a los nifios con autismo,
que es la que nos ocupa, estd formada por
un psicologo, por los tutores y por uno o
dos educadores, en funcion de las necesi-
dades y también de los recursos disponi-
bles. La previsidn para el préximo curso es
que dispondran de dos educadores para la
unidad. Actualmente, hay dieciocho nifios
en la unidad, que se organiza por grupos.
En el momento de la admision, que la
lleva a cabo un equipo en el que hay un
psicélogo, un pedagogo y el director, se
decide cudl sera el mejor grupo para cada
nifo. La decision viene muy marcada por
el funcionamiento y también por la edad
del nifio y se decide en equipo. El psicé-
logo referente del nifio y su tutor son los
encargados de elaborar un plan individua-
lizado para él. Julian nos habla de las su-
pervisiones internas semanales, o segui-
mientos, en las que se supervisa un caso
y en las que participan todas las personas
que intervienen con el nifio, y de las su-
pervisiones mensuales con la presencia de
todo el equipo. Valora especialmente las

supervisiones, pero siente que a menudo
“es insuficiente, en el sentido de que es ne-
cesario profundizar mds... Es un lugar muy
inspirador, en el que participa toda la ins-
titucion para presentar un caso al mes...
Realizamos siete al afio de sesenta, pre-
sentamos aquellos casos que mds interro-
gantes nos desvelan o en los que se da una
dificultad particular en aquel momento...
Por otro lado, vamos creando un clima en
el que nos cuestionamos, intentamos en-
tender el porqué se manifiesta de aquella
manera, animando a las personas a super-
visarse individualmente, aparte de la for-
macion interna que realizamos aqui'y que
vamos disefiando afio tras afio en funcion
de lo que vamos viendo en el claustro, de
qué necesidades se dan. Todos los psico-
logos y muchos tutores supervisan su tra-
bajo de forma externa porque no siempre
llegamos a poder dar todos los elementos
para poder entender el caso en cuestion”.

Aparte del psicélogo, los tutores y edu-
cadores, otros especialistas intervienen
en la unidad y forman parte del equipo

de trabajo, aunque también intervienen
en las otras unidades. Enric nos lo expli-
ca: “tenemos un especialista del taller de
carpinteria, también tenemos algun ta-
ller que realiza la doble funcién de taller
y de indicacion especializada como podria
ser la musica y la pldstica. Tenemos dos
maestras. Las maestras son las que impar-
ten el aprendizaje reglado, en un espacio
diferenciado, porque entendemos que en
el dmbito mds de conducta, en el que tu
estds frenando, conteniendo... debe haber
una tercera persona que sea la que pueda
ofrecer los aprendizajes. Tenemos tam-
bién una psicoterapeuta y la logopeda.
Son siete especialistas en total”. Bet afia-
de que “estas indicaciones van después de
haber hecho todo un proceso”.

La manera tan honesta y respetuosa
que tienen de explicar su trabajo nos ani-
ma a pedir a Bet que nos cuente con mas
detalle cémo llevan a cabo ese trabajo de
filigrana. Este es el aspecto mas diferencial
de la manera de trabajar de centros como
Vil-la Joana y, aunque somos conscientes

de que se trata de una pregunta de com-
pleja respuesta, no podemos contener las
ganas de saber. Bet bromea afirmando
que “ésta es una pregunta de examen”'y
no duda en responder, anticipando que es-
pera no olvidarse de nada, dado el alcan-
ce de la pregunta: “los tutores somos las
personas que recibimos a los nifios cuan-
do llegan por la mafiana, los acogemos,
les damos la bienvenida... vas establecien-
do un vinculo con ellos y lo que deseas es
trabajar unos temas en general durante el
dia, como puede ser la relacién, la comuni-
cacion, tienen intereses muy restringidos,
intentar ampliarlos, se trabaja mucho los
hdbitos dependiendo de en qué momen-
to se encuentran... para después llegar al
aprendizaje de los conocimientos... y todo
ello a partir de la confianza, de su consen-
timiento”. Julidan afiade, dirigiéndose a
Bet, que “sois los terapeutas de base, los
que reciben a los nifios cada dia, los que
los escuchan” y Andrea resume: “trabajas
el ser y el estar”. No podemos estar mas
de acuerdo con lo que plantean, con la
idea tan respetuosa de acompafiiar a los
nifos hacia los aprendizajes escolares a
partir de su consentimiento, que va ligado
al deseo de conocer y aprender desde la
confianza en la relaciéon con el otro, y nos
quedamos con la definicién que da Julidn
de la figura de la tutora como una ““tra-
ductora amigable del mundo”, alguien
fundamental con nifios que presentan
unos miedos terrorificos y una desconfian-
za casi absoluta hacia el mundo {(...) que
haya una persona que los espere, que sea
estable, que sea previsible, que les ayude
a entender qué les pasa en el momento en
que estdn, que adapte el espacio, el tiem-
po, el ritmo”. Bet aflade que son maneras
de actuar que tienen tan interiorizadas
gue a menudo cuesta teorizar. Enric los
anima a que puedan tender puentes entre
la practica diaria y la teoria.

Captamos la complejidad y riqueza que
conlleva su manera de trabajar, el hecho
de que las decisiones se tomen en equipo
y de que participen en ellas todos los pro-
fesionales que intervienen con el nifio. En-
ric despierta nuestra sonrisa cuando ironi-
za con lo facil que resulta organizar todas
esas reuniones y nos complace constatar
que es un esfuerzo que realizan desde el
convencimiento de que pensar de forma

conjunta es el mejor camino para enten-
dery trabajar con estos nifios.

