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Iniciativas asistenciales

Empujon al

AUTIS

Dos hospitales unen fuerzas para avanzar
en el diagndstico del trastorno del espectro
autista y en la formacion de los profesionales

ANA N
Barcelona

a urgencia por
atender a los nifios
con trastorno del
espectro  autista,
TEA, porque es un
problema en creci-
miento y porque si se trata bien y
a tiempo el curso del trastorno
cambia radicalmente, estd po-
niendo en marcha los engranajes
de la iniciativa profesional en

- una sanidad publica lastrada por

presupuestos menguantes. Im-
pulsada por el hospital infantil
Sant Joan de Déu, se ha creado
una unidad de TEA, publica, en
la que participan psiquiatras, neu-
rélogos, psicélogos y neuropedia-
tras de hospitales infantiles y de
adultos. De momento, estén el in-
fantil de Sant Joan de Déu y la
Mutua de Terrassa y en prepara-
cién un acuerdo con el Parc Sani-
tari de Sant Boi. Al frente, Amaia
Hervis, la principal experta en
autismo y Asperger del pais.

“La idea es involucrar a todos
los servicios que tienen relacién
con el tema y empezar a llegar
también a los adultos y, sobre to-
do, funcionar como unidad de re-
ferencia para unificar el diagnos-
tico y formar a los profesionales
en esos minimos que faciliten un

‘programa de tratamiento especi-

fico y comiin para todo el territo-
rio”, explica la doctora Hervas.
Lallamadaa la reaccion urgen-
te ante el problema de la exten-
sion de los TEA, que se ha dado
sobre todo en Estados Unidos, lle-
ga amortiguada a estas latitudes
por un modelo asistencial en sa-

FALTA DE FORMACION
Pequeiios equipos
en red tratan de
homogeneizar los
tratamientos

PRUEBA PILOTO

Unidades funcionales
en ensayo enlazan a
profesores, pediatras
y psicélogos

lud mental al que le cuesta dar es-
tas respuestas rapidas, homogé-
neas y generales. Al margen del
hecho de que los profesionales
de la salud mental estén dividi-
dos ideologicamente, basicamen-
te entre el psicoandlisis y la psi-
quiatria © cognitivo-conductual,
los nifios pueden tener un largo
recorrido por servicios de salud

mental y diferentes diagndsticos
antes de llegar a ponerle nombre
alo que les pasa.

El conocimiento sobre el tras-
torno del espectro autista, que en-
globa desde el cldsico autismo
hasta el Asperge! y clasificacio-
nes diversas segin su mayor o
menor capacidad funcional, es
muy reciente, apenas diez o quin-
ce afios, por lo que una buena par-
te de los profesionales en ejerci-
cio de los servicios piiblicos no
tiene formaci6n sobre él.

En la misma linea de avanzar
sin gastar un euro mas, profesio-
nales de distintos territorios es-
tén actuando conjuntamente pa-

ra iniciar esa atencién mds eficaz

e integral de los pequefios con
TEA. “Tratamos de homogenei-
zar”, exp]lca anstmaLombardia,

nal de Girona, que abarca una po-
blacién de entre 200.000 y
300.000 habitantes de comarcas
vecinas. El plan es atender en los
servicios de salud mental y tam-
bién en las escuelas. Estas unida-
des funcionales, que son més un
de cc icacién que
equipos como tales, enlazan pe-
diatras, profesores, asf como pro-
fesionales de los equipos de aten-
cion precoz que dependen de Be-
nestar Social.
“Esm!}los diagnosticando mu-

Equipo de Sant Joan de
Déu: M1 Angeles Maire-

Abaio, Vanesa Padilb
Isabel Rueda, Xenia
Alonso y Patricia Romaris

chos mds casos y con mayor pre-
cision. Hemos trabajado mucho
con los pediatras, para los que he-
mos desarrollado una escala que

q

nuos ataques verbales por su in-
genuidad”, describe la doctora
Lombardia.

Ese lmplglso nacndo de la pre-

les ayude a
autismo. También en los mstl
tutos asesoramos a los equipos

para dar con los casos de TEA de

alto funcionamiento, que en
muchas ocasiones son victimas
de bullying o que sufren conti-

sionde p

nes de pacientes ha cuajado en
un plan que pronto veré la luz en
el que estan implicados Salut, En-
senyament y Benestar Social i Fa-
miliay que se basa en un consen-
50 entre profesionales y socieda-

