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PRESENTACIO

L'Associacié Aprenem per a la Inclusio de les persones amb Trastorns de I'Espectre Autista,
va néixer 'any 2006 per iniciativa d'un col-lectiu de pares i mares amb I'objectiu de defensar els drets
dels nostres fills i filles, i de sensibilitzar el conjunt de la societat catalana sobre la realitat de
l'autisme.

Treballem per fer realitat els valors d’igualtat, inclusié, autonomia i capacitat que el marc legal
ens garanteix, perd que a la practica quotidiana sén vulnerats de forma continuada i reiterativa.
Creiem fermament que és possible desenvolupar aquests principis sempre i quan es disposi de
recursos i suports adients i articulats de forma coordinada. D'acord amb aixd, i com a fil conductor de
tota la nostra actuacid, varem elaborar un Protocol d’Actuacié davant dels Trastorns de
I'Espectre Autista que hem presentat davant de diferents institucions politiques, com el Parlament
de Catalunya i el Sindic de Greuges. En aquest Protocol, centrat en infants i adolescents, defenem
que una intervencié de qualitat, coordinada i més efectiva ha de millorar les seves possibilitats
d’inclusié en la societat catalana, afavorint el desenvolupament de les seves capacitats.

El Protocol se centra en quatre ambits, com sén la deteccié precog, el diagnostic, la intervencid
terapéutica i educativa, i el suport a les families. Es per aquest motiu que, i volent ser conseqiients
amb el nostre compromis com a pares i mares, i com a ciutadans, us presentem aquesta enquesta
que vol analitzar amb detall un dels engranatges fonamentals de I'atencié primerenca que es duu a
terme a Catalunya, com son els Centres de Desenvolupament Infantil i Atencié Precog (en
endavant, CDIAP). La xarxa de CDIAP a Catalunya és mantinguda a través d'una série de convenis
de col-laboracié amb el Departament d'Accié Social i Ciutadania. Aquests centres donen resposta a
les necessitats que presenten els infants amb qualsevol tipus de dificultat o trastorn en el
desenvolupament o que es troben en risc de presentar-los. Per aquest motiu s'entén que aquest
servei no pot establir ni un mateix tractament per a tots els casos, ni tampoc desenvolupar un
programa i/o protocol especific per a un trastorn determinat.

Davant de l'evidencia constatada com a usuaris d'aquest tipus de servei, d'algunes de les seves
mancances de funcionament, tant en l'orientacio terapéutica emprada (en una majoria dels CDIAP
es parteix d'una perspectiva psicodinamica, que pot ser adequada per algun tipus de trastorn, pero
inadequada per a l'abordatge de casos de TEA, tal com indica la literatura cientifica actual), com en
la mancanga estructural de recursos (especialment pel que fa al temps d'aquesta atencid
primerenca, que es troba molt lluny dels parametres contemplats en documents cientifics de
referéncia en l'atencio al TEA), hem decidit elaborar aquesta enquesta d'opinié sobre els CDIAP amb
la voluntat d'aportar una revisié critica perd necessaria, al que considerem representa un dels
principals déficits d'atencié als trastorns autistes a Catalunya.

Volem contribuir d'aquesta manera a millorar el model d'atencié primerenca als infants amb TEA
(com també d'altres trastorns) en una societat com la catalana que, en el cami del seu progrés, no
pot deixar enrere cap dels seus membres, sigui quina sigui la seva singularitat.
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METODOLOGIA

L'enquesta s'ha centrat en l'analisi i valoracié de tres blocs o apartats que sintetitzen el treball que és
desenvolupat des dels CDIAP.

El diagnostic: un diagnostic precog és fonamental per a una posterior intervencio i possibilitats de
millora en cada cas. S'ha de saber qui elabora aquest diagnostic i com ho fa (sovint de manera
provisional i incompleta), la qual cosa ens pot indicar la connexié que s'estableix entre diferents
centres i especialistes.

La intervencid: una intervencid primerenca adequada en quantitat i qualitat és un dels factors que
tots els estudis assenyalen com a clau per a les possibilitats de desenvolupament futures de la
persona amb TEA. Aquesta és una de les funcions claus que han de desenvolupar actualment els
CDIAP, i per aixo cal identificar i valorar com i de quina manera s’esta fent.