Los nifios de Vil-la Joana llegan al cen-
tro en transporte publico acompafados
por monitores, tienen reservado un vagon
de los ferrocarriles de la Generalitat. Julidn
nos explica que “el equipo de monitores
juega un papel muy importante, es el nexo,
el puente entre la escuela y las familias, te-
nemos que coordinarnos mucho con ellos
para explicarles si ha pasado algo duran-
te el dia... animamos a las familias a que
comuniquen a los monitores si hay alguna
cuestion relevante. Porque ellos son quie-
nes les reciben, quienes les acomparfian y
es un momento bastante estresante...son
unos cuarenta nifios que aqui estdn sepa-
rados por unidades, pero que en el trans-
porte van todos juntos”. Algunos de estos
monitores son también los que atienden
el campamento urbano de verano. Hablar
de los monitores los lleva a reflexionar so-
bre el papel tan importante que juegany a
hablarnos de la formacién que tienen y de
la supervisién de su trabajo; nos explican
gue acostumbran a ser personas sensibles
que se van formando, desafortunadamen-
te a medida que aumenta su formacion
acceden a trabajos con mejores condicio-
nes, pero a pesar de ello se da bastante
estabilidad. Una vez al mes, los psicdlogos
supervisan a los monitores.

Que las familias no lleven a los nifios al
centro hace necesario generar espacios de
encuentro frecuente con las mismas. Ge-

neralmente, son los psicélogos referentes
los que se retinen con ellas una vez al mes,
dependiendo del momento de cada fami-
lia. Como avanzabamos con anterioridad,
muchas de las familias de Vil-la Joana pre-
sentan dificultades sociales que no siem-
pre les permiten sostener el compromiso
que suponen las entrevistas mensuales.
Andrea nos explica cémo, segun la familia
y las circunstancias, “en algun momento
de la entrevista, incluso, incorporamos al
tutor/-a y al alumno...Que se puedan tra-
bajar y hablar ciertas cosas y podamos
construir una mirada conjunta del nifio”.
Nos sorprende este planteamiento y An-
drea nos explica, con acierto, que “ayuda
también a los nifios a la integracion men-
tal, que puedan ver juntos dos espacios
tan importantes para ellos como son la
familia y la escuela, que él los pueda mirar
juntos. Evidentemente, intentamos que el
nifio entre en un momento tranquilo de la
entrevista, ello ayuda a paliar la escision”.
Bet afiade que “vas viendo cémo ellos
asimismo se van acostumbrando a estas
entrevistas y, con los afios, las reclaman
también y te piden que vengan los padres.
Y ya no es sélo una demanda de la escuela
o de los padres, es de los propios nifios”.
Las entrevistas, como dice Julidn, “son un
lugar de encuentro fundamental entre es-
cuela y familia, para construir a aquel nifio
y entender cémo funciona”.

Preguntar por el momento de las co-
midas es tema obligado. Bet nos explica:

“Los tutores somos las personas que recibimos a los nifios cuando llegan por la mafiana, los acogemos, les
damos la bienvenida...”.
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“nosotros comemos con los alumnos. Te-
nemos un horario continuado y considera-
mos la hora del mediodia como hora lecti-
va, porque creemos que es una hora muy
importante para ellos, y queremos que
coman también con las personas con las
que se van vinculando y podamos trabajar
una serie de aspectos. Nosotros también
comemos, para ellos la comida puede re-
sultar peligrosa y que la maestra a su lado
esté comiendo lo mismo que él es impor-
tante, comemos lo mismo y nos servimos
de la misma olla, son pequefios detalles
que considero importantes en el dia a dia”.
Reimos complices de la expresidon “comer
de la misma olla”, expresion que aprecia-
mos, no obstante, muy acertada, fruto de
la capacidad de ponerse en la piel del nifio
autista, que percibe aquello que contiene
la comida como un lugar profundo que es-
conde algo potencialmente peligroso. Nos
complace constatar, una vez mas, que el
buen trabajo no requiere de artificios.

Durante el recorrido por el centro.

Recuperamos el hilo de una conversa-
cién dejada a medias y les preguntamos
por la USEB. Enric enseguida se entusias-
ma: “Este es un tema que nos apasiona.
Empezé en el afio 2000, la cuestion de la
inclusion empezaba a estructurarse y no-
sotros ofrecimos lo que llamamos aten-
cion externa. Propusimos al ayuntamiento
de Barcelona liberar a tres personas de
Vil-la Joana para que pudieran ir a traba-
jar aspectos concretos a la escuela ordina-
ria a educacion infantil y después con las
guarderias. A partir del curso 2005-2006
ya sélo trabajamos con las guarderias”.
La prdctica totalidad de las guarderias de
Barcelona comparten titularidad muni-
cipal con Vil-la Joana, lo que facilité los
aspectos administrativos de la creacion
de este nuevo servicio. Actualmente, tres
personas dedican veinte horas cada una
de ellas a la deteccidn, prevencion, aseso-
ramiento e intervencion en las guarderias
que lo solicitan. Atienden unos cinco ca-

sos semanalmente. Los profesionales de
la USEB tienen una supervision externa
bimensual y Enric nos explica que se plan-
tean la necesidad de que la USEB y la Uni-
dad B tengan mas actividad compartida
que la que tienen en este momento.