A. MACPHERSON Barcelona

sperger Catalunya es la

asociacion que hoy re-

tne el esfuerzo de 980

familias para suplir so-
bre todo lo que Salut i Benestar
Social no proporciona a sus hijos
con 0 de los cuatro niveles
del trastorno del espectro autis-
ta. No pueden dar asistencia, ex-
plica la presidenta y motor de la
asociacion, Lola Ferrer, “porque
el ascensor del piso en el que esta-
mos, que era el de mi madre, no
cumple las medidas de las sillas
de ruedas”. Pero si todo lo de-
mads. “No hay servicios publicos
para los TEA, no hay asistencia
adecuada y con la intensidad ne-
cesaria, asi que tenemos en la aso-
ciacién once psicélogas forma-
das en el TEA, compramos los

Las asociaciones suplen con sus cuotas y su esfuerzo la falta de
servicios escolares, sociales y sanitarios para sacar adelante a los TEA

Atendidos por los padres

tests de diagndstico, atendemos a
los afectados y sus familias a mi-
tad del precio de la privada; mos
ocupamos del ocio, porque en
nuestros hijos es uno de los gran-
des problemas, hacer amigos y
romper el aislamiento; los envia-
mos cada julio a Irlanda, menos
este afio, porque la crisis nos lo
ha impedido, y se van a la Molina
a estudiar inglés, organizamos
campamentos, tres dias a la sema-
na de salidas para adolescen-

tes...”, enumera Lola Ferrer. “Y
nos envian los chicos desde los
centros de diagndstico precoz,
los centros de salud mental infan-
to-juvenil, el Clinic, Dexeus, Sant
Joan de Déu, Mutua de Terras-

*sa.. porque no pueden atender-
los adecuadamente”.

Suplen como pueden las caren-
cias: “Pero cada vez nos devuel-
Xen mas cuotas La gente no pue-

e
Desde la asociacién Aprenem,

Asperger Catalunya
o Aprenem ofrecen

psicélogos, apoyo en el
aula y una vida social

200 socios empefiados en que
sus hijos puedan ir ala escuela or-
dinaria, suplen lo que no hace En-
senyament. “En estos momentos

hay un plan piloto con 30 nifios”,
reconoce su presidenta, Neus Pa-
yerol, “y una persona con forma-
cién ayuda en el aula y los resulta-
dos son muy buenos”. El primer
afio lo financié6 la Generalitat, el
segundo lograron un acuerdo
con La Caixa. “Acompafian al ni-
fio en el aula, no le echan del co-
medor, incluso puede ir de colo-
nias, el nifio avanza escolarmen-
te y, sobre todo, se enriquece
aprendiendo de los otros por imi-
tacion”. Asi esas escuelas han des-
cubierto el uso de los pictogra-
mas y a valorar la importancia de
las previsiones en estos alumnos.
“Todo privado”, recuerdan las
asociaciones. “Tenemos hipote-
ca extra: 500 euros en colegios
donde puedan entrar terapeutas,
300 por intervencién, 150 de se-
guimiento psicolégico...e
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ALGUNOS RASGOS
DE LOS TEA

Ambiente predecible
En el aula es importante crear un
ambiente donde todo esté previ
No aprenden por contexto, sino por
imégenes y por imitacién

Apps de entrenamiento
Las habilidades visoespaciales suelen estar

muy pi

das, por lo que las

de tableta son muy (tiles en el aprendizaje
ypafasuentmmuentopersma

des cxentiﬁcas al que costo llegar.
El objetivo es mejorar la detec-
cién precoz poniendo énfasis en
las sefiales de alarma en todos los
4mbitos donde se pueda reve

el problema. Y eso supone actuar
a la una desde varias profesiones
y entidades distintas.

hicid Era Aok

con la

dlagnbsnco en cada territorio.
Hoy atin es casi un loteria estar
adscrito a un centro sanitario o
de detecdén precoz que garanti-
ce que miembro de su equi-
po sabe de qué va el trastorno deI
autista.

El plan de las tres consellenes

garantizar a los afecta-

posibilidad de conocer qué servi-
cios hay en Catalunya para ese

¢ HE
MANE ESPINOSA

idibciplinario " Gl 4
ambito social) y quZ Me]?:;sﬁ es-
tos programas estén planifica-
dos, estructurados y evaluados.
Para el diagnéstico se necesita
una alta especializacion, profesio-
nales bien formados y que traba-
jen en red, “porque es un trastor-
no comple]o y hay mucho des-

dos que podran der a progra-
mas de tratamiento integral, mul-

, aclara la psiq
tra Hervas. Las familias se han de

Ruido
A muchos de los TEA los ruidos les
afectan sobremanera. Les causa un
wuﬂlSquedebetenetseen
cuenta en la escuela

Videodependientes

La dependencia de los
videojuegos es muy comun e
incrementa su aislamiento

convertir en parte del tratamien-
to en casa y en la escuela. Y, en
clase, conocer de qué va y qué se
puede hacer para que un nifio
con TEA pueda llegar a parti-
cipar en el juego y se interese por
lo que alli ocurre sera parte del
tratamiento para combatir rigi-
deces, irritabilidad y otros pro-
blemas que pueden ir remitien-
do. Los equipos de las unidades
que estin ensayando este enor-

OBJETIVO

Mejorar la deteccién

precoz en cualquier
4mbito donde pueda
dar la cara un TEA

PUNTO DE PARTIDA

Gran parte de los
equipos asistenciales
no sabe diagnosticar
el trastorno

me avance en este trastorno en
Espaia reconocen que lo que
ofrecen es insuficiente, pero es lo
que hay.