La coordinacio: sobre els infants intervenen diferents sistemes publics o privats, en els ambits de
salut, accio social o educacid. La doble coordinacié entre aquests ambits, i entre aquests i les
families, és molt important durant aquesta etapa del cicle vital on s'observen ja els primers indicis del
trastorn. Els protocols o sistemes de derivacio i coordinacio esdevenen molt importants per garantir
una actuacio integrada, complementaria i coherent.

A més, l'enquesta es complementa amb dos apartats suplementaris: el primer d'ells en relacio a les
dades de referencia de la mostra que ha estat contemplada, i que mostra el perfil diferenciat de les
families que han complimentat I'enquesta. El segon, entra dins del terreny de la valoracié general del
servei dels CDIAP per part de les families com a usuaries. Se n‘avalua el funcionament posant
I'accent en aquelles variables de percepcié de qualitat de qualsevol servei public.

DESCRIPCIO DE L'ENQUESTA

El questionari ha estat enviat als socis i socies de 'Associacié Aprenem, aixi com a d’altres
families que tenen fills o filles afectades per un trastorn de I'espectre autista, i que han participat
recentment en activitats organitzades per la nostra entitat. La mostra té un caracter semi-aleatori, en
quant que l'univers del qual es parteix es basa en la massa social dels membres d’Aprenem, amb
I'afegit d’altres families no vinculades a I'entitat que també han volgut expressar la seva opini6.

En total van ser enviats 63 questionaris, 47 dels quals han estat retornats degudament
complimentats. Aix0 representa un 74,6 %.
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L'enquesta ha estat omplerta directament pels familiars, sense la intervencio de cap mena
d'enquestador extern. Aixd pot haver generat un marge d'errors i/o inconcrecions en algunes
respostes, perd al mateix temps ha afavorit una major espontaneitat en els comentaris que han estat
afegits durant i al final de I'enquesta. Entenem que el nombre de respostes obtingudes, I'exhaustivitat
I estructuracid del questionari, I'abast territorial on resideixen les families que han participat en
I'enquesta, aixi com el fet que es contemplin les experiéncies de pares i mares amb infants petits i
més grans, atorga representativitat i rellevancia a les opinions expressades per aquestes families.

Hem elaborat un questionari tancat, amb un total de 62 items o preguntes, ordenats en cinc apartats:
dades de referéncia, diagnostic, intervencio realitzada des dels CDIAP, coordinacio amb altres
serveis i valoracid global. Els enquestats han pogut aportar informacions més qualitatives, amb
anotacions fetes en algun item amb la intencié de complementar la seva resposta, i en la darrera
questi6 on s'invitava a fer una valoracio global de la intervencié desenvolupada des dels CDIAP que
van atendre els seus fills.

L'enquesta va ser realitzada entre els mesos de setembre i octubre de 2009, les dades han estat
analitzades en el mes de novembre, i la redaccio final s'ha fet durant el mes de desembre.
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DADES DE LES FAMILIES ENQUESTADES

>>>> Comarca de residéncia de les families enquestades

Barcelones 23
Vallés Occidental 8
Maresme 5
Vallés Oriental 3
Baix Llobregat 3
Osona 1
Garraf 1
Alt Penedés 1
Baix Penedés 1
La Selva 1
TOTAL 47

>>>> Franja d'edat dels infants atesos: dels 3 als 12 anys
>>>> Families que encara porten els seus fills/filles als CDIAP: 11 (23%)
>>>> Families que ja no porten els seus fills/filles als CDIAP: 36 (77%)

>>>> Diagnostic actual dels infants

1
2 (2%)
(4%)

24
(43%)

mm TGD
TEA
TEA + TGD
Asperger



TEMPS DE PERMANENCIA ALS CDIAP

>>>> Mesos de permaneéncia (entre les families que
jano porten els seus fills als CDIAP)

—_—

2
5 (4%)
(11%)

7
i (15%)

9
(19%)

I <12 mesos
detanyat,6
de 1,7 a2 anys

mm de 2,1 a3 anys
> de 3 anys

Periode minim: 2 mesos  Periode maxim: 57 mesos

>>>> Edat inici de la intervencio als CDIAP

(24%) 13
(28%)

8
(17%)

< 12 mesos
de 13 a 24 mesos
de 25 a 36 mesos
> 37 mesos

Edat minima: 6 mesos  Edat maxima: 3 anys i 10 mesos

s
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La mitjana de temps d'atenci6 als CDIAP
és de 22 mesos.