El CRETDIC es el otro servicio externo
que, para la provincia de Barcelona, ofre-
ce Vil-la Joana. Es un servicio de apoyo,
asesoramiento y formacion a los centros
educativos ordinarios de infantil, prima-
ria y secundaria con alumnado con tras-
tornos del comportamiento, TEA y otros
trastornos mentales. En el afio 2007 se
crea el SEETDIC (ahora CRETDIC) y los pro-
fesionales de Vil-la Joana se encargan del
de Barcelona. Se crearon cinco en toda
Catalunya. Mientras que los profesionales
de la USEB dedican parte de la jornada a
la atencidn externa y parte al centro de
dia, Enric bromea y nos dice que “a los
del CRETDIC no les hemos vuelto a ver”.
Nos explica que “montamos un equipo a
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“Vil-la Joana, rodeado de bosque mediterrdneo”

jornada completa con tres profesionales
con mucha experiencia y ello dio un fuerte
impulso al SEETDIC. Desde el afio pasado
ya somos seis personas y el afio que vie-
ne seremos nueve (...) atendiendo de ma-
nera indirecta a maestros, EAP, claustro,
impartiendo formacion... Este afio se han
atendido 160 casos de 120 6 130 escuelas
de las 400 que hay en Barcelona, la capa-
cidad de atencion es muy grande y el nivel
de resultados muy bueno. Las personas
del CRETDIC se coordinan directamente
conmigo, pensamos que vale la pena no
romper vinculos con Vil-la Joana”. Enric
reflexiona sobre el valor de este servicio,
sobre todo por el hecho de que la tenden-
cia a la inclusién hace que haya muchos
nifios con trastornos graves en la escuela
ordinaria, donde todavia se dispone de
poca formacién especifica.

Andrea menciona el hecho de trabajar
desde diferentes servicios internos y ex-
ternos al centro y cree que “ésta es una de
las dificultades y riquezas de Vil-la Joana:
es muy enriquecedor, pero es muy dificil
de supervisar, de coordinarnos, de enten-
dernos, de hablarlo..., pero cuando encon-
tramos los espacios para hacerlo es muy
interesante, son diferentes miradas sobre
nifios con dificultades”.

En Vil-la Joana trabajan con 60 nifos,
pero atienden externamente a 160 del
CRETDIC y a unos 15 de la USEB. Enten-
demos que organizativamente es comple-
jo y muy rico desde la clinica y desde los

aspectos educativos. Cuando nos dispo-
nemos a hacer un recorrido por la escue-
la, mencionan las Olimpiadas. Andrea se
despide de nosotros, debido el cansancio
mas que razonable de su hijo, que nos ha
acompaifado todo el rato, entretenido
con la novedad que le suponian los jugue-
tes de la escuela. Agradecemos mucho su
generosidad y el haber podido compartir
con ella este rato. Enric, Bet y Julidan nos
explican que llevan muchos afos organi-
zando las Olimpiadas. Se trata de dos jor-
nadas que dedican a actividades deporti-
vas en el campo de futbol de Vallvidrera y
en las que participan diferentes escuelas
del entorno, ordinarias y especiales. Julian
nos cuenta cdmo se prepara con mucha
antelacién y que se organiza con los nifios,
decidiendo los paises que participaran y
qué nifos de cada escuela formaran cada
pais. Cuando llega, es un dia emocionante
para todos y que suelen recordar. Muchos
nifos con problemas de conducta de re-
pente son muy valorados por los demas
por sus habilidades en el deporte, por
ejemplo. “Uno de los grandes problemas
de nuestros nifios es que no estdn valora-
dos socialmente, las Olimpiadas permiten
que se les mire diferente en algunos as-
pectos”, concluye Enric.

Uno de los centros ordinarios que par-
ticipa asiduamente en las Olimpiadas es
el CEIP Xiprers. Los nifios de Vil-la Joana
y los de Xiprers coinciden también en el
tren que los lleva a la escuela cada mafia-

na. La circunstancia de que se conozcan
en diferentes contextos genera espacios
espontaneos de socializacion, se saludan,
los nifios de Xiprers se interesan por las
cosas de los de Vil-la Joana y el resultado
se traduce en una experiencia muy grati-
ficante.

Todo ello nos lleva a preguntar por su
experiencia en la escolaridad compartida.
De los dieciocho nifios de la Unidad B, cin-
co hacen compartida. En general, en Vil-la
Joana valoran positivamente la experien-
cia, por lo que representa para los nifios,
pero a la vez porque, de paso, representa
otra manera de cuidar a los padres, que
puedan tener también una mirada mas
normalizada de su hijo y mantener una
cierta esperanza en la evolucién. Reco-
nocen que el encaje no siempre resulta
sencillo, requiere coordinacién entre los
centros y los profesionales, implica que
la rutina diaria del nifio y la familia se
convierta en mas compleja, pero valoran
sobre todo su faceta socializadora. El mo-
delo relacional que ofrecen los nifios de la
escuela ordinaria es muy rico vy si el nifio
con TEA ha realizado un cierto progreso
puede beneficiarse mucho. Afiaden una
idea muy interesante: “A veces, el grupo
de la ordinaria contiene mucho. No suce-
de igual aqui, donde podriamos decir que
uno desorganiza al otro... la desorganiza-
cion mental estd muy presente y en algu-
nos casos eso estd bien porque aparece
y lo podemos trabajar, pero en un grupo
de ordinaria implica que el tipo de mirada
que tienen los demds, a veces contiene”.

