Disseny i avaluacio d’una guia orientativa per I’acompanyament

de les families amb infants amb TEA

Universitat de Girona
Facultat d’Educacio i Psicologia

Grau de Pedagogia

Estudiant: Romaissae Bakkouh Mahdad

Tutor: Narcis Turon Péelach

Data: 05/06/2023



i —
Universitat

de Girona
[ S

Facultat d’Educacié i Psicologia Treball de Fi de Grau

AGRAIMENTS

En primer lloc, vull agrair al meu tutor Narcis Turon per la seva orientacio, suport i motivacio
al llarg de tot el procés. Els seus comentaris i suggeriments van ser fonamentals per a la qualitat

i rigor del treball.

També vull agrair al centre Tots Hi Som i a tot el seu equip, especialment a Laura Cebrid i a
Mabel Salguero, per la seva col-laboracid, suport i disponibilitat per proporcionar-me la

informacio i els recursos necessaris per a l'elaboracié de la guia.

Agraeixo també a Joel Lopez per la seva ajuda en el disseny de la guia i la seva paciencia durant

tot el procés.

Per acabar, vull expressar la meva gratitud a la meva familia i amics pel seu suport
incondicional. El seu al¢ i1 la seva motivacié em van ajudar a superar els moments d'estres i

dificultat.

A tots ells, el meu agraiment més profund per la seva valuosa contribucié a la consecucio

d'aquest treball.



i —
Universitat

de Girona
[ S

Facultat d’Educacié i Psicologia Treball de Fi de Grau

RESUM

El present treball pretén explorar i abordar les problematiques a les quals s'enfronten les
families després del diagnostic del Trastorn de 1'Espectre Autista (TEA) dels seus fills. Se
centre en cercar i analitzar les necessitats que poden tenir les families just després del
diagnostic. En primer lloc, es fa una revisio bibliografica que aprofundeix en el TEA i en les
necessitats de les families després del diagnostic. Posteriorment, es realitza un analisi de guies
per comparar els punts en comu i les diferéncies per poder extreure el més rellevant i util de
cada guia. L’objectiu principal del treball és dissenyar una guia orientativa després d’analitzar

1 comparar quatre guies dirigides a families.

Paraules clau: Families, Trastorn de 1'Espectre Autista, Diagnostic, Necessitats, Guia, Suport,

Recursos.

ABSTRACT

This work aims to explore and address the problems faced by families after the diagnosis of
Autism Spectrum Disorder (ASD) in their children. It focuses on finding and analyzing the
needs that families may have right after the diagnosis. First, a bibliographic review is conducted
to provide an in-depth understanding of ASD and the needs of families after diagnosis.
Afterwards, an analysis of various guides is carried out to compare commonalities and
differences, in order to extract the most relevant and useful information from each guide. The
main objective of the work is to design an orientative guide after analyzing and comparing four

guides aimed at families.

Keywords: Families, Autism Spectrum Disorder, Diagnosis, Needs, Guidance, Support,

Resources.



i

Universitat

de Girona

L Sp—

Facultat d’Educacié i Psicologia Treball de Fi de Grau

INDEX

INTRODUCCTIO ..o sturerssessssssssssssesssssssssssesssssssssssssssssssassssses st sssesssas s sasessssssasssasessssssassssas s s sssssssssasessssssasssassssssssas 5

FILY 2N 2O U 0 23 (O 7
1.1. EL TRASTORN DE L'ESPECTRE AUTISTA I LA SEVA EVOLUCIO ....ciniticisissesssssssss s sssssssssessssssssssssesas 7
1.2. DIAGNOSTIC DEL DISIMI-S ... s s bbbt st asas s asas s asasbasas 8
1.3. CRITERIS DE COMUNICACIO I SOCIOEMOCIONALS. ....ccoiitimiriisessssssss st sssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssasassases 9
1.4. PROCES D’APRENENTATGE DELS INFANTS AMB TEA ... sssasssaase 11
1.5. IMPACTE EMOCIONAL I NECESSITATS DE LES FAMILIES DESPRES D'UN DIAGNOSTIC TEA ..., 12
1.6. RECURSOS I SERVEIS DISPONIBLES PER AJUDAR A LES FAMILIES ......cocovuiininnnsssssssssssssssssssesssssssssaass 14

2. ANALISI DE GUIES ..oureuuieeeeeesesseseessesssessesssesssessesssessssssesssessssssesssesssessesssessssssesssessssasessssssesssensssssesssensssssesssesssessees 16

3. CONTEXTUALITZACIO oo reereeeeseeeseeseessesssessesssesssessesssessssssemssesssessessssssssssesssessssssesssessesssensssssesssesssessesssesssessees 22
3.1. EL CENTRE TOTS HI SOM.....ociiiiscecissssses s sssssssssssssssssssssssssssssssssssstesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssens 22
3.2. CONEIXEMENT DE LA REALITAT DE LES FAMILIES DEL CENTRE TOTS HI SOM......ccoonnniinincisnssieinne 22
3.3. FINALITAT DE LA GUIA COM A RECURS ...ceetiistitneississesssssisssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssens 23

4. CARACTERI'STIQUES DEL PROJECTE ....cciiciiinisimisississsssssssssssss s sssssssssssssssssssssssssssssssssasssnssssssnssnssnssses 24
4.1. OBJIECTIU GENERAL. ....ccosviriitisinissssesssssssssasssssssssssssbssssbessssssasssbessssasbasss et s bassssssbasssbassssss s sesassssssssssasssssasssssssssssanns 24
4.2. OBJIECTIUS ESPECIFICS ..o sss bbbt et bss st s s sesasssssssssassssasssassssassanes 25
4.3. MIETODOLOGIA .....c.covuriiereriereesessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssasssassssssssssassssssssessssssetessssssesssssassssssssssssssssssssssnssasssens 25
4.4, DESTINATARIS....ccctsitrererssssresssessssssssssessssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssesssssassssssesassssssssessssesesessssssssasssssssssssssssssssssssssssasassens 26
4.5. GUIA "ACOMPANYANT-TE AL CAMI DE L'AUTISME: GUIA PER A FAMILIES " .....ocvoueiviiirisssesssssssssssassssssssssnns 27
BT N VN 0107 i (0 T TP 29

4.6.1. Taula de validacio de jutges 29
4.6.2. Analisi de resultats 31

5. CONCLUSIONS cotietietismisnissmisssssssssssssssissssnsasssssssssssssssssssssssssssssonsanssssssesssssss snsssssassssssnssnsssssssssassssssssenssnssanssnssnssanssns 39

6. APORTACIO AL BAGATGE DE CONEIXEMENT DE LA PEDAGOGIA ....cuvooieeeeseeeeesemesesssesseessesnns 41

7. REFERENCIES ..oouuieueeesseeessssesssesssesssessenssessssssesssessesssesssessesssessssssesssessssssesssesssessesssesssessesssessssssenssessssssesssessssasessssases 42

TR N 0 0 0 1 47




i
Universitat

de Girona
[ S

Facultat d’Educacié i Psicologia Treball de Fi de Grau

INTRODUCCIO

Aquest projecte que es presenta aqui sorgeix de l'experieéncia de treball al centre Tots hi som,
el centre on vaig realitzar el Practicum. Fa un any vaig comengar a treballar a aquest centre,
que es dedica a l'atencid i el desenvolupament de nens i nenes amb Trastorn de I'Espectre
Autista (d'ara endavant TEA). En aquest centre, vaig tenir l'oportunitat de treballar de prop amb
nens i nenes amb TEA 1 amb les seves families, cosa que em va sensibilitzar i em va fer veure

la necessitat d'una atencid més especifica i adaptada a les seves necessitats.

Des del primer dia al centre em vaig adonar que les families eren les grans oblidades. Sovint
es trobaven perdudes en un mar de dubtes i desatesos quant a la necessitat d'informacio, després
del diagnostic. Vaig decidir investigar sobre les necessitats que tenien aquestes families, 1 vaig
descobrir que hi havia una gran manca d'informaci6 accessible i comprensible per a ells. Els
pares de nens amb TEA sovint experimenten alteracions en el seu benestar psicologic i alts
nivells d'estres; proporcionar informacié de qualitat i provada cientificament és un dels millors

tipus de suport possibles per a ells (Rojas-Torres et al., 2020).

He pogut conversar i tractar amb aquestes families i les preguntes que més em repetien els
pares i mares que acabaven de rebre la noticia eren; “L‘autisme té cura?”’, “El meu fill tindra
futur?”, “Que puc fer per ajudar el meu fill? . La falta d'informaci6 els fa sentir una absoluta
soledat i desesperacio, es troben en un cami obscur i sense sortida i em vaig adonar que
necessitaven un recurs que els ajudés a fer front a la situacid, un far que els guiés i il-luminés,
encara que sigui una mica, aquest cami que hauran de recérrer i puguin veure que al final si

que tenen més d'una sortida.