Es tracta d'un periode inferior a
I'estimacié normal d'un servei
d'intervencio que s'organitza en una
franja d'edat que va de 1 a 6 anys.
Aquesta és una de les primeres
evidéncies de I'abandonament del servei
per part de les families.

Gairebé el 60% de les families
enquestades van portar els seus fills al
CDIAP abans que aquests fessin els dos
anys, en apreciar les primeres evidencies
de trastorn en el seu desenvolupament.
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INICI DEL CONTACTE AMB ELS CDIAP

>>> Vareu contactar amb el CDIAP per indicaci6 de:

Pediatre
Neuroleg/neuropediatre
Centre Educatiu
Iniciativa propia
Psicoleg privat

Pediatre + Centre Educatiu

EAP

mm Centre Educatiu + psicoleg privat
mm  Altres

(17%)

9
(19%)

El grafic ens mostra com les vies d'inici de contacte amb els CDIAP sén molt diverses. Totes elles,
perd, son resultat de la iniciativa propia de les families (encara que només ho hagin fet constar aixi
quatre enquestats), que van veure amb preocupacio que hi havia una alteracié en el
desenvolupament del seu fill o filla. Una primera lectura suggeriria que son els serveis sanitaris
d'atencié primaria els que indiquen la necessitat d'acudir als CDIAP. No obstant aixo, amb altres
dades que es recullen en I'enquesta, s'observa que no son els pediatres els que realitzen una
primera valoracio i/o prediagnostic, sind que prefereixen derivar el cas al neurdleg/neuropediatre o
als CDIAP, la qual cosa estaria invalidant el principi de deteccié preco¢ que podria efectuar-se
mitjangant la generalitzacié de proves de deteccié (M-CHAT o d'altres) entre aquests professionals,
tal com ha estat suggerit pel nostre Protocol.

Entenem que els primers moments d'identificacio dels trets que es relacionen amb el TEA sén
fonamentals per al tractament posterior. Aixo fa necessari que existeixi una coordinacio agil,
coherent i programada per part dels diferents professionals que treballen en tres ambits
competencials (salut, educacio, atencié social), on s'estableixin de manera formal unes pautes de
derivacio ben estructurades, i no simples "recomanacions d'anar als CDIAP", que és el que sovint
escoltem les families per part de mestres i pediatres.



PREDIAGNOSTIC / DIAGNOSTIC

>>>> Existia un diagnostic previ?

32
(68%)
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Només en una tercera part dels casos que
arriben als CDIAP existeix un prediagnostic o
valoracio del tipus de trastorn que afecta els
infants. D'aquests quinze casos de valoraci6
diagnostica prévia, nou han estat elaborats
per professionals que treballen en centres
privats i sis, a la xarxa publica. La recepcio
d'aquestes valoracions per part dels
professionals que atenen aquests casos des
dels CDIAP és desigual: set son acceptats,
cinc sén rebutjats, i en tres, els CDIAP no
s’hi pronuncien.

Sl
NO

La proporcié anterior s'inverteix respecte a I'elaboracié d'un diagndstic per part dels professionals
dels CDIAP: dues terceres parts reben una valoracié diagnostica que, no obstant aixo, s'acostuma
a mostrar com a provisional (en algunes ocasions, suggerint que siguin altres especialistes els que
acabin de confirmar el prediagnostic). La provisionalitat inherent a la complexa identificacié de
casos puntuals dins de I'ampli espectre de l'autisme, és un fet que les families han hagut
d'acceptar. No obstant, darrere de determinats comentaris que son exposats pels professionals que
van atendre ela infants, s'observa més enlla de la prudéncia davant d'un dictamen complex, una
certa confusio en relacié als conceptes i expressions que son emprats en la comunicacio les

families.

>>>> Va elaborar el CDIAP un diagnostic?