Vamos acabando nuestra conversa-
cién mientras visitamos la escuela, ahora
vacia a excepcién de los nifios y monito-
res del campamento urbano de circo para
el que Vil-la Joana cede espacios. Nos
detenemos en el comedor, apurando los
ultimos minutos de los que disponemos,
cuando recuerdan que no nos han habla-
do de Nicajoana, un proyecto de coope-
racién en el ambito de la educacion es-
pecial en Nicaragua, proyecto que se ha
convertido en una realidad y que contintia
creciendo. El tiempo y el formato de la re-
vista nos limita y no seria justo hablar de
él sin profundizar. Por ello, y a pesar de las
ganas de conocerlo mejor, nos quedamos
con el deseo y la intencién de dedicarle un
espacio en un futuro proximo. @
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EL ENCUENTRO ENTRE LA ATENCION
DIRECTA Y LA INVESTIGACION'

| Centre Educatiu i Terapeutic Carrilet es

una instituciéon que trabaja con nifos
afectados de TEA desde el afio 1974. No
queriamos dejar pasar la oportunidad de
hablar sobre ella en la Revista eipea y de
hacerlo a partir del testimonio de las per-
sonas que han trabajado y trabajan para
hacer de Carrilet un servicio de referencia
en Catalunya.

Al llegar a Carrilet, en la calle Campoa-
mor de Barcelona, nos preguntamos si
nos esperarian en la puerta principal, que
también es la de la escuela, o en la puerta
de la calle de abajo, desde donde se acce-
de directamente al Centro de Tratamien-
tos y al de Formacion e Investigacion. Esa
misma duda nos asalta al disponernos a
escribir sobre Carrilet, nos preguntamos
si debemos empezar por su historia, por
sus inicios, o recorrer el camino inverso
desde su presente. Para nuestra fortuna,
Elisabet Sanchez, gerente de la cooperati-
va, y Sonia Gonzalez, directora del centro
de dia, nos resolvieron la duda esperando-
nos, con la amabilidad que les caracteriza,
en la puerta principal, la misma puerta en
la que cada mafiana reciben a los nifios y
a sus familias.

A pesar de que hace poco que han
acabado el curso y acusan el cansancio y
el desgaste que supone el cometido diario
con estos nifos, el amor que sienten por
el trabajo y por la institucién nos permiten
compartir con ellas tres horas de intensa y
estimulante conversacion. Elisabet y Sonia
nos acompafian a una sala de reuniones
del Centro de Tratamientos donde ya nos
espera la Dra. Llucia Viloca, psiquiatra
y psicoanalista (SEP-IPA) y fundadora de

CARRILET:

Equipo eipea®

Fachada principal de la escuela Carrilet, en la calle Campoamor.

1 Traduccion realizada por el Equipo eipea del original en catalan.

2 Texto redactado por Susanna Olives.

Carrilet, y donde al poco rato se afiadiran
Nuria Farrés, psicéloga de los diferentes
servicios de Carrilet y directora del Cen-
tro de Tratamientos, y Julia Miralbell,
neuropsicéloga y directora de la Unidad
de Diagndstico que trabaja también en el
Centro de Formacion e Investigacion, di-
rigido actualmente por Marina Mestres.
Echamos en falta la presencia de Marina
y la de Balbina Alcacer, psicéloga clini-
ca, pedagoga y psicoterapeuta de Carri-
let desde el afio 1977, que no ha podido
acompafiarnos hoy y que, juntamente con
Lldcia Viloca y la Dra. Victoria Subirana,
han constituido los pilares sobre los que
se ha ido construyendo y ha ido evolucio-
nando Carrilet. Elisabet pone especial én-
fasis en el papel sostenedor que las tres
han jugado a lo largo de los afios y que ha
permitido a Carrilet seguir un proceso de
“transformacion y crecimiento, aunque sin
perder la esencia”.

Carrilet funciona como una cooperati-
va desde el afio 1978, en la que todas las
personas que tienen cargos directivos lle-
van o han llevado a cabo atencién directa
a los nifios. Mientras nos lo explican, entra
en la sala Raquel Yubero, administrativa
de Carrilet, que nos trae desayuno y ca-
fés. Pensamos en el talante cuidador que
impregna la institucion e intuimos que la
comida juega un papel importante entre
los profesionales de Carrilet, intuicion que
mas adelante nos confirmaran. Al hilo de

la conversacién, Nuria nos explica que Ra-
quel también ha trabajado en el recreo
con los niflos. Esta idea transversal en la
comprension del trabajo, donde lo pri-
mordial es la atencién y el conocimiento
de los nifios, las obligd, a medida que cre-
cian, a decidir qué modelo de gerencia se-
ria el mas adecuado para Carrilet. Elisabet
nos habla del debate que generé entre los
socios el tener que decidir si debian optar
por una gerencia externa, profesional y
experta, o por una gerencia asumida por
alguien “de la casa” que conociera la ma-
nera de actuar de Carrilet. Eligieron esta
segunda opcion, priorizando la filosofia y
la manera de trabajar de Carrilet por de-
lante de la experiencia en gestion. Aunque
la formula cooperativa no esta exenta de
dificultades en la toma de decisiones, tal
y como la misma Elisabet explica, “desde
Carrilet no se entendia que alguien que no
habia mamado Carrilet, porque esa es la
palabra, pudiera entender como debia-
mos crecer. Tiene sus carencias, porque no
posees la formacion, ni la estrategia, ni el
aplomo que tiene un gerente, pero a cam-
bio conoces mucho la casa”. Parece que
hicieron una buena eleccion.