Aquesta experiéncia em va motivar a buscar una manera d’ajudar aquestes families. Em vaig
adonar que moltes vegades els professionals ens enfoquem en el desenvolupament del nen o la
nena, pero no en l'impacte que el trastorn té a la familia. La familia és una part fonamental del
desenvolupament del nen i és per aixo que cal incloure la seva perspectiva en l'atenci6 que se'ls

brinda.
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En aquest context, vaig decidir desenvolupar una guia orientativa per a families de nens i nenes
amb TEA. Aquesta guia té com a objectiu proporcionar informacid basica, perd d'una manera
molt accessible i facil d'entendre perque les families puguin comprendre millor el trastorn i les
seves implicacions, independentment de la seva formaci6é académica. A més, la guia busca ser
un recurs que els acompanyi en aquest viatge i els ajudi a fer front a les dificultats que poden

sorgir després del diagnostic.

Aquest treball de fi de grau se centra a analitzar les necessitats de les families després del
diagnostic del TEA i desenvolupar una guia orientativa que els ajudi a comprendre millor el
trastorn i els ofereixi un suport emocional durant tot el procés. Per aixo, s'ha realitzat una revisio
bibliografica exhaustiva i una analisi de diverses guies existents per extreure els punts en comt
i les diferencies, i desenvolupar una guia adaptada a les necessitats especifiques de les families

de nens i nenes amb TEA.
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1. MARC TEORIC

1.1. El trastorn de l'espectre autista i la seva evolucio
El Trastorn de 1'Espectre Autista (TEA) és un trastorn del neurodesenvolupament que es
manifesta principalment per la preséncia de dificultats persistents a la comunicacio social, aixi

com comportaments repetitius i interessos restringits (APA, 2013).

Tradicionalment, la primera descripcié d'aquest trastorn es remunta a l'any 1943, quan el
psiquiatre Leo Kanner va reportar onze casos d'infants (vuit nens i tres nenes) que compartien
dificultats per relacionar-se amb les persones, un desenvolupament atipic del llenguatge,
sensibilitats sensorials, comportaments repetitius, ecolalia i literalitat, entre altres. Poc després,
el metge austriac Hans Asperger va utilitzar el terme “psicopatia autistica” per referir-se a un
grup de nens que presentaven les caracteristiques descrites anteriorment per Kanner, perd amb

un domini del llenguatge adequat (Masi et al., 2017).

En les deécades posteriors el concepte d’autisme ha sofert diverses reformulacions a causa dels
avencos en els camps de la psicologia, la neurologia, la genética i I’educacid. Tanmateix, els
deficits esmentats anteriorment en la comunicacio i1 la interaccidé social, aixi com, els
comportaments repetitius i restrictius, continuen sent els elements basics d'aquesta condicid
(Lord et al., 2018). A la Figura 1, es poden veure els simptomes que conformen cadascun
d'aquests dos grans elements que conformen el TEA; segons els criteris diagnostics de la
cinquena versié del Manual Diagnostic 1 Estadistic dels Trastorns Mentals (DSM-5) (APA,
2013).
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1.2. Diagnostic del DSM-5

Figura 1. Arees especifiques afectades pel TEA segons el DSM-5

Moviments, s
d'objectes o parla
repetitius o
estereotipats

Dificultats en la
reciprocitat

socioemocional

Adheréncia
excessiva
rutines i patrons
ritualitzats de
comportament

Patrons repetitius i

Deficits persistents en
la comunicaci6 i la
interaccié social

Deficits en
conductes
comunicatives no
verbals emprades
en la interaccié
social

restringits de conducta,
activitats i interessos

Interessos molt
restringits i fixos,
anormals quant a
la seva intensitat o
focus d'interes

(almenys 2 simptomes)

(tots els simptomes)

Dificultats per
desenvolupar,
mantenir i
comprendre les
relacions

Hiper- o singlot
reactivitat a estimuls
sensorials o interes

atipic per aspectes

Font: Adaptacio de APA (2013).

Com mostra la Figura 1, el DSM-5 defineix la primera dimensi6 nuclear, que se centra en el
desenvolupament de la comunicaci6 social. Aixo implica una comunicaci6 intencionada amb
altres per compartir algun tipus d'informacio; i1 incloent aspectes no verbals (per exemple,
contacte visual 1 gestos) i1 habilitats necessaries pel desenvolupament del llenguatge parlat
(atencid conjunta, participacio en les interaccions socials i la regulacié de la conducta, entre

d'altres) (Fuller & Kaiser, 2020).

Es probable que tots aquests aspectes es vegin alterats fins a cert punt en persones amb TEA.
Aixi, s'ha observat que, en general, les persones amb TEA dediquen menys temps a centrar-se
1 interactuar amb els altres que les persones neurotipiques. Per a alguns investigadors, la rad
d'aquestes dificultats és que les estructures cerebrals fan que les persones autistes siguin menys
sensibles a les recompenses socials de la infancia, la qual cosa condueix a menys interes pel
que fan les altres persones, inclosos els seus gestos i vocalitzacions. Tot aixo comporta retards

en la comunicacio i les habilitats relacionades amb el context social (Rogers & Dawson, 2021).
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En la comunicacio social, com es mostra a la Figura 1, trobem reciprocitat afectiva social. I cal
tenir en compte que el desenvolupament emocional i el desenvolupament comunicatiu es
produeixen en el mateix context; concretament, en 1'entorn social en que els infants formen els
seus vincles inicials amb els cuidadors principals 1 altres persones significatives (Prizant &

Meyer, 1993).

Per aquest motiu, podem parlar de “desenvolupament socioemocional”, entés com el procés
pel qual el nen adquireix la capacitat de reconcixer, expressar i regular les emocions,
desenvolupar relacions segures i positives; i generar una identitat propia, diferenciada dels
altres, que pugui orientar-se a l'obtencié d'objectius a I’entorn social (Prizant & Wheterby,
1990). Per exemple, reconéixer indicis emocionals pot tenir una funci6 interpersonal, atés que
el nen, en recongixer l'estat emocional de l'altre, pot interpretar adequadament el seu

comportament i interactuar d'una manera adequada per influir-hi (Prizant & Wheterby, 1990).

En aquesta linia, s’estima que hi ha una relacié d'interdependéncia entre les fites del
desenvolupament socioemocional i el desenvolupament de la comunicacidé que es produeix
durant els primers quatre anys de vida (Prizant & Wheterby, 1990). Tot aixd sembla indicar
que qualsevol intervencié destinada a fomentar les habilitats comunicatives en persones amb

autisme ha de tenir en compte el desenvolupament de les seves habilitats emocionals.

Entre les habilitats emocionals principals, una que mereix una atencié especial €s la regulacid
emocional. Com més capag ¢és el nen de mantenir un estat de calma optim; més disposat esta
per explorar el seu mon extern i connectar-se amb els que 1’envolten, la qual cosa li ofereix una
varietat d'oportunitats per desenvolupar les seves habilitats comunicatives (Prizant & Meyer,

1993).

1.3. Criteris de comunicacio i socioemocionals

Tot i 'existéncia de les dues dimensions definides anteriorment i exposades a la Figura 1, cal
tenir en compte que el Trastorn de 1'Espectre Autista s'ha definit com un espectre que inclou
manifestacions molt diferents a nivell d habilitats socials, comunicatives i cognitives (Campisi
et al., 2018; Lord, Elsabbagh, Baird & Veenstra-Vanderweele, 2018; Milld & Mulas, 2009).

En conseqiiéncia, el DSM-5 defineix diferents graus de gravetat del diagnostic (Taula 1). Sobre
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aixo, és important tenir en compte que aquests nivells de gravetat es poden veure modificats al

Treball de Fi de Grau

llarg del temps, o canviar en diferents contextos (APA, 2013).

Taula 1.

Nivells de gravetat del TEA

GRAU

COMUNICACIO SOCIAL

Comportaments restringits i repetitius

Necessita ajuda

-Sense ajuda in situ, les dificultats en la
comunicacié social generen problemes
importants.

-Dificultats per iniciar interaccions socials.
-Possible dificultat per establir converses
amplies.

-Dificultat per fer amics.

-Inflexibilitat en el comportament, generant
dificultats al seu dia a dia.

-Dificultat per alternar activitats, en
’organitzacié i la planificacié (autonomia
afectada).

Necessita forca -Dificultats en la comunicacio social -Inflexibilitat cap als canvis.
ajuda -Limits en la iniciaci6 de la interaccio. -Comportaments repetitius.
-Respostes reduides. -Ansietat
-Us de frases simples. -Dificultat per a la no focalitzacio.
-Interactua segons els seus interessos.
-Excéntrica comunicaci6 no verbal.
Necessita  molta -Grans dificultats en la comunicacié social. ~ -Inflexibilitat de comportament.
ajuda -Grans dificultats d'interacci6 social i amb -Dificultat per fer front a canvis.

una resposta minima o nul-la cap a altres
persones.

-Poc vocabulari entenedor, amb poc inici
d'interaccio social.