Expressions emprades en el diagnostic (0 en

la seva comunicacio verbal):

- "Diagnostic segons evolucié del nen"

- "Evolucio disharmonica”

- "No té autisme, sino alguna cosa

relacionada amb l'autisme"

- "TGD no filiat"

- "El nen és massa petit"

- "Una impressi6 de diagnostic”

- "TEA, TEL i TDAH"

- "Diagnostic indefinit"

- "Psicosi infantil"

- "TDAH i retard en el desenvolupament”
SI .
NO - "Retard maduratiu”
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COMUNICACIO DEL DIAGNOSTIC | INFORMACIO DEL TRASTORN

>>>> Com va ser comunicat el diagnostic?

7
(22%)

7
(22%)

mm Verbalment
Per escrit
Verbalment i per escrit

>>>> Vareu rebre informacié del CDIAP sobre el
trastorn del vostre fill/a?

Sigui quina sigui la valoracié de cada
cas, sembla fonamental establir un clima
de confianca entre els professionals i una
familia que temem la confirmacio6 d'un
trastorn que ja se sospitava. La
comunicacio del diagnostic mostra
alguns aspectes a corregir: comprovar
que la millor estratégia de comunicacio
(verbal i per escrit) sigui la que tingui
menys respostes per part de les families
enquestades, no és quelcom satisfactori.
Igualment, alguns dels comentaris
denoten que aquest clima de confianca
no ha estat assolit entre ambdues parts:
- "De cop, sense cap mirament, ni
preparacio previa"

- "Nos costo conseguirlo, no nos lo
querian dar hasta no ver el informe de la
psicéloga privada”

- "Mai ho van comunicar clarament.
Insistint molt, es parlava del tema"

Una vegada elaborat el diagndstic (o bé

acceptant aquella primera valoraci6 prévia a
I'atencié rebuda des dels CDIAP), la
informaci6 sobre el TEA, aixi com la
proposicié de pautes d'intervencié familiar sén
fonamentals per a uns pares i mares que es
troben plens de dubtes i interrogants. Tant en
un cas com en |'altre, es mostra un important
déficit de l'assessorament a les families, que
pensem que hauria de ser inclos dins

d'aquest servei. L'escas temps dedicat a
reunions amb els pares i mares durant la
intervencio d'aquests centres, fa que sigui
practicament impossible orientar les families
respecte al TEA.
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PERIODICITAT DE LES SESSIONS

>>>> Perijodicitat de les sessions al CDIAP

11
(24%)

B 1 sessio setmanal
2 sessions setmanals

1/2 sessions setmanals
altres

L’enquesta mostra de manera objectiva que els CDIAP dediquen un temps molt escas a I'atencié als
nostres infants, la qual cosa posa en dubte la qualitat del servei. Que més del 60% dels casos
enquestats només rebin una sessi6 setmanal (de vegades alterada per canvis d'horaris d'tltima hora
0 baixes no cobertes), que la resta indiquin que com a maxim n’han rebut dues (i no sempre durant
tot el periode d'intervencid) i que el temps de mitjana de cada sessio6 sigui de 45 minuts, dona com a
resultat una estimacié de mitjana d'hores d’intervencié que es troba molt lluny de les recomanacions
dels documents cientifics de referéncia al nostre pais, que indiquen la necessitat d'intervencio
intensiva, marcant uns barems minims molt per sobre d’aquestes dades. Sens dubte, I'evidéncia
flagrant d'una mancanca estructural de recursos que tenen els CDIAP, independentment de
l'orientacié terapeutica, els invalida com a recurs terapeutic d'atencio als infants amb TEA.

>>>> Estimacio de la mitjana anual d'hores rebudes pels infants que varen
rebre atencié als CDIAP (excepte aquells que encara hi assisteixen):

Si un any té 52 setmanes, de les quals en restem 8 de vacances anuals (Nadal,
Setmana Santa, estiu), queden 44 setmanes habils. Multiplicades per una sessio

setmanal de 45 minuts, dona un total de 1.980 minuts, que representa un total de 33
hores anuals d'atencié.

El contrast amb les recomanacions de la guia d'intervenci6 sobre I'autisme elaborada
per I'Instituto Carlos Ill de Madrid és contundent: els infants amb TEA han de rebre un
minim de 25 hores setmanals, el que representa al final de I'any (sense comptar els dos

mesos de vacances) un total de 1.100 hores I'any.