Pedimos a Elisabet que nos explique
cuales son los pilares que definen esta
manera de hacer de Carrilet:

e Un primer pilar es la comprension psico-
dinamica de los trastornos. En esta com-

prension se basa todo el funcionamiento
y la organizacion.

e Otro pilar es la idea de complementa-
riedad de lo educativo y lo terapéutico.
Los maestros siguen tutorias terapéuticas
semanalmente con Nduria Farrés, lo que
muestra que “todo el dia a dia estd enten-
dido a partir de esta idea, la de que un nifio
solo puede aprender cuando estd lo bas-
tante organizado internamente, y una cosa
no funciona sin la otra, cualquier actividad
de aprendizaje es una excusa para trabajar
otras cosas, no hay unos ratos terapéuticos
y otros educativos, no estd disociado. El
claustro se forma en relacion con los apren-
dizajes, pero supervisan semanalmente su
trabajo con un supervisor clinico”.

e Un tercer pilar es la precocidad en la
atencién: como centro especifico, Carrilet
se ha caracterizado por atender a nifios
muy pequefios. Como afirma Elisabet,
“Esto nos ha costado algun que otro dis-
gusto porque vamos un poco a contraco-
rriente... el discurso actual es el de que
todos los nifios deben ir a la ordinaria y
que, cuando la situacion no se sostenga,
vengan a Carrilet. Nuestro discurso es el
de que vengan cuanto antes a Carrilet,
para poder poner toda la actividad, pen-
samiento y energia en el nifio y la familia
y, cuando este nifio esté bastante fuerte
para afrontar un mundo mds ordinario,
nosotros mismos ya seremos los primeros
en llevarlos alli”.
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Esta idea nos lleva a hablar de la in-
clusién a la inversa, en la que en Carrilet
creen firmemente y que tiene mucho que
ver con el poder tener en cuenta cuales
son las necesidades concretas de cada
nino y cada familia en cada momento,
mas alla de si los nifios, en apariencia, res-
ponden a las demandas educativas que se
les hace desde la escuela ordinaria. Sonia
nos cita el ejemplo de un nifio que inicid
P3 en Carrilet y acabd la escolarizacién en
la escuela ordinaria. Nos habla también de
la dificultad con la que se encuentran con
frecuencia para gestionar la angustia de
las familias por el logro de los aprendizajes
formales de sus hijos: “la importancia de
poder hacer caca en el vdter, de no comer
sélo alimentos de color naranja... tenemos
que irlo repitiendo a las familias y, aun asi,
a veces, hay padres a los que les coge la
angustia de que su hijo tiene nueve afos
y no lee o escribe... y no todo el mundo es
capaz de sostenerlo... y nos toca acompa-
fiar despedidas que no nos gustaria... don-
de no hemos sabido llegar... si que se da
mucha presion en este sentido, de hacer
competente al nifio de unas habilidades
mds ordinarias...”. Ligado a ello, Nuria re-
flexiona sobre la idea de si haber logrado
habilidades ordinarias implica tener una
vida ordinaria y en el hecho de poder
pensar en cual de las dos condiciones es
la que queremos para los nifios afectados
de TEA. “Creo que la discusion debiera ser
qué se entiende por inclusivo. Porque tal
vez muchos nifios que no vuelven a la es-
cuela ordinaria tienen una vida ordinaria.
Nosotros tenemos nifios que han estado
aqui toda la escolaridad, que eran nifios
con ciertas capacidades, y que ahora es-
tdn en una escuela de educacion especial,
y tienen dieciocho afios, tienen “novios”,
tienen amigos, estdn jugando a balonces-
to... y otros nifios que hicieron inclusion a
la inversa, tal vez no tienen ni un amigo,
pero han acabado bachillerato... Lo digo
en el sentido de que volver a la escuela
ordinaria no es el éxito de la inclusion,
porque a veces son quienes mds sufren y
los que estdn mds solos. Cuando nosotros
defendemos la inclusion a la inversa, no
es solo volver a la escuela ordinaria, sino
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No us ho puc dir amb paraules
perd us agraeixo cada moment
emocionant-me fins a I'altim dia.

Pau, 2010

Buenos recuerdos.

trabajar la inclusion en la vida ordinaria. A
veces, se debe estar en la escuela especial
para tener una vida inclusiva...”.

Desgraciadamente, todavia la ten-
dencia mayoritaria es plantear la esco-
larizacién especifica cuando la situacién
del nifio en la escuela ordinaria ya es in-
sostenible. Cuando ya no responden a
demandas concretas de aprendizaje, se
evidencia la distancia con los companieros,
aunque la distancia era la misma en cursos
anteriores. Sonia se refiere a este hecho:
“Cuando un nifio entra en P3 ya va con su
mochila de que ha aprendido a escuchar,
a disfrutar, a mirar, a pedir, a informar, a
decirte “ostras, esta camiseta no me gus-
ta”... ya va con todo ello, haya ido o no a
una guarderia... y nuestro nifio no llega
con todo ello y, tal vez, no lo conseguird
nunca”.

Poder trabajar estos previos necesa-
rios para asumir la escolarizacién ordi-
naria implica empezar la atencién con la
mayor precocidad posible. El papel de los
padresy pensar en como los profesionales
los acompafian en este aspecto es basicoy
nos lleva a hablar del cuarto pilar que defi-
ne el trabajo de Carrilet.

Recogiendo la idea de precocidad en
la atencidn, les preguntamos, dada nues-
tra vinculacion a diferentes CDIAP3, como
entienden que seria adecuado hablar de
escolarizacién especial para nifios con TEA
o riesgo de TEA que encontramos en los

3 Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Precoz.
4 Equipo de Atencién y Orientacién Psicopedagégica.