-Ansietat i/0 dificultat per canviar
el focus.

Font: APA (2013)

L'heterogeneitat del TEA no només reflecteix les necessitats tiniques de cada individu, sin6
que també posa de manifest els suports i necessitats que requereixen les seves families. En
aquest sentit, tot i que, la informacid fins aqui presentada s'ha centrat en les persones que
presenten aquesta condicid, no s'ha d'oblidar el paper clau que tenen les families i I'impacte que

hi té el TEA.

10
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1.4. Procés d’aprenentatge dels infants amb TEA

Els problemes de processament sensorial i cognitiu s6n comuns a l'autisme i poden interferir
amb l'aprenentatge. Les alteracions sensorials juntament amb les sensoriomotores alterades,
minven ’execuci6 fisica de I’aprenentatge i pel que fa al camp visual i la retenci6 dificulten
l'entrada de la informacio i dels nous aprenentatges millorada i atencio als detalls, és a dir, es
redueix la capacitat retentiva de la informacio rellevant generant dificultat en la seleccio de la
informacio. La dificultat per integrar elements d'informacié social dinamica en una
representacio estable també pot fer que la informacio6 social sembli menys atractiva i sorollosa

(Kojovic, 2019).

Segons Kojovic (2019) els problemes de processament sensorial, com la hiperactivitat o els
comportaments de cerca sensorial, sovint s'informen en persones amb TEA i fins i tot es poden
trobar en els criteris de diagnostic per a 'autisme al DSM-5. Els comportaments sensorials
inusuals son molt freqiients als TEA, amb una prevalenca que oscil‘la entre el 45 i el 95%, 1
son persistents al llarg de la vida 1 en diferents nivells de funcionament cognitiu. A més, els
nens amb TEA que tenen més problemes sensorials poden mostrar patrons d'exploracio visual
d'escenes socials que es desvien dels patrons observats en nens amb desenvolupament tipic i

poden patir dificultats socials més pronunciades i un funcionament adaptatiu més baix.

L'excés de resposta sensorial, 1'evitacid sensorial, les habilitats motores alterades i els deficits
en el desenvolupament sensoriomotor sén problemes que poden interferir amb l'aprenentatge
en l'autisme (Mazurek & Petroski, 2015). Per tant, les intervencions han d'apuntar a millorar i

donar suport al desenvolupament d'habilitats sensoriomotores en nens amb TEA (Jasmin et al.,

2009).

A més de les alteracions sensorials i cognitives, els desafiaments socials associats amb
l'autisme poden afectar I'aprenentatge. Aquests desafiaments socials poden manifestar-se en
dificultats amb les interaccions socials (Vivanti & Nuske, 2017), com pot ser, formar i mantenir
amistats. Aquestes dificultats també poden generar dificultats amb el treball en grup i amb
l'aprenentatge col-laboratiu, aixi com alteracions en la comunicacié (Van Hees, Moyson &

Roeyers, 2015).

11
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Dr’altra banda, els nens autistes sovint tenen dificultats en el llenguatge i la comunicacio que
poden impedir-ne la comprensié (Le Sourn-Bissaoui et al., 2013). La disfasia és un trastorn
comu que s'observa en infants amb TEA i que n'afecta el llenguatge i la comunicacié. També
es poden observar nivells més alts i més baixos de deteriorament del llenguatge i la
comunicaci6 en nens amb aquesta condici6. El desenvolupament del llenguatge es pot veure
alterat en els infants amb TEA, 1 aix0 pot afectar encara més les seves habilitats de comunicacid

(Lucas & Norbury, 2014).

Les persones amb TEA que tenen alteracions en el llenguatge i la comunicacié poden tenir
dificultats amb nivells més alts de comprensio de textos, ja que no poden recongixer paraules i
la seva capacitat de llenguatge oral es veu afectada. La investigacio també ha trobat que, pel
que fa a oracions, la coheréncia tant semantica com sintactica afecta la comprensié als nens
amb TEA. Al nivell de passatge, el coneixement del vocabulari és el predictor més fort de la
comprensio. Tanmateix, la competeéncia lingiiistica, el reconeixement de paraules i el
comportament social son determinants importants de la capacitat de comprensié lectora (Lucas

& Norbury, 2014) (Ricketts et al., 2013).

1.5. Impacte emocional i necessitats de les families després d'un diagnostic TEA

La familia té una influéncia molt important en el desenvolupament optim i la qualitat de vida
de les persones amb TEA, i alguns autors I’atribueixen a una funci6 terapcutica (Puig &
Mumbardo, 2017). No obstant aixo, al mateix temps, aquest fet comporta un desgast a llarg
termini, atés que els pares han d'afrontar molts reptes des del moment en qué han d'afrontar el

diagnostic (Ooi et al., 2016).

Les families afectades pel TEA tenen necessitats Uniques que cal identificar 1 abordar per
millorar 1'atenci6 dels nens amb el trastorn (Russell & McCloskey, 2016). Els professionals
que treballen amb aquestes families han de reconeixer els desafiaments especifics que
enfronten 1 oferir suport personalitzat per abordar les seves necessitats (Karst & Van Hecke,

2012).

12
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Un diagnostic de TEA pot afectar negativament la qualitat de vida tant del nen com dels
membres de la familia, cosa que sovint condueix a un augment d’estrés i d’emocions negatives.
Els estudis han descobert que experimenten un gran ventall d'emocions desagradables,
especialment durant les etapes més complexes (com ara fer front al diagnostic). Entre aquestes
emocions descriuen la culpa, la negacio, la desesperacio, la incomprensio per part de I'entorn i

la incertesa pel futur (Montero, 2018).

Els professionals que atenen a les families també tenen un paper essencial en la satisfaccié de
les necessitats emocionals després d'un diagnostic de TEA fomentant una sensacié d'optimisme
i encoratjant els membres de la familia a participar en l'atencié del pacient. El contacte
interpersonal amb el personal meédic, pot ajudar a satisfer les necessitats d'informacio de les
families dels pacients i ajudar-ne a l'adaptacio. Tot i1 aix0, les necessitats emocionals que es
consideraven menys satisfactoriament ateses després del diagnostic impliquen la manca

d'informacié (Auerbach et al., 2005).

Els pares poden experimentar sentiments de culpa, retret i decepcid, aixi com dificultats per
acceptar el diagnostic i les seves implicacions. A més, els pares poden tenir preocupacions
sobre I'impacte del TEA en el futur dels seus fills i la seva capacitat per brindar suport (Tait et
al., 2016). I requereixen suport i educacid continus per ajudar-los a adaptar-se al diagnostic 1

brindar la millor atencid possible al seu fill (Moody et al., 2019).

Segons Hartmann (2012) la cura futura d'un fill o germa amb autisme pot ser una preocupacio
pels pares i els germans, i pot afectar les relacions dins de les families. Per tant, I'impacte d'un
diagnostic TEA a les families pot variar ampliament, i pot comportar canvis significatius a la
vida de les persones de ’entorn més proper, cosa que fa que els sistemes de suport siguin

importants per a les families afectades per un diagnostic TEA.

S'ha demostrat que el coneixement i la comprensi6 de 'autisme poden ajudar les families a
suportar i acceptar el diagnostic. A més, el nivell d'angoixa dels pares també esta influenciat
per la quantitat i el tipus de suport que reben dels familiars i els professionals. Diverses
investigacions han demostrat que la satisfaccié dels pares amb el procés es veu afectada pel

nivell d'informacid i suport brindat pels professionals (Lai et al., 2015).
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També s'ha trobat que els nivells d'estrés dels progenitors es redueixen i la seva percepcid
envers el TEA millora quan tenen accés a recursos comunitaris de suport. No obstant aixo,
molts consideren que no tenen aquesta possibilitat; perque aquests serveis son inexistents al

seu entorn, o en el cas de ser-ho, son desconeguts fins i tot pels professionals (Ooi et al., 2016).

Com a resum, tal com explica Rodriguez (2005), es pot dir que les necessitats de les families

poden dividir en les seglients categories:

- Necessitats utilitaries: control de la conducta, supervisi6 dels nens, supervisié de
problemes fisics 1 serveis de nodrissa.

- Necessitats psicologiques: llocs i espais de trobada on es puguin compartir pensaments
1 sentiments personals i1 individuals sobre el TEA.

- Necessitats instrumentals: vies per afavorir el desenvolupament, 1’adquisicié de
técniques 1 habilitats, formes d'organitzar el temps, orientacié sobre els seus drets,
deures i responsabilitats, afrontar problemes de conducta i d'educaci6 i informacio

sobre serveis, ajuts o subvencions.

1.6. Recursos i serveis disponibles per ajudar a les families

Els recursos disponibles per ajudar les families a portar un diagnostic d'autisme son variats,
inclosos programes educatius i de suport, els serveis d'assessorament, els programes de respir
i l'assisteéncia financera. A més, el suport social s'ha identificat com un recurs clau per ajudar
les families a gestionar la carrega que comporta el diagnostic. Segons algunes investigacions,
les families que tenen un suport social alt informen nivells més baixos de carrega del cuidador
després d'un diagnostic TEA. El nivell de suport social influeix en els resultats associats a

l'estrés familiar (Stuart & McGrew, 2009).