10
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CANVIS SIGNIFICATIUS

>>>> Vareu apreciar canvis significatius en I'evolucié del vostre fill/a després de la terapia
del CDIAP?

42
(89%) mm Saprecien canvis

No s'aprecia cap canvi

Gairebé el 90% de les families enquestades declaren que, després de la intervencié rebuda des
dels CDIAP, no han apreciat cap canvi significatiu en I'evolucié del seu fill o filla. Es irresponsable
respondre aquesta afirmacié al-legant que amb els infants autistes “es pot fer poca cosa”. La
intensitat en la intervencio, i una orientacio terapéutica cognitivo-conductual, s'estan mostrant com a
instruments efectius per aconseguir millores molt significatives en el desenvolupament i 'autonomia
de les persones amb TEA, com ho demostren la practica clinica i la literatura cientifica actual.
L'abséncia d'un o d'altre criteri (0 de tots dos), fa inviable i poc efectiva la intervencid terapéutica
que s'ofereix des del CDIAP.

L’abséncia d’'una evolucié positiva de l'infant i la manca d'informacio rebuda sobre el trastorn, aixi
com la poca qualitat de la mateixa, genera un grau d'insatisfaccid i frustracié evidents per part de la
familia. Moltes d'elles opten per cercar altres alternatives terapeutiques, que en la majoria dels
casos depenen d'un sector privat totalment obert, i els fa abandonar I'atenci6 publica dels CDIAP.

11



ABANDONAMENT O ALTA DELS CDIAP

>>>> Motiu d'alta al CDIAP

17
(47%)

= per decisi6 dels pares
Per decisio del CDIAP

>>>> Raons adduides pel CDIAP per donar I'alta

mmm  Altres raons sense especificar

Haver fet els 6 anys

Recomanacio altra terapia

>>>> Edat en qué es rep l'alta

de 2 anys a 2 anys, 6 mesos

1 de 2 anys, 7 mesos a 3 anys, 6 mesos
mm  de 3 anys, 7 mesos a 4 anys, 6 mesos
de 4 anys, 7 mesos a 5 anys, 6 mesos
> de 5 anys, 6 mesos

12

s
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Com ja s'ha mencionat, la raé per
abandonar el CDIAP abans de I'edat
limit d’atencid és I'elecci6 d'un altre tipus
d'intervencio terapeutica. El 53% de
families enquestades ha abandonat
aquest servei, mentre que la resta és
decisié dels CDIAP. Les raons que
addueixen els centres van més enlla de
les restriccions que marca aquest servei,
i responen a altres criteris: només un
quart de les families finalitzen el servei
per haver arribat a I'edat maxima (6
anys), un 12% han estat derivats a altres
terapies, i en un 65% és degut a causes
relacionades amb la manca de recursos
o al fet de descobrir els infants reben
altres intervencions complementaries a
la del CDIAP (la qual cosa comporta una
penalitzacié improcedent). Sigui quina
sigui la raé adduida, el cert és que molts
infants abandonen prematurament
aquests centres per decisio dels
professionals que hi treballen en ells,
establint una mitjana d’edat
d’abandonament del servei de 4 anys i 5
mMesos.

Veiem algun dels comentaris dels pares i
mares:

- "Sempre ens havien dit que atenien
nens fins els cinc anys"

- "Saturacio del servei: havien de donar
altes per poder agafar casos nous"

- "Ens van dir que I'havien de donar
d'alta sense cap més explicacio, com si
fos el que tocava"

- "Per haver iniciat terapia privada”

- "Perque nosaltres ja anavem a un altre
centre privat"
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INTERVENCIONS ALTERNATIVES DURANT L'ATENCIO ALS CDIAP

>>>> Terapia alternativa durant atencié CDIAP?  >>>> Hi estava d'acord el CDIAP?