CDIAP, en un momento en que el diagnds-
tico es, en el mejor de los casos, reciente,
o que incluso todavia no se ha confirma-
do. Observamos que, aparte de casos muy
claros y graves o con comorbilidad, resulta
complejo acompafiar a la familia en una
decisidon que debe tomar y en la que tam-
bién intervienen otros equipos como el
EAP. Elisabet plantea que “la idea seria
intentar explicar que ir a la escuela de edu-
cacion especial es una oportunidad, no un
fracaso, no es “mi hijo ha fracasado”, tu
hijo no es diferente, es el mismo tanto si
va a la ordinaria como si va a la especial,
al hijo no lo cambias... pero es un duelo
de un proyecto de normalidad que se ha
de elaborar (...) Conseguir transmitir que
es una oportunidad, que tendrd unos re-
cursos de los que en el centro ordinario no
dispondra”.

e El cuarto pilar es el trabajo con la fami-
lia. En los diferentes servicios que Carrilet
ofrece, tanto en la escuela como en el ser-
vicio de tratamientos, el trabajo con la fa-
milia es primordial. Ayudar a las familias a
que vayan entendiendo a su hijo mas alla
de la etiqueta. En el momento en que una
nueva familia llega a Carrilet, nos explica
Nuria, “se le asigna uno de los clinicos,
que acomparfiard a aquella familia tenga
el tutor que tenga o haga la actividad que
haga durante todo su proceso dentro de
la casa. Es un referente muy importante,
porque nos encontramos que, una vez

ya han dejado Carrilet, en momentos de
cambio, en momentos de transicion, recu-
rren a este referente porque ha tenido un
peso muy importante. Es un referente no
solo del nifio, sino de la familia... Cuando
un hermano se descompensa, cuando se
da una situacion de pareja que se hace
insostenible...”. La atencion a las familias
se articula también a partir de grupos de
padres, de hermanosy de abuelos; éste es
un elemento muy definitorio de Carrilet.

La conversacién con nuestras anfi-
trionas resulta de lo mas estimulante y
constatamos gratamente que, mas alla de
explicarnos su centro, en Carrilet el pen-
samiento, la defensa de la clinica y la revi-
sidn constante de la manera de trabajar es
un pilar mas, al que no hacen referencia
explicita, pero que es transversal al resto y
permite que nuestro encuentro esté a ca-
ballo entre la entrevista y el didlogo entre
profesionales.

Llucia, antes de despedirse para asis-
tir a una reunidn institucional con orga-
nismos de la administracién en la que,
entre bromas, decimos que “nos va a de-
fender a todos”, nos explica que siempre
han dado mucha importancia al trabajo
cooperativo y a la comunicacién, “mucho
didlogo entre los diferentes miembros, ni-
veles, padres, pacientes (...) Que siempre
hubiera alguien que lo tuviera en mente y
que ayudara a que se fuera creando {...)

un modelo en el que se iba estimulando la
comunicacion”. Llucia, precisamente, ha
sido la persona que, a lo largo de los afios,
ha asumido este papel, dado que su posi-
cién dentro de la institucién le ha brinda-
doy le brinda “la suficiente distancia para
no quedar atrapada por el dia a dia, pero
a la vez estar muy cerca”.

La misma arquitectura de Carrilet nos
habla de sus inicios y de su evolucion.
Actualmente, las “tres patas” que confor-
man la atencion que ofrece Carrilet a los
nifios con autismo son: el Centro de Dia,
el Centro de Tratamientos y el Centro de
Formacion e Investigacion.

La escuela, situada en la actual ubica-
cién desde el afio 1985, es una torre re-
convertida en centro de dia que ofrece a
los nifios un espacio de aprendizaje, pero
sobre todo un espacio de vida. Los inicios
fueron dificiles, con pocos recursos eco-
ndémicos, pero con una idea clara de cual
debia ser la atencidn a los nifios con TEA:
un entorno que acogiera a los nifios y a
las familias que los acompafiaban y una
estructura que ayudara a organizar inter-
namente a los nifos.

Actualmente, el Centro de Dia atiende
a cuarenta y cinco ninos y nifias, un 26%
de los cuales en escolaridad compartida.

“La puerta de entrada a la escuela y,
de hecho, a todos los servicios de Carrilet
es siempre un clinico”, nos explica Elisa-

bet. Como comentabamos antes, el hecho
de que el recibimiento lo haga un clinico
“facilita también la deteccion de necesida-
des concretas y que se pueda dar una res-
puesta que desde la escuela no se estaba
pudiendo dar de la misma manera”.

Una de las caracteristicas de Carrilet es
la de que no dispone de servicio de auto-
car, en sus inicios como consecuencia de la
precariedad econdmica en la que debian
trabajar; afortunadamente, en este caso,
la falta de recursos permitié crear un mo-
mento de encuentro con las familias a la
entraday salida de la escuela, un intercam-
bio entre los profesionales y los padres o
abuelos que acompafiian a los niflos que
promueve esa comunicacién tan necesa-
ria de la que hablaba Llucia. A pesar de
ser conscientes de la incomodidad vy difi-
cultades logisticas que puede ocasionar a
algunas familias, apuestan por no perder
este momento de encuentro, que también
es un momento de cuidado a las familias.
El momento de la separacion es dificil para
los nifios, pero también para las familias:
poder acompafiar este momento y con-
vertirlo en un momento terapéutico nos
parece esencial y responde, sin duda, a la
comprension de lo que supone el trastorno
para las personas afectadas y para los que
conviven con ellos. Como dice Nduria, “si so-
mos flexibles y nos adaptamos a los nifios,
épor qué no también a las familias?”.