Tot 1 aix0, moltes families amb nens petits amb autisme tenen dificultats per accedir als
recursos (Brown et al., 2011). Aquesta manca de coneixements i de recursos pot exacerbar
l'estres 1 'ansietat que experimenten les families després del diagnostic. Per tant, els pares de

nens amb autisme requereixen accés a recursos que els ajudin a suportar el diagnostic.
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Accedir a aquests recursos i serveis necessaris pot ser tot un desafiament, particularment a
paisos d'ingressos baixos i mitjans, on hi ha pocs programes disponibles per a les families. Un
recurs important per a families amb nens amb TEA son els serveis d'atenci6 temporal, que
poden alleujar la carrega dels cuidadors i reduir la probabilitat d'hospitalitzacié dels nens amb

aquesta condici6 (Cooke et al., 2020).

Tot 1 aix0, les families poden enfrontar desafiaments per accedir a aquests serveis a causa d'una
varietat de factors, inclosa la manca de transparéncia en la informacié sobre els serveis
disponibles, el finangament i planificacié limitat per part dels proveidors de serveis, i la
variabilitat en la disponibilitat i accessibilitat segons el pais o la regié. (Cooke et al., 2020). A
més, les disparitats en 1'is dels serveis poden estar relacionades amb factors com ara la raca o
l'origen étnic, la cultura, 1'educacio i el nivell socioeconomic, que poden afectar la capacitat

dels pares per advocar per un diagnostic adequat i I'accés als serveis (Carr & Lord, 2016).

Per millorar l'accés als recursos i serveis necessaris per als nens amb TEA, és important
augmentar la comunicacio 1 la col-laboraci6 entre els professionals de la salut i les families,
explorar les vies per accedir als serveis de respir i les experiéncies dels pares que accedeixen a
aquests serveis, 1 desenvolupar programes d'intervencié primerenca de satisfer les necessitats

de les families de recursos escassos (Cooke et al., 2020) (Carr & Lord, 2016).

Els serveis de respir son importants per a les families, ja que proporciona alleujament i suport
als que cuiden un nen amb TEA. Aquests serveis es poden oferir en diversos entorns, inclosa
l'atencié domiciliaria 1 fora de la llar (Preece, 2011). Han de ser receptius, accessibles,
coordinats i centrats en una gamma d'opcions i suports apropiats per satisfer la diversitat de
necessitats entre els infants amb TEA, i prestats en col-laboracié amb els usuaris del servei i
les families. Brindar un respir dins de la llar també pot reduir part de 1'angoixa experimentada

pels pares (Cooke et al., 2020).

En general, cal fer més investigacions per desenvolupar intervencions més efectives per a nens
1 pares que necessiten accés a serveis de suport, com ara els programes o serveis de respir

(Cooke et al., 2020).
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2. ANALISI DE GUIES

S’ha elaborat una analisi de guies destinades a families amb nens amb TEA, amb 1'objectiu
d'avaluar-ne l'eficacia i la utilitat en el procés de comprensio i afrontament del diagnostic dels
seus fills 1 filles. Hi ha moltes guies sobre autisme arreu del méon que ofereixen informacié

valuosa i util per a les families i1 cuidadors de persones amb autisme. Per exemple:

The Autism Sourcebook: Everything You Need to Know About Diagnosi, Treatment,
Coping, and Healing de Karen Siff Exkorn.

- The Parent's Guide to Autism: Practical Advice, Biblical Wisdom de Ron Sandison.
- 100 Day Kit per Newly Diagnosed Families of Young Children" d'Autism Speaks.

- Un nifio con autismo en la familia Guia basica para familias que han recibido un

diagnostico de autismo para su hijo o hija de Confederacié Autisme Espanya.

- Autism: Guide for Parents and Carers Following Diagnosis de National Autistic

Society.

- Guia orientativa del Trastorn de ['Espectre Autista - TEA - Informacio Basica

d'Autisme Catalunya, entre d’altres.

S’han seleccionat quatre d’aquestes guies que s’ajusten a les caracteristiques i objectius del

present treball 1 s’ha fet un analisi DAFO.
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La primera guia seleccionada és Un nifio con autismo en la familia: Guia basica para familias

que han recibido un diagnostico de autismo para su hijo o hija, de Bohérquez Ballestero, et al.

Taula 2.
Analisi DAFO

FORTALESES

OPORTUNITATS

- La guia ofereix informacio i eines utils per a les
families que acaben de rebre un diagnostic TEA
del seu fill/a

- Esta escrita de manera clara i accessible, cosa que

facilita la comprensi6 per part de les families.

- L'autor de la guia és un professional especialitzat
en autisme, cosa que li brinda credibilitat i

autoritat en el tema.

La demanda de families amb fills diagnosticats
amb autisme és ampli i esta en creixement, per la
qual cosa hi ha una gran oportunitat per arribar a

aquest public amb informacid i eines utils.

La guia podria ser promocionada a associacions
d'autisme, centres d'atencié primerenca i altres
llocs on les families solen buscar informacio i

suport.

DEBILITATS

AMENACES

- La guia s'enfoca principalment a I'aspecte
emocional i psicologic de rebre un diagnostic
TEA, per la qual cosa podria ser util
complementar-la amb informaci6 practica sobre
tractaments, terapies i recursos disponibles per a

les families.

- La guia podria ser massa extensa i aclaparadora

per a les families, i pot ser dificil de llegir i digerir.

Hi ha una gran quantitat d’informacié en linia
sobre I’autisme, el que podria fer que la guia es
perdi en un mar d’informacio disponible per a les
families.

Hi ha altres guies o materials similars disponibles.

Font: Elaboraci6 propia.
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La segona guia ¢s la Guia orientativa del Trastorn de I'Espectre Autista - TEA - Informacio

Basica d'Autisme Catalunya:

Taula 3.
Analisi DAFO

FORTALESES OPORTUNITATS

La guia ofereix informaci6 detallada i completa
sobre el Trastorn de 1'Espectre Autista (TEA) i les

seves caracteristiques.

La guia esta recolzada per 1'Associacié d'Autisme
de Catalunya, cosa que li dona credibilitat i

autoritat en el tema.

Esta disponible en Catala, tenir la guia en la
llengua materna, permet comprendre millor la
informaci6 i posar-la en practica de manera més

efectiva.

Hi ha una gran demanda d'informaci6 sobre el
TEA per part de les families i professionals que
treballen amb persones amb autisme, fet que
converteix la guia en una eina valuosa per arribar

a aquest public.

La guia podria ser promocionada a diferents
mitjans, com ara xarxes socials, llocs web
especialitzats, centres d'atencid primerenca i

associacions d'autisme.

DEBILITATS

AMENACES

La guia podria resultar massa tecnica o complexa
per a algunes persones que no estiguin
familiaritzades amb el tema, cosa que en podria

dificultar la comprensio.

La guia s'enfoca principalment a lI'aspecte
informatiu del TEA i no proporciona informacio
practica sobre tractaments, terapies i recursos
disponibles per a les persones amb autisme i les

seves families.

Hi ha una gran quantitat d'informacié disponible
en linia sobre el TEA, el que podria fer que la guia

es perdi en un mar d’informacio.

Hi pot haver altres guies o materials similars

disponibles en diferents idiomes.

Al ser massa teécnica i complexa pot no ser

accessible per a totes les families.

Font: Elaboracié propia.
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La tercera guia €s Autism: Guide for Parents and Carers Following Diagnosis de National

Autistic Society:

Taula 4.
Analisi DAFO

FORTALESES

OPORTUNITATS

- La guia ofereix informaci6 detallada i practica per
a pares i cuidadors que han rebut un diagnostic
TEA del seu fill.

- Esta recolzada per una organitzaci6 reconeguda i
respectada al camp del TEA, com és la National

Autistic Society del Regne Unit.

- La guia s'actualitza regularment, és a dir, la
informaci6 esta actualitzada i es manté rellevant
amb els darrers descobriments i investigacions

sobre l'autisme.

Hi ha una oportunitat perque la guia arribi a més
pares i cuidadors de tot el mén, ja que esta
disponible en linia i es pot descarregar en format

PDF.

Pot ser una eina til pels professionals de la salut,
els educadors i altres membres de 1’equip
d’atenci6 a I’autisme que treballen amb families

després d’un diagnostic.

DEBILITATS

AMENACES

- Com que és una guia geneérica, pot no abastar les
necessitats especifiques de cada familia o nen amb

TEA.

- No es tracten les preocupacions principals de les

families quan tenen un diagnostic recent.

- Només esta disponible en anglés aixo pot limitar

la seva accessibilitat per a algunes families

- Extensaiamb llenguatge complex.