D'acord
= Desacord
No es van pronunciar

>>>> Tipus d'atenci6 terapéutica feta fora del CDIAP

mm Terapia cognitivo-conductual
Terapia conductual
Logopedia
Psicomotricitat
Terapia d'integracio sensorial

mm Fisioterapia

Musicoterapia

Hipoterapia

Col.legi especial

6
(13%)

La gran majoria dels pares i mares enquestats han optat per aplicar terapies diferents a les que
s'ofereixen des dels CDIAP, després de comprovar que la intervencié no cobria les necessitats
d'atenci6 que requerien els infants. En la majoria dels casos, les families comuniquen als
professionals del CDIAP la intencié d'iniciar un nou suport terapéutic. La recepcio d'aquesta decisio
familiar és desigual: alguns professionals I'aproven plenament i hi donen suport; d'altres mostren el
seu desacord obertament davant la decisio de les families, i d'altres mantenen una posicié ambigua, ni
a favor ni en contra. Segons els testimonis expressats per les families enquestades, el desacord que
expressen alguns professionals davant d'aquest cami alternatiu, comporta una série de pressions
envers la familia, situacié que genera més confusié i desconfianga dels professionals. Tal com s'ha
mencionat anteriorment, el resultat d'aquest desacord ha suposat I'alta prematura d'aquests infants del
servei que els oferia el CDIAP.

13



DERIVACIO A ALTRES SERVEIS

>>> Us va derivar el CDIAP a un altre servei d'atencio6 terapéutica?

>>> Us va adrecar el CDIAP a...

a un grup d'ajuda mutua?

als serveis territorials d'accié social?

10
(21%)

== NO

a un servei de neuropediatria?

a fer altres proves cliniques?

14

u
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D'acord amb les opinions
recollides en l'enquesta, els
CDIAP apareixen com a
centres on s'elabora una
intervencio terapeutica que no
té continuitat. En els pocs
casos en qué es produeix una
derivacio entre serveis, és el
CSMIJ qui continua I'atencid,
malgrat la limitacié de
recursos, ampliament
coneguda. El resultat és que
els CDIAP, més que
representar l'inici d'una
intervencio terapeutica
programada entre diferents
serveis, esdevé una via morta,
sense continuitat en |'atencio.

Les alternatives que ofereixen
no passen per la derivacié
directa, sin6 per l'orientaci6 de
les families vers altres serveis
que poden portar a que altres
especialistes analitzin cada
cas, 0 bé com a forma d'oferir
alguna mena d'atencié de tipus
assistencial o de suport.

Sorpren significativament, la
manca de coneixement que
semblen tenir aquests centres
de I'existéncia d'associacions i
entitats de suport, on poder
trobar més informaci6 sobre el
TEA i la seva intervencio.
Entenem que aquesta és una
mancanga que caldria pal-liar
de manera efectiva.



COORDINACIO AMB ELS EAP

>>>> Us va adrecar el CDIAP a I'EAP?
fill?

40%

>>> Amb quina periodicitat es reunien CDIAP i EAP?

11
(38%)

=== 1-2 reunions/any
1 reunio/trimestre
1 reunio/2 mesos
1 reunié/mes
1 reunio/semestre
altres

1 3
@) 1 2 e
(4%) (7%)

>>>> Quin tipus de proposta es va elaborar?

3
(10%)

3
(10%)

4
(13%)

mmm Centre ordinari amb suports especifics

Educaci6 especial

9
2 Repetir curs

Centre ordinari sense suports especifics

Altres

15
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>>>> Va fer una proposta d’escolaritzacié per al vostre

- s
NO

Els CDIAP han d’establir, per definicio, una
relacio molt més directa amb els Equips
d'Atencié Psicopedagogica (EAP) del
Departament d'Educaci6. S'entén que si
aquests son els responsables d’orientar sobre
el tipus d’intervencié educativa que correspon
als diferents infants atesos, els professionals
dels CDIAP els poden oferir informacions
sobre cada infant tractat. En una majoria de
casos enquestats, el CDIAP posa la familia
en contacte amb I'EAP, col:laborant amb ells
en l'elaboracié de la proposta d'escolaritzacio.

De nou, pero, l'escassetat de recursos
humans fa que aquest treball conjunt es faci
de manera molt dispersa, amb reunions de
treball que es troben forga espaiades en el
temps, circumstancia que no afavoreix
lintercanvi d'informacié ni entre professionals
ni amb la familia.