Sonia, Julia, Ndria y Elisabet en un momento de la entrevista.
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El momento de la comida es un mo-
mento delicado para los nifios afectados
de TEA y requiere cuidarlo especialmen-
te. Es necesario cuidar el espacio y sobre
todo a las personas que acompafian a los
ninos. Inicialmente, los tutores y clinicos
compartian comida con los nifios. Nos ex-
plican Elisabet, Nuria y Sonia, entre risas,
que comer todos juntos se hizo complica-
do, a veces acababan comiendo levantan-
dose constantemente o vigilando el conte-
nido del propio plato y, aquello, como dice
Sonia, “ya no era un modelo”. A medida
que aumentaba el nimero de nifos, los
espacios se hacian pequefios, cada vez
fue mas dificil compartir la comida y que
cada grupo pudiera estar acompafado
por su tutor en un ambiente tranquilo.
“El origen del modelo era reproducir la
vida de una casa y, por tanto, comer todos
juntos. Funciond durante un tiempo, pero
el aumento de nifios comporto que fuera
poco sostenible. Actualmente, los nifios
comen primero acompariados por sus tu-
tores y los profesionales comen después”.
Como comenta Elisabet, “todos los cam-
bios comportan pérdidas y ganancias”.
Lo que conllevd este cambio fue el hecho
de que los profesionales dispusieran de
una hora para comer juntos, un rato en
el que saben que pueden encontrarse y

compartir la comida. Las compafieras del
Centro de Formacién e Investigacion y la
logopeda suben a comer. Permite gene-
rar un espacio para compartir entre los
diferentes servicios y compartir también
“placeres mds bdsicos, como acabar la co-
mida con chocolate”. Comer juntos sirve
también para combinar ritmos, explican
bromeando las diferencias en los habitos
alimentarios de unas y otras: en la escue-
la son “grandes consumidoras de café y
chocolate y abajo -se refieren al Centro
de Formacion e Investigacion y al de Trata-
mientos- se preparan infusiones... en la es-
cuela no hay tiempo para esperar a que se
haga una infusion”. Como explica Nuria, lo
que comen resulta muy revelador de la di-
ferencia de ritmos entre un servicio y otro.
El rato de la comida es el momento en que
los ritmos se encuentran, las ensaladas de
quinoa de abajo con la carne rebozada de
arriba. Este encontrarse a través de la co-
mida es representativo de la permeabili-
dad a nivel profesional entre centros, de
cémo la escuela se nutre del Centro de
Formacion e Investigacion y a la inversa,
como la escuela plantea interrogantes a
nivel tedrico que el Centro de Formacién
recoge y sobre los que trabaja.

A tan sélo una escalera de la escuela 'y
cruzando el patio, encontramos una cons-

truccion moderna que acoge el Centro de
Tratamientos y el de Formacion e Investi-
gacion, asi como la recientemente creada
Unidad de Diagndstico. Con el paso de
los afios, Carrilet necesitaba dar nuevas
respuestas y abrir nuevas lineas y ambi-
tos de trabajo. Con este objetivo se cred
en el afio 1992, en gran medida gracias
al impulso que le dio Balbina, el Centro
de Tratamientos. Elisabet nos explica: “El
momento en el que crecimos, fue un mo-
mento de riesgo, porque cuando tu estds
con tu actividad principal, con la locura del
centro de dia, pero con la proteccion de
aquella estructura que se mantiene {(...) el
momento de crear el Centro de Tratamien-
tos y la Unidad de Formacion, Investiga-
cién y ahora de Diagndstico, zarandea las
cosas porque todo el mundo debe recolo-
carse en relacion con el resto e incorporar
a mds profesionales. Ello ha generado mo-
vimientos en todos los niveles, de ilusion,
pero también de malestar”. Reconocer
el malestar que implican los cambios, las
evoluciones y el trabajo diario, nos lleva a
preguntar por las supervisiones.

La supervision de los profesionales de
Carrilet es un tema primordial. Ndria se
refiere a la gestion de los malestares que
supone el trabajo; mas alla de las dudas
y las angustias relativas a los niflos que

Fachada del Centro de Formacion e Investigacion Carrilet, en la calle Horta.

comparten, queda toda otra parte por el
hecho de trabajar en un equipo grande
gue genera desasosiego y que requiere de
un espacio donde ser escuchado. En este
sentido, menciona la contencidon y escu-
cha informal entre compafieros y de como
ello permite sostener al equipo y conocer-
se entre si. Por otro lado, formalmente y
para trabajar aspectos clinicos, disponen
de supervisiones semanales a los tutores,
como ya avanzabamos al hablar de la es-
cuela, a cargo del departamento clinico de
Carrilet, que implica poder “aportar todo
el conocimiento que el clinico tiene de la
familia desde una vision mds externa para
poder ir construyendo pensamiento sobre
el nifio de forma conjunta”. Asimismo, dis-
ponen de media hora diaria de reunion,
previa a la llegada de los nifios. Tanto en la
escuela como en el Centro de Tratamien-
tos supervisan mensualmente con un su-
pervisor externoy, una o dos veces al mes,
disponen de supervisién clinica interna.
“Hay gente que viene expresamente (fue-
ra de sus horas laborales) y hacen el es-
fuerzo porque se da mucha importancia a
este espacio. Es un espacio que valoramos
mucho, porque se trata del momento de
parar, pensar, coger distancia, pensamien-
to comun, dindmicas comunes...”.