Hi ha el risc que les families confiin massa en la
guia 1 no busquin assessorament addicional de

professionals especialitzats en autisme.

Les versions anteriors de la guia poden continuar
circulant en linia, cosa que pot portar a informacio

incorrecta o desactualitzada que no sigui util.

Es forca extensa i aixo pot comportar una pérdua

d’interés per part dels usuaris.

Font: Elaboracié propia.
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La quarta i ultima guia és 100 Day Kit per Newly Diagnosed Families of Young Children
d'Autism Speaks:

Taula 5.
Analisi DAFO

FORTALESES

OPORTUNITATS

Contingut complet i 1til: el kit proporciona
informaci6 completa per a les families que acaben

de rebre el diagnostic d'autisme del fill/a.

La guia esta disponible en linia de forma gratuita,
cosa que el fa accessible per a moltes families a tot

el mén.

Autism Speaks ¢és una organitzaci6 coneguda en el
camp de l'autisme i I'atencié medica, cosa que pot

augmentar la confianga en el contingut del kit.

La disponibilitat en linia del kit permet arribar a

més families i augmentar-ne l'abast globalment.

En el futur, la guia podria ser adaptada a les
necessitats especifiques de cada familia i el seu

fill/a per fer-ho més 1til i personalitzat.

Autism  Speaks podria  col-laborar amb
organitzacions locals o nacionals per proporcionar

una versio adaptada del kit en diferents idiomes.

DEBILITATS

AMENACES

La guia esta disponible només en anglés, cosa que
limita la seva accessibilitat per a les persones que

no parlen anglés.

Possible manca de personalitzacid: el kit és una
eina general i no s'adapta a les necessitats

especifiques de cada familia i el seu fill/a.

Autism Speaks ha estat criticada en el passat pel
seu enfocament en la cura de l'autisme i no en
l'acceptacid i el suport de les persones amb TEA i
les seves families, cosa que pot influir en

I'enfocament del kit.

Hi ha altres recursos i kits en linia disponibles per
a les families amb fills/es recent diagnosticats amb

TEA.

Els avengos en la comprensié i el tractament de
l'autisme podrien fer que el contingut del kit es
torni obsolet o necessiti actualitzar-se amb

freqiiéncia.

Dificultat d'accés: algunes families poden tenir
dificultats per accedir a la informacié en linia a
causa de la manca d'accés a Internet o la manca de

coneixements tecnologics.

Font:

Elaboraci6 propia.
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Amb aquestes analisis DAFO de les guies préviament seleccionades, es pretén identificar les
fortaleses, debilitats, oportunitats i amenaces que presenten aquestes guies i es poden extreure

les seglients conclusions generals:

Entre les fortaleses, hi ha la inclusio d'informacié actualitzada i basada en evidéncia cientifica,
cosa que permet brindar un contingut fiable 1 Util per a les families. A més, totes les guies
ofereixen recursos i eines practiques per donar suport a les families en el procés d'adaptacio a

la situaci6 i per millorar la qualitat de vida dels seus fills.

Pel que fa a les debilitats, s'observa una manca d'uniformitat en el contingut i el format de les
guies, cosa que pot dificultar la comparaci6 entre elles. A més, algunes de les guies presenten
un llenguatge técnic i1 poc accessible per a les families que no tenen formacié a l'area de la

salut.

Pel que fa a les oportunitats, es destaca la possibilitat de fer servir noves tecnologies per crear
guies més interactives i personalitzades per a cada familia. També se suggereix la creaci6 de
guies més curtes i senzilles, que puguin ser facilment enteses per les families i utilitzades com

a eines de suport al seu dia a dia.

Finalment, s'identifiquen algunes amenaces, com ara la manca de finangament i recursos pel
desenvolupament i la difusi6 d'aquestes guies. A més, destaca la dificultat d’accés (format,
extensio, llenguatge, etc.), per algunes families i professionals de la salut i aix0 podria

dificultar-ne I'adopcid i la utilitzacio.
Tenint en compte aquestes fortaleses, debilitats, oportunitats i amenaces comunes, permetra

crear una guia propia amb un enfocament més complet i adequat a les necessitats especifiques

de les families amb nens TEA.
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3. CONTEXTUALITZACIO

3.1. El centre Tots Hi Som

En aquest Treball de Fi de Grau, no només s'ha desenvolupat una guia especifica per a les
families afectades pel TEA, sind que també se n'ha dut a terme una avaluacid. L'avaluacio6 s’ha
realitzat en col-laboraci6 amb el centre Tots Hi Som, i algunes families seleccionades per a us
1 valoracio de la guia. D'aquesta manera, es podra con¢ixer l'eficacia de la guia com a recurs,

eina de suport i orientacid en el context real de les families afectades pel TEA.

El Centre Tots Hi Som ¢és un centre psicoleg sanitari i psicopedagogic, ubicat a la ciutat de
Figueres, a la provincia de Girona, Espanya. El centre esta especialitzat en la prevencio,
deteccid, diagnostic 1 la intervencio en les dificultats del desenvolupament infantil i ofereix
serveis d'atenci6 primerenca. També esta especialitzat en Trastorns de I'Espectre Autista (TEA)

i altres diversitats funcionals per nens, joves, adolescents i adults.

El centre esta format per un equip multidisciplinari que compta amb pedagogs, logopedes,
fisioterapeutes, psicolegs, psicolegs clinics sanitaris i terapeutes ocupacionals. L'objectiu
principal del centre és proporcionar una atenci6 integral als nens i nenes amb necessitats
especials i a les seves families, perque puguin desenvolupar tot el potencial i millorar la qualitat
de vida. L'equip de professionals del centre treballa de manera coordinada i multidisciplinaria
per oferir una atencid personalitzada 1 adaptada a les necessitats de cada infant i familia

juntament amb el seu context natural.

3.2. Coneixement de la realitat de les families del centre Tots Hi Som

Actualment, el centre Tots Hi Som compta amb una amplia comunitat de 320 families usuaries
amb perfils molt diversos. Entre elles hi ha families de diferents classes socioeconomiques,
cultures i diagnostics, cosa que reflecteix la capacitat del centre per atendre una amplia varietat

de necessitats.
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A causa de la gran quantitat d'usuaris, el centre treballa en coordinaci6 amb 60 equips
educatius, 48 escoles i 3 equips sanitaris, incloent-hi 1'Hospital de Figueres, I'Hospital de

Palamos, 1'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona, CSMIJ i EAP.

Les families arriben al centre a través del “boca a boca”, derivacions hospitalaries de
neuropediatres, CSMIJ i escoles. Aquesta amplia varietat de fonts d’entrada és un testimoni del

reconeixement del centre i de la seva capacitat per ajudar les families amb necessitats diverses.

Algunes d'aquestes families son becades a través de programes com el programa
CaixaProinfancia de la Fundacié "La Caixa", beques de la Generalitat de Catalunya per a
families d'acollida, Adecco i beques del Ministeri d'Educaci6é. També hi ha algunes families
referides pel Consorci de Benestar Social de I’Alt Emporda. A més, hi ha les families que

accedeixen per l'ambit privat de diferents classes socioeconomiques (alta, mitjana i baixa).

3.3. Finalitat de la guia com a recurs

Les guies informatives son un component fonamental per empoderar les families que tenen fills
amb patologies. Aquestes guies brinden a les families el coneixement i els recursos necessaris
per prendre decisions informades sobre la cura dels seus fills. A més, les guies d'informacié
poden ajudar les families a comprendre la naturalesa de la condicio del fill i el maneig. Aquest
coneixement pot ser fonamental per controlar la salut dels seus fills i millorar-ne la qualitat de
vida. A més, les guies informatives poden millorar la comunicaci6 entre les families i els

proveidors d’atencid medica (King et al., 2004).

En proporcionar a les families informacio pertinent, poden comunicar millor les necessitats del
fill als proveidors d'atencié medica i col-laborar de manera més eficag en el pla d'atenci6 del
nen. Aquestes guies poden proporcionar a les families informaci6 sobre 1'afeccid, el maneig i
els recursos disponibles per a ells. Aquest coneixement pot capacitar les families per defensar

les necessitats dels seus fills i millorar-ne la qualitat de vida (King et al., 2004).
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L'arribada d'un diagnostic TEA pot ser aclaparadora i confusa per a les families. Es per aixo
que l'elaboracié d'una guia pedagdgica i orientativa es converteix en una eina fonamental per
acompanyar aquestes families pel cami. La guia realitzada a continuacié cerca marcar la
diferéncia pel que fa al seu enfocament emocional i practic, proporcionant acompanyament i
estratégies eficients per gestionar situacions quotidianes. A més, s'enfoca en la importancia de
fomentar la comprensio i I'acceptacié de 1'autisme dins de la familia, i d'oferir informacié clara,

concisa i accessible, aixi com recursos i serveis disponibles pel suport de les families.

Espero que aquesta guia pugui proporcionar a les families amb un diagnostic TEA recent la
tranquil-litat 1 el suport necessaris per afrontar els reptes que poden sorgir al cami, alhora que

els brinda eines per millorar la qualitat de vida del seu fill o filla.