Pel que fa a la proposta pedagdgica,
s'estableixen dues alternatives, el de l'escola
ordinaria amb suports especifics i el del
centre d’educacio especial. També se
suggereix l'opcié de repetir curs, sense
aportar una justificacio pedagogica del
benefici.



VALORACIO GLOBAL

>>>> Quina valoracio feu de I'atencio rebuda del CDIAP en relacio a:

...I'evolucio del vostre fill?

4
(9%)

Adequat
== |nadequat

...les pautes d'intervencio?

Adequat
== |nadequat

...la coordinacié entre professionals?

11
(23%)

Adequat
== |padequat

...la frequéncia de sessions?

Adequat
== |padequat

...la formacio6 especifica dels
professionals en relacié al TEA?

4
(9%)

Adequat
== |nadequat

...I'actitud dels professionals del CDIAP?

Adequat
== |padequat

u
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Els sis elements que hem
volgut destacar a I'hora de fer
una valoracio global de
I'atencio terapéutica rebuda
als CDIAP mostren una
evident insatisfaccié en
relacié al serveiicoma
usuaris del mateix. Hi ha una
mancanca estructural de
recursos, que no pot ser
pal-liada amb la bona
disposicio i/o professionalitat
dels especialistes que hi
treballen. L'escassa
freqliéncia de les sessions,
les complexes relacions de
coordinacié amb altres
professionals, i el nivell de
formacio exigible a aquests
professionals en relaci6 a la
comprensio i intervencio d'un
trastorn tant complex com és
l'autisme.

Els arguments exposats per
les families més enlla de les
preguntes de 'enquesta, ens
proporcionen molta
informaci6 qualitativa sobre la
necessitat de revisar el model
d'atencié que s'ofereix en
aquests centres a Catalunya.



VALORACIO QUALITATIVA

Menystenir
"Crec que es valora poc la figura
dels pares, i no ens tenen en
compte com a part activa en el
tractament del nostre fill".

Qiiestio de temps
"Valoracio6: pérdua de temps!!".

Decepcio
"Tot plegat, decebedor"

Falsa igualtat
"Recordo ser a la sala d'espera on
hi havia nens que només tenien
lleus dificultats de diccio, i rebien
exactament el mateix temps
d'atencié que el meu fill"

Reconéixer les limitacions
"Demano si us plau pel bé
d'aquests infants, que o bé facin
en el CDIAP una intervencio
conductual intensiva, o diguin que
alla no poden atendre el trastorn
d'aquests nens"

Col.lapse
"EI CDIAP esta col-lapsat i hi
falten molt mitjans, i a més no
reparteix correctament els seus
recursos, perqué no prioritza
adequadament la gravetat dels
diagnostics, sind només l'edat del
nen".

Efecte contrari
"Les pautes d'intervencid
adoptades pel CDIAP van
perjudicar I'atencié escolar que
rebia el nostre fill, i van tenir
consequéncies emocionals
dramatiques per la nostra familia".

Incomprensio
"Tuve que ocultar que mi hijo
recibia terapia en otro sitio.
Cuando informamos de nuestra
intencion fuimos criticados y
desautorizados como padres”

No contrastar
"A l'informe d'alta fins i tot ens van
escriure que la nena havia assolit
uns objectius que ara, un any
després d'haver iniciat la terapia
cognitivo-conductual, no els ha
assolit"

Dolor
"Tot i haver passat diversos anys,
recordar aquella época encara
ens fa mal. No es poden pagar
amb diners publics unes
intervencions on es fa perdre un
temps precios pel nen, i es
maltracta psicoldgicament la
familia, deixant entreveure que els
culpables del trastorn del seu fill
son ells".
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Enfocament inadeqiiat
"Linia psicodinamica, on la
prioritat era intentar 'connectar
amb el nen', i aixi m'ho van fer
saber des de la primera sessid, on
textualment la psicdloga em va dir
‘com que vosté no ha pogut
connectar amb el seu fill, ho

intentaré jo'".

Vacil-lacions
"Una mala hipdtesi de diagnosi,
provoca la tria d'una terapia
equivocada. Ocultisme i falta de
derivacid".