Ese trabajo a sorbitos ha permi-
tido, por ejemplo, ser conscien-

* tes de que igual que los TEA

abundan entre los nifios, los hay
entre los mayores de 18 afios, la
mayoria sin 0stico y a menu-
do tratados s6lo por una discapa-
cidad paralela. “Estamos detec-
tando y creando conciencia”,
apunta la psiquiatra. Hablan del
tema, asesoran a profesores, enla-
zan con todo el que tenga algo
que ver con la vida de esos chicos
y chicas. Todo en red.

Detrés de ese plan se encuen-
tra el esfuerzo personal y colecti-
vo del egmpo de Amaia Hervis,

en formar p
les en todos los centros abiertos,
de la tendencia psicolégica que
fueran, y las asociaciones de fami-
liares, que no han dejado de pre-
sionar mientras iban ofreciendo
por su cuenta servicios que alivia-
ran una situaciéon que los servi-
cios publicos no proporcionan.e

“¢Has vivido alguna experiencia
W=
participadén@lavanguardia.es

Los adultos con TEA llevan diversas etiquetas, como obsesivos
compulsivos o adictos, sin el tratamiento que les facilite una vida normal

Adultos sin diagnosticar

enorme amargura en los padres
por afios arrastrandose de un mé-
dico a otro”, describe la psiquia-

tra Amaia Hervis.
“Me costaba estar en clase, los
comgaﬂeros me msu]taban, me
nunca i por qué.

A. MACPHERSON Barcelona
n cuanto a los TEA de
alto funcionamiento,
aquellos que no tienen
discapacidad intelec-

tual, que pueden adquirir conoci-

mientos y no tienen alguna otra
comorbilidad que les impida real-
mente estar en una escuela, han
llegado a adultos con diagnésti-
cos de enfermedades mentales
de lo més variado, medicacién pa-
ra esos otros posibles males y sin
entender en absoluto qué les pa-
saba. Ni ellos, ni su familia ni los

i que les

El interés por los TEA adultos va

creciendo, pero la mayoria tiene

otra etiqueta y ningn tratamien-
to adecuado. “Sufren mucho es-
trés, ansiedad, depresion, proble-
mas de conducta, suicidio y una

En tercero de la ESO yame negué
a entrar en clase”. Los diagnosti-
cos de V. siempre eran difusos, co-
mo nifio descompensado o que se
niega a colaborar. Ni los colegios
ni los servicios sanitarios supie-

ron ayudarle a dejar de sufrir.
“Cada vez que plantedbamos que
al nifio le pasaba algo, nos decian
que todo iba bien”, explica la ma-
dre del joven de veintitantos que
llegé a dejar de comer. “Ahora es-
tudio de nuevo la ESO, pero lo ha-

go a di ia en la

Las familias arrastran
una amarga sucesion
de colegios, hospitales

'y gran incertidumbre

han quedado varios colegios, hos-
itales, centros de dia, insercion
ral, unidades médicoeducati-
vas, talleres de cocina, no entrar
en clase, no hablar, no comer.
A los 44 afios 1. trabaja en una
empresa de la familia. Gran inteli-

} glzncm y grm‘ldes‘ problemas de

tipias. Sabe desde hace cinco
afios que lo que le ha pasado des-
de pequefio se llama TEA y no ni-
ﬁo mestable ni trastorno ob§es1
sé que no es culpa mla exphca
con retintin su madre recordan-
do cuestionarios sobre su vinculo
fectivo. “Saberlo nos ha rela-

Friends, con otros cuatro. Ahora

puedo hablar de esto”. El diagnds-

tico de TEA lo obtuvo hace dos
afios y desde entonces sigue trata-
miento y, sobre todo, entiende

qué le pasay qué ha de hacer para
convivir en este mundo con sus
intereses particulares e intentan-
do no aislarse en ellos. Por detras

jado, ha desaparecido el miedo”.
Aunque los afios sin el diagnos-
tico acertado pesan definitiva-
mente en su capacidad para des-
envolverse.e