4. CARACTERISTIQUES DEL PROJECTE

4.1. Objectiu General

L'objectiu principal d'aquesta guia és oferir suport emocional, estratégies practiques i recursos
disponibles perque les families puguin fer front al diagnostic del Trastorn de I'Espectre Autista
(TEA) dels seus fills i filles. La guia busca fomentar la comprensi6 i 1'acceptacio de 'autisme
dins de la familia, proporcionant informacié 1til, accessible i facil d'entendre. En resum,
l'objectiu €s acompanyar, orientar i donar suport a les families en el seu cami cap a la
comprensio i l'acceptacio del TEA dels seus fills i filles, brindant-los les eines necessaries per

fer front a les dificultats quotidianes i millorar-ne la qualitat de vida i el benestar en general.
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4.2. Objectius Especifics
- Donar suport emocional a les families, perqué puguin afrontar el diagnostic i les
dificultats que puguin sorgir al llarg del cami, i perqué se sentin acompanyades i

compresces.

- Oferir consells i estratégies practiques per gestionar situacions quotidianes.
- Proporcionar recursos i serveis disponibles de suport per a families.

- Fomentar la comprensio i l'acceptacio de 1'autisme dins de la familia.

- Ser accessible per les families.

- Crear una guia amb un llenguatge clar i facil d'entendre.

- Evitar la perdua de temps de les families proporcionant informaci6 concreta.

4.3. Metodologia

Es fa una revisi6 bibliografica exhaustiva per obtenir informaci6 actualitzada i rellevant sobre
el TEA, els criteris de diagnostic del DSM-5, els processos d'aprenentatge dels nens amb TEA,
les necessitats emocionals de les families després d'un diagnostic TEA, i els recursos i serveis
disponibles per ajudar les families. També s'analitzen guies existents elaborades a diferents
paisos i regions per identificar fortaleses i debilitats quant a la informacid que es proporciona,

el llenguatge utilitzat, I'accessibilitat i la interactivitat.

Aixi mateix, es dissenya una guia pedagdgica i orientativa que tracti les necessitats de les
families amb nens amb diagnostic TEA recent. S’ha consultat a diferents professionals per a la
realitzaci6 de la guia i compte amb la col-laboracié de professionals especialitzats en TEA,
com una psicologa clinica sanitaria i una pedagoga, que han ajudat a determinar els punts
importants a considerar per a la redaccio6 de la guia i I'han supervisat per reflectir les necessitats

de les families amb qué han pogut treballar.
La guia s’estructura de manera que sigui facil de seguir i consultar, proporcionant informacié

detallada sobre el TEA, s'elabora en llenguatge entenedor i accessible i es tracten les principals

dificultats que es poden presentar a la vida de les families, aixi com consells i estratégies
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practiques pel dia a dia. A més, s'hi inclouen continguts basics, recursos i serveis disponibles

de suport per a les families.

La guia sera avaluada per un grup format per sis families que tenen fills recentment
diagnosticats amb TEA. Aquestes families seran seleccionades amb cura per assegurar una
representacié diversa de les necessitats i1 situacions de les families de nens amb TEA.
L'avaluaci6 de la guia es realitzara mitjangant un qiliestionari que estara dissenyat per obtenir
retroalimentacio6 sobre la comprensio i sensibilitat, la utilitat, claredat i accessibilitat de la guia.
Se cercara coneixer 1'opini6 de les families sobre l'estructura, el llenguatge i el contingut de la
guia, aixi com el grau de satisfaccié amb els recursos i serveis que es presenten. Es recopilaran
les respostes de les families i s'analitzaran per identificar arees de millora i possibles

ajustaments que es puguin realitzar a la guia.

4.4. Destinataris

La guia pretén dirigir-se a les families que acaben de rebre un diagnostic de TEA d’un dels
seus fills o filles. Es a dir, el seu ptblic objectiu sén pares, mares, tutors o cuidadors de nens i
nenes que han estat diagnosticats amb TEA i que busquen orientacid, suport emocional i
practicitat, aixi com recursos locals disponibles per fer front a les dificultats que puguin sorgir

en el cami.

També s'adreca a persones que busquen entendre i acceptar 1'autisme en el context familiar i
aquells que volen adquirir eines per millorar la qualitat de vida i el benestar dels seus fills i

filles i de la familia en general.

L'avaluaci6 de la guia la realitza un grup mostra compost per sis families amb fills amb

diagnostic TEA recent, amb les segiients caracteristiques:

- Familia F1UC: L’infant té quatre anys, I’estructura familiar inclou el pare, la mare i una
germana. Esta diagnosticat amb Trastorn d’Espectre Autista (Sindrome d'Asperger).

Pel que fa a la classe socioeconomica, pertany a la classe mitjana.
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- Familia F2LC: L’infant t¢ nou anys i la seva estructura familiar esta composta per la
mare i una germana. Ha estat diagnosticat amb TEA. Respecte a la seva classe

socioeconomica, es troba en la classe mitjana.

- Familia F3LP: L’infant t¢ dos anys, va ser diagnosticat amb TEA. La seva estructura

familiar esta composta per pare i mare, i es troba en la classe socioecondmica mitjana.

- Familia FAMS: L’infant té¢ quatre anys i pertany a una estructura familiar que inclou el
pare i la mare. Ha estat diagnosticat amb TEA. Pel que fa a la classe socioeconomica,

es troba en la classe mitjana-alta.

- Familia FSEG: L’infant t¢ tres anys i té una estructura familiar que inclou el pare i la
mare. Ha estat diagnosticat amb TEA. Respecte a la seva classe socioeconomica, es

troba en la classe baixa.

- Familia FOYN: L’infant té sis anys. La seva estructura familiar actual esta formada per,
una mare d'acollida (tutora legal) i un germa d'acollida. Ha estat diagnosticat amb TEA

i Sindrome alcoholica fetal (SAF), la seva classe socioeconomica actual és mitjana.

4.5. Guia "Acompanyant-te al cami de l'autisme: Guia per a families"
La guia s'enfoca en proporcionar informacio, eines i recursos sobre el TEA per a les families

amb un fill o filla amb diagnostic recent, delimitat a la comarca de I’ Alt Emporda i voltants.

La guia es divideix en diversos punts, comencant amb una petita definicié metaforica del TEA,
seguit del punt "A on ens podem dirigir?", que proporciona diferents llocs on es pot acudir a la
recerca d'ajuda i suport. Entre aquests llocs hi ha centres publics, centres privats especialitzats

1 associacions.

El segiient punt, "Professionals", se centra en els experts que poden brindar suport a les

persones amb TEA, com pedagogs, psicolegs, terapeutes ocupacionals, logopedes, psiquiatres
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i treballadors socials. També es brinden detalls sobre les diferents intervencions que aquests

professionals poden utilitzar per ajudar les persones amb TEA.

u u : . . : . i< i recu : .
El punt "Recursos i serveis" proporciona informacio sobre els serveis i recursos disponibles
per a les persones amb TEA i per a les seves families, com ara programes d'intervencio
primerenca, serveis de suport per a la vida diaria, grups de families, xerrades i tallers, entre

d'altres.

A "Que puc fer com a familia?" es brinden estratégies i consells per ajudar les families a
comprendre i donar suport als seus familiars amb TEA. S'ofereixen consells per a la

comunicacio, l'organitzacio de la vida diaria, I'establiment de rutines 1 la planificacié del futur.

L’apartat de “M¢és ajudes” conté diferents punts d'interés com ara “Ajudes financeres”, on es
detalla els ajuts econdomics disponibles per a les persones amb TEA i les seves families,
incloent-hi beques, ajuts de la llar, etc. A "Materials i recursos sensorials" s'ofereixen detalls
sobre els recursos que poden ajudar a les persones amb TEA, com sales sensorials, jocs
educatius 1 joguines adaptades. "Literatura assertiva" conté una llista de llibres que poden

ajudar a les families.

Finalment, la guia també compta amb un glossari que proporciona definicions dels termes

comunament utilitzats al camp del TEA.

Per veure el resultat podeu consultar Annexos.
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4.6. Avaluacio

Per I’avaluacié de la guia s’ha dissenyat una enquesta que consta de 14 preguntes. Aquesta
enquesta té com a objectiu mesurar 1’eficacia de la guia i recollir ’opini6 de les families que
I’han utilitzat. S'han establert quatre nivells d'una escala de valoracio; “Molt/a” que indica una
gran quantitat o intensitat d'alguna cosa, “Moderat/For¢a”, que indica una intensitat mitjana o
moderada d'alguna cosa, “Poc”, que indica una quantitat o intensitat baixa d'alguna cosa,
“Gens” Indicar que no hi ha quantitat o intensitat de res. D'aquesta manera, es podran
identificar els punts forts i1 febles de la guia i fer les modificacions necessaries per millorar-la i

que pugui ser util per a altres families amb fills diagnosticats amb TEA.