Julia nos habla de la actividad del
equipo de Formacién e Investigacion. Se
planteaban la “necesidad clinica de po-
der valorar con objetividad si lo que se
estaba haciendo tenia sentido y los nifios
mejoraban o no. Todos tenemos la sensa-
cién de que lo que estamos haciendo fun-
ciona, pero... hacia falta buscar con qué
instrumentos podiamos objetivarlo. Por
otro lado, habia mucha presion externa,
cuestionando el modelo psicoanalitico,
que requeria poder justificar la manera de
trabajar. O sea, que se daba una motiva-
cion interna y un empujon desde fuera”.
Ello nos lleva a reflexionar conjuntamente
sobre un tema recurrente en los ultimos
tiempos entre los profesionales de orien-
tacién psicodindmica: cdmo transmitimos
el conocimiento y el trabajo cualitativa y
cuantitativamente a otros profesionales y
a la sociedad en general. Hablamos de la
endogamia, de la diversidad de lenguajes,
de la complejidad que a partir de nuestra
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mirada tiene el autismo y de la consecuen-
te complejidad, a la hora de sistematizar
el trabajo. Una buena manera de cumplir
este Ultimo aspecto se consigue a partir
de la evidencia basada en la practica que,
con el adecuado soporte metodoldgico,
permite obtener datos sistematicos y ob-
jetivos de la evolucion de los nifios y, por
tanto, ir adecuando las intervenciones. Ex-
plicar de manera lo mas cientifica posible
el trabajo que se hace es imprescindible
para poder defender nuestra manera de
trabajar.

Actualmente, el Centro de Formacién
e Investigacion trabaja sobre tres focos de
estudio:
¢ Investigacion y estudio de la terapéuti-
ca clinica. Trabajan a partir de la metodo-
logia observacional y la creacidn de cate-
gorias que permiten ser reevaluadas a lo
largo del tiempo.

e Evaluacion y diagndstico. Esta linea esta
muy relacionada con la escuela. Pretende
elaborar un plan de evaluacién funcional
en tres momentos diferentes a lo largo
del curso escolar y en todas las dreas:
funcionamiento cognitivo, sintomatologia
TEA, aspectos médicos y farmacoldgicos y
actividades de la vida diaria, entre otras.
Se traslada la informacion por areas a los
tutores y referentes para facilitar el plan-
teamiento de objetivos de cara a los proxi-
mos afos.

¢ Deteccidn precoz. Los nifios mas peque-
fos que llegan a Carrilet tienen entre tres
y cuatro afios. El trabajo en deteccidn pre-
coz se basa en el andlisis de videos familia-
res y escolares de estos niflos para poder
buscar sefiales de alarma, teorizarlas y
sistematizarlas. Este trabajo, que ahora se
ha convertido en un foco de estudio, fue
iniciado por Balbina pidiendo videos a las
familias de las que era referente, a partir
de su propia inquietud e interés por cono-
cer cOmo eran estos nifios de bebés y de
pequeiios.

A nivel de Formacion, Carrilet ofrece
cursos de especializacion, seminarios y
supervisiones dirigidos a maestros, psi-
cologos, profesionales de CDIAP, csmi® y
EAP, a servicios de pediatria, enfermeria y
otros profesionales.

Por ultimo, mencionar la Unidad de
Diagndstico, creada hace casi un afio, y
que ofrece de forma publica la realizacion
de diagndsticos de nifios, derivados por
los CSMIlJ, EAP, CDIAP, con frecuencia para
obtener una segunda opinidn.

Poco antes de despedirnos, se hace
imprescindible dedicar unos momentos a
recordar la figura de la Dra. Victoria Subi-
ranay lo que ella representé durante mu-
chos afios en Carrilet. Mas alla de la gran
psiquiatra que fue, destacan su capacidad
para adaptarse, para salir del despacho y
compartir momentos con los nifios: “Creo
que era una parte entrafiable de Viky; que
era la psiquiatra, pero a la vez una perso-
na mds del equipo que disfrutaba a par-
tir de cualquier cosa, era la primera... de
pronto llamaba a la puerta y decia “vengo
a estar con vosotros”... eso la hacia una
persona completamente entrafiable”, re-
cuerda Nuria.

Recuerdan con afecto su cardcter
despistado y el contraste de su aspecto
elegante con el hecho de que siempre
llevaba pelotas de todos los tamafios y
formas en su bolso para los nifios. Viky
era la persona que cada mafiana regaba
las plantas, cuidaba Carrilet a diferentes
niveles. Fue una persona crucial en Carri-
let para los profesionales y sobre todo en
la vida de las familias. Unos afios antes de
su muerte, Carrilet le rindié un homenaje
al que asistieron familias que, a pesar de
los afios que hacia que habian dejado la
escuela, recordaban a Viky como alguien
que habia sido esencial en sus vidas. Poco
después de su muerte, su hija dond su
biblioteca personal sobre autismo a Ca-
rrilet.

Elisabet nos habla del reto actual de
Carrilet, el cambio generacional. Vicky
hace afios que no estd, Llucia continua, a
partir de la colaboracién, siendo una per-
sona presente en Carrilet, Balbina todavia
trabaja, algunos maestros “histéricos”
empiezan a jubilarse: “Nuestro reto es
el encargo que tenemos: hacer que esta
continuidad que Llucia, Balbina, Viky y
otras personas mantuvieron y han man-
tenido durante afios, pueda seguir... y ello
supone un peso, una responsabilidad... y,
a la vez, entusiasma e ilusiona...”. ®
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