Culpabilitzar
"Se'ns va culpabilitzar del trastorn
del nostre fill i se'ns va enganyar
sobre les alternatives
terapeutiques”

Coaccio
"Com que ens resistiem a
acceptar l'alta del nen, perqué no
tenia els sis anys, em van dir que
ells ja havien fet molt pel meu fill,
que hi havia nens que estaven
pitjor que ell, i que no rebien tanta
atenci¢"

Ineficacia
"En el CDIAP a mi hijo le hicieron
'cosquillas', y a nosotros nos
confundieron mas de lo que
estabamos"
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CONCLUSIONS

La mitjana de temps de permanéncia als CDIAP és de 22 mesos, una mitjana
forga inferior al temps que s'estipula en aquests centres (i que arriba fins els 6
anys). Aquesta és la primera evidéncia d'un procés d'abandonament prematur
del servei per part de les families.

L’accés de les families als CDIAP es fa des d'una disparitat de centres i serveis
publics i privats. Aixo indica que no es produeix una coordinacié agil,
coherent i programada en I'atencié d'aquests casos, durant un periode clau
per a la deteccid primerenca i per a establir el tractament posterior.

Tot i entendre la dificultat inherent a la determinacié diagndstica d'aquests
casos, resulta incomprensible que el diagnostic que s'elabora des dels
CDIAP incorpori tantes ambigiiitats i inconcrecions. Aixd genera dubtes
sobre la preparacid d'aquests professionals per a abordar especificament els
trastorns de l'espectre autista.

La comunicacié d'aquest diagnostic denota, a partir dels comentaris personals
dels familiars enquestats, aspectes a millorar, especialment pel que fa a
I'impacte emocional que en suposa la confirmacid. En aquest sentit, la manca
d'informacié en relacié al TEA que reben els familiars per part dels CDIAP,
els provoca encara més dubtes i interrogants.

La periodicitat, clarament insuficient, de les sessions que s'ofereixen des dels
CDIAP es troba molt per sota dels minims d'atencio terapéutica que
estableixen els informes cientifics de referéncia. D’altra banda, la
intervencio insuficient queda reflectida en I'abséncia de canvis significatius en
I'evolucid dels infants.

Aquesta escassa atencio6 terapeutica genera un elevat grau d'insatisfaccio entre
les families, que es veuen forgades a trobar altres alternatives fora de la
cobertura publica. Aixd comporta que moltes families abandonin els CDIAP
abans de la finalitzaci6 del periode d'atencié establert per aquest servei.
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La decisi6 de complementar la intervencid rebuda és rebutjada amb molta
frequéncia pels professionals dels CDIAP, especialment quan es busca una
orientaci6 terapéutica diferent. Els familiars enquestats que han cercat
aquestes alternatives, s'han decantat majoritariament per una orientacié
cognitivo-conductual.

La derivacié dels casos des dels CDIAP a un altre servei que també ofereix una
intervencié absolutament insuficient, com son els CSMIJ, fa que el circuit
d'atenci6 terapéutica publica es converteixi en un carreré sense sortida,
del qual procuren fugir les families enquestades. D’altra banda, s’observa un
baix coneixement per part dels CDIAP d'altres recursos assistencials
(especialment en el terreny de I'accié social) dels quals es podrien beneficiar
les families.

La connexié dels CDIAP amb ['ambit de I'educaci6 es realitza a través dels
EAP, amb els quals es mantenen una o dues reunions anuals. Aixo
impossibilita un seguiment, una coordinacié i una col-laboracié adequats
entre els dos equips d'intervenci6 que atenen els infants.

La valoracid global del servei que ofereixen els CDIAP és clarament
insatisfactoria en relaci6 a la seva atencio terapéutica. La bona
predisposicio d'alguns dels seus professionals no pot pal-liar la manca de
recursos ni de formaci6 a I'entorn de I'autisme. L’atenci6 rebuda pels infants és
insuficient i poc afavoridora de la seva evolucid. Les vacil-lacions, les
inconcrecions i la manca de resposta als interrogants formulats per pares i
mares ens fan dubtar de la preparaci6 d'aquests centres en relacié a la
intervencié dels TEA. Aixo ens fa concloure que la xarxa publica de CDIAP a
Catalunya, tal com esta estructurada actualment, no constitueix un recurs
efectiu per a I'abordatge i tractament dels infants amb autisme.
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