4.6.1. Taula de validacio de jutges

Taula 5.
Analisi DAFO

Objectius Criteris Preguntes

- Donar suport emocional a les - La guia proporciona

families, perqué puguin afrontar el
diagnostic 1 les dificultats que
puguin sorgir al llarg del cami, i
perque se sentin acompanyades i

compreses.

Fomentar la  comprensié i
l'acceptacié de l'autisme dins de la

familia.

Comprensio i sensibilitat

informacié sobre possibles
sentiments que els pares i
mares poden experimentar en
rebre un diagnostic

d’autisme?

La guia ofereix suggeriments
per fer front a les dificultats
que poden sorgir al llarg del

cami?

La guia s'enfoca al benestar

emocional de les families?

La guia fomenta la
comprensié i I'acceptacioé de

l'autisme?
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- Oferir consells 1 estratégies
practiques per gestionar situacions

quotidianes.

- Proporcionar recursos 1 serveis

disponibles de suport per a families. Utilitat

- Evitar la pérdua de temps de les
families proporcionant informacio

concreta.

La guia proporciona
estratégies i consells practics
per ajudar a les families a
afrontar les situacions

quotidianes?

La guia proporciona consells
i estratégies que els pares i
mares puguin aplicar a la

seva vida diaria?

La guia proporciona
informaci6 sobre recursos i
serveis de suport per a les

families?

La guia proporciona
informaci6 concreta i

rellevant?

Recomanaries la guia a altres
families  en situacions

semblants?

Creus que hi ha algun tema o
informacié important que la

guia no cobreix?

La guia compleix les teves
expectatives i necessitats com

a familia?

- Ser accessible per les families.

Accessibilitat

La guia es pot accedir de
manera facil 1 convenient des
de diferents dispositius, com
ara ordinadors, tauletes o

telefons mobils?

- Crear una guia amb un llenguatge

clar 1 facil d'entendre.

La guia presenta informacio

de manera clara 1 facil
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d'entendre?

Claredat

- La guia esta organitzada de
manera logica 1 facil de

seguir?

Font: Elaboraci6 propia.

4.6.2. Analisi de resultats

Els resultats de I'enquesta feta a les sis families amb fills diagnosticats recentment amb TEA
son molt rellevants per avaluar 'eficacia de la guia pedagogica dissenyada per ajudar aquestes
families. En total, es van recopilar respostes de totes les families, cosa que va permetre obtenir
una visio global de la seva experiéncia i necessitats. A continuaci6 s’exposen els resultats de

les diferents preguntes de 1’enquesta:

La guia proporciona informacio sobre possibles sentiments que els pares i mares poden

experimentar en rebre un diagnostic d’autisme?

@ Molta

@® Moderada
Poca

® Gens

Font: Elaboracié propia.

En aquesta pregunta es pretén avaluar si la guia conté informacié sobre la part emocional i
sentimental del procés de cura d’un nen amb TEA. El 83,3% ha respost que hi ha molta

informacio i el 16,7% que la informacid és moderada.
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La guia ofereix suggeriments per fer front a les dificultats que poden sorgir al llarg del cami?

® Molts
@ Moderats
@ Pocs
® Gens

Font: Elaboracié propia.

La seglient pregunta fa referéncia a si la guia ofereix suggeriments de com fer front a les
dificultats del dia a dia. El 83,3% creu que hi ha molts suggeriments i el 16,7%, que els

suggeriments s6n moderats.

La guia s'enfoca al benestar emocional de les families?

® Molt

@ Moderat
@ Poc

® Gens

Font: Elaboracié propia.

Com es pot observar en el grafic, el 66,7% dels enquestats han respost que la guia s’enfoca
molt en el benestar emocional de les families 1 el 33,3% creuen que s’enfoca moderadament en

el benestar emocional de les families.
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La guia fomenta la comprensio i l'acceptacio de l'autisme?

@ Molt

@ Moderat
@ Poc

® Gens

Font: Elaboracié propia.

La segiient pregunta vol descobrir si la guia fomenta la comprensi6 i I’acceptacid de I’autisme.
El 83,3% dels enquestats creuen que ho fomenta molt i el 16,7% creu que la guia fomenta

moderadament la comprensio i acceptacid de I’autisme.

La guia proporciona estrategies i consells practics per ajudar a les families a afrontar les

situacions quotidianes?

@® Molts
@ Moderats
@ Pocs
® Gens

Font: Elaboracié propia.

En aquesta pregunta es vol avaluar si la guia proporciona estratégies i consells practics per
ajudar a les families a afrontar situacions quotidianes. El 66,7% ha respost que hi ha moltes
estratégies i consells 1 el 33,3%, que la guia proporciona de forma moderada estratégies i

consells practics per ajudar a les families a afrontar les situacions del dia a dia.
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La guia proporciona consells i estrategies que els pares i mares puguin aplicar a la seva vida

diaria?

@ Molts
@® Moderats
@ Pocs
® Gens

Font: Elaboracié propia.

En la segiient pregunta es pretén avaluar si la guia proporciona consells i estratégies que els
pares 1 mares puguin aplicar a la seva vida diaria. El 50% dels enquestats creu que la guia
proporciona molts consells i estratégies que es poden aplicar a la vida diaria i 1’altre 50% creu
que proporciona moderadament consells i estratégies per tal que les families les puguin aplicar

en el seu dia a dia.

La guia proporciona informacio sobre recursos i serveis de suport per a les families?

® Molta
@ Moderada
@ Poca
® Gens

Font: Elaboracié propia.
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Respecte a si la guia proporciona informaci6é sobre recursos i serveis de suport per a les
families, el 100% de les families enquestades creuen que hi ha molts recursos i serveis de suport

dins la guia.

La guia proporciona informacio concreta i rellevant?

@ Molt
® Forca
@ Poc
® Gens

Font: Elaboracié propia.

En la seglient pregunta es pretén saber si la guia proporciona informacié concreta i rellevant.
El 66,7% ha respost que la guia proporciona informacié molt concreta i rellevant i el 33,3%,

que la guia proporciona informacio6 forga concreta i rellevant.

La guia es pot accedir de manera facil i convenient des de diferents dispositius, com ara

ordinadors, tauletes o telefons mobils?

® Molt
® Forga
@ Poc
® Gens

Font: Elaboracié propia.
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En aquesta pregunta es pretén avaluar si la guia és accessible des de diferents dispositius. El

100% dels enquestats han respost que la guia és molt accessible.

La guia presenta informacio de manera clara i facil d'entendre?

® Molt
® Forca
® Poc
® Gens

Font: Elaboracié propia.

En aquesta pregunta es vol avaluar si la guia presenta informacié de manera clara i facil
d’entendre. El 100% dels enquestats han respost que la informacié és molt clara i facil

d’entendre.

La guia esta organitzada de manera logica i facil de seguir?

® Molt
® Forga
@ Poc
® Gens

Font: Elaboracié propia.
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En la segiient pregunta es vol saber si la guia esta organitzada de manera logica i facil de seguir.

El 100% de les families enquestades han respost que, la guia esta organitzada de manera molt

logica i facil de seguir.

Recomanaries la guia a altres families en situacions semblants?

® sSi
® No

Font: Elaboracié propia.

En aquesta pregunta es pretén saber si les families enquestades recomanarien la guia a altres

families en la mateixa situacid. El 100% han respost que si la recomanarien a altres families.

Creus que hi ha algun tema o informacio important que la guia no cobreix?

® si
® No

Font: Elaboracié propia.
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En la segiient pregunta es vol saber si les families enquestades creuen que hi ha algun tema o
informacio que la guia no cobreix. El 83,3% creu que no hi ha cap tema o informacié important

que la guia no cobreix, i el 16,7% creu que si hi ha algun cap tema o informacié important que

la guia no cobreix.

La guia compleix les teves expectatives i necessitats com a familia?

® si
® No

Font: Elaboracié propia.

Finalment, a I’lltima pregunta es vol saber si la guia compleix amb les expectatives i necessitats
de les families enquestades. E1 100% han respost que si, compleix amb les seves expectatives

1 necessitats.
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5. CONCLUSIONS

Els resultats obtinguts de l'enquesta realitzada a les sis families amb fills diagnosticats
recentment amb TEA, sén molt rellevants per tal d’avaluar 1'eficacia de la guia orientativa
dissenyada per ajudar aquestes families i per con¢ixer la seva opinio. Els resultats en general

han sigut positius i compleixen amb els objectius i criteris establerts.

Pel que fa als resultats de les preguntes relacionades amb els criteris d’avaluacio de
“Comprensio i sensibilitat” i “Utilitat” indiquen que la guia proporciona informacié valuosa
sobre la part emocional i sentimental del procés de cura d'un nen amb TEA per part de les
families, suggereix maneres efectives d'afrontar les dificultats diaries i s'enfoca al benestar

emocional de les families.

A més, els resultats també ens mostren que la guia fomenta la comprensié i 1'acceptacio de
l'autisme, proporciona estratégies i consells practics per ajudar les families a afrontar situacions
quotidianes, que es poden aplicar el dia a dia i ofereix informacié rellevant i concreta sobre
recursos 1 serveis de suport per a les families. La recomanacié unanime de la guia a altres
families en la mateixa situacié demostra la utilitat i el valor que la guia aporta a les families
amb fills amb necessitats educatives especials. També és important destacar que la majoria de
les families enquestades no han trobat cap tema o informacié important que la guia no cobreixi,
i que el cent per cent de les families han afirmat que la guia ha complert amb les seves

expectatives 1 necessitats, cosa que suggereix que la guia és exhaustiva en el seu contingut.

Respecte a les preguntes relacionades amb els criteris “Accessibilitat” i “Claredat”, la majoria
de les families enquestades han valorat la guia com a molt accessible des de qualsevol
dispositiu (telefon mobil, tauleta, ordinador, etc.) amb informaci6 clara, facil d'entendre i

organitzada de manera logica i facil de seguir.

Tot i que els resultats de la guia en general han sigut positius, hi ha possibilitats de millorar-
la. Una manera de fer-ho seria fer-la més interactiva, incloent-hi activitats i recursos
multimedia que mantinguin l'interés de les families, i pot ser, I'is d'intel-ligéncia artificial

podria millorar la personalitzaci6 de la guia per adaptar-la a les necessitats especifiques de cada
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familia. Tot 1 aix0, és important tenir en compte que aquestes millores van més enlla de 1'abast

del present treball.

Es important assenyalar que, com qualsevol investigacio, aquest treball també té algunes
limitacions. En primer lloc, es va basar en una mostra reduida de guies i només es van analitzar
quatre guies especifiques, per la qual cosa els resultats poden no ser generalitzables a altres
guies. A més, l'eficacia de la guia orientativa dissenyada no es va avaluar empiricament en un

estudi amb una mostra representativa de families.

També cal tenir en compte que, per limitacions de temps i recursos, aquest treball s'ha centrat
en |'elaboracié d'una tinica versid de la guia en un sol idioma, amb informacié especifica de la
comarca de 1'Alt Emporda i els seus voltants. Aixi com, altres temes que van sorgir a
l'enquesta realitzada a les families 1 que consideraven que la guia no ho cobria, com I'educacié
dels infants amb TEA o la restriccié alimentaria. En un futur m'agradaria ampliar aquesta
guia cobrin aquests temes i d'altres que puguin sorgir, amb l'objectiu de brindar a les families
una eina encara més completa i adaptada a les necessitats especifiques. Aixi mateix, espero
expandir la cobertura geografica de la guia, abastant altres regions i fer diferents versions en

diversos idiomes.

Aquest Treball de Fi de Grau ha tingut com a finalitat contribuir a la comprensio de la
importancia de donar suport a les families de nens amb TEA, creant un recurs protagonitzat i
destinat inicament per a les families, posant émfasis en el valor d’acompanyar-les en un procés
arduds com ¢és, rebre el diagnostic d’una condicié com el TEA. I demostrant l'eficacia d'una
guia orientativa dissenyada especificament amb aquesta finalitat. Espero que els resultats
d'aquest estudi siguin utils per a les families, professionals i organitzacions involucrades en la
cura i I'atenci6 de nens amb TEA i sobretot per les seves families, i puguin contribuir a millorar

la qualitat de vida d’aquestes.
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6. APORTACIO AL BAGATGE DE CONEIXEMENT DE LA
PEDAGOGIA

Des de la meva perspectiva, considero que el meu Treball de Fi de Grau aporta al bagatge de
coneixement de la pedagogia en brindar un recurs en format guia, per al suport de les families

amb nens amb diagnostic TEA recent.

Si bé la guia no és revolucionaria ni pretenc que sigui I'inica soluci6 als desafiaments que
enfronten les families amb nens i nenes amb TEA, considero que pot oferir una perspectiva i
un enfocament diferent de les guies existents i brindar un acompanyament valuos a les families
i professionals que treballen amb aquest col-lectiu. A més, si el projecte pilot realitzat al centre
Tots Hi Som de Figueres, és exitds, m'agradaria pensar que la guia podria ser extrapolada a
altres centres 1 contribuir aixi més al coneixement de la pedagogia i a la millora de l'atenci6 a

persones amb TEA 1 a les seves families.

Tot el recorregut durant el grau ha sigut ple d’aprenentatges i coneixements, pero cal destacar
que algunes assignatures han estat especialment rellevants en la realitzacié del treball. Entre
elles, destaquen Instruments i estrategies de recerca educativa, que ha proporcionat eines i
metodologies per a la recopilaci6 i 1'analisi d'informacio; Direccio i gestio de centres i projectes
i Disseny, Desenvolupament i innovacio del curriculum, que han aportat coneixements sobre
la gestid i creaci6 de projectes i han permes reflexionar sobre la importancia d’una educacio
més adaptada a les necessitats de cada persona; i el Practicum, que ha proporcionat una
experieéncia Unica i real en un centre especialitzat en autisme i ha permeés con¢ixer de prop les
necessitats i les demandes de les families de persones amb TEA. En conjunt, totes aquestes
assignatures han contribuit de manera significativa a la formaci6 en Pedagogia i a la capacitat

per abordar les dificultats i complexitats del Treball de Fi de grau i del projecte portat a terme.

Aixi doncs, el meu treball, encara que modest al seu abast, se suma a la tasca d'altres
professionals i experts en pedagogia per millorar 1'atencio i el suport a persones amb TEA i les
seves families. Cada petita contribucié pot marcar la diferéncia i tenir un impacte positiu al

conjunt.
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TRASTORN DE ’ESPECTRE AUTISTA

El Trastorn de I'Espectre Autista (d’ara endavant “TEA”) es pot entendre com
“una finestra al mon, diferent de la de la majoria de les persones”. Aixi com cada
finestra ofereix una vista tnica i particular del mén exterior, el TEA és una ma-
nera de percebre i experimentar la realitat que difereix del que es considera “nor-
mal” o “comu”.

Com va dir la investigadora i autora de llibres sobre autisme Temple Grandin:
“No pensis que hi ha alguna cosa dolenta amb tu. Lautisme és un tret i jo ho con-
sidero una variacié normal de la condici6 humana” Aquesta cita destaca la idea
que l'autisme no és una malaltia ni un defecte, sindé una manera de ser i experi-




A ON ENS PODEM DIRGIR?

Quan un fill és diagnosticat amb TEA, les families es
poden sentir aclaparades i perdudes respecte de com
procedir i on trobar suport i recursos. Afortunada-
ment, hi ha algunes opcions i recursos disponibles a
la comarca de I'Alt Emporda i els seus voltants que
poden ajudar a les families a navegar per aquesta
nova realitat.

Centres publics

CDIAP:

“Centre de Desenvolupament Infantil i Atencié Pre-
co¢’, es tracta d’'un servei public que forma part del
sistema sanitari de Catalunya i que ofereix atencid
especialitzada a nens i nenes dentre 0 i 6 anys que
presenten algun tipus de trastorn en el desenvolupa-
ment o el risc de patir-lo. Els CDIAP’s tenen com a
objectiu prevenir, detectar i tractar les necessitats del
desenvolupament de forma precog, oferint una in-
tervencié que involucra diferents professionals (psi-
colegs, logopedes, fisioterapeutes, etc.) i la familia del
nen o nena. Els CDIAP’s també ofereixen orientacid
i suport a les families perque puguin acompanyar el
procés de desenvolupament dels fills de manera ade-
quada.

PACEM:

Es el CDIAP ubicat a Figueres, Girona, una entitat
que treballa per millorar la qualitat de vida de les
persones amb discapacitat intel-lectual i del desen-
volupament i les seves families. PACEM ofereix una
amplia gamma de serveis i programes que inclouen
atencié primerenca, programes doci i lleure, aten-
cio residencial, formacio i ocupacio, entre d’altres. A
més, PACEM col-labora amb altres organitzacions i
entitats per promoure la inclusié social i laboral de
les persones amb discapacitat intel-lectual i del des-
envolupament a la comunitat.
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Espai TEA:

Centre de terapies pel
tractament del TEA, ubi-
cat a'Escala, Girona. Ofe-
reixen serveis de diagnos-
tic, terapia ocupacional,
psicologia i fisioterapia.

Centres privats

Tots Hi Som:

Es un centre terapeutic
ubicat a Figueres, Girona,
que senfoca en el trac-
tament i latencié a nens
i joves amb TEA i altres
trastorns del desenvolupa-
ment neurologic.

ADN SYnC Clinica Bofi-
1l Girona:

Lequip ADN de la Clini-
ca Bofill de Girona és un
equip multidisciplinari es-
pecialitzat en el diagnos-
tic, el tractament i el se-
guiment dels TEA i altres
trastorns del neurodesen-
volupament.




PROFESSIONALS

El cami de les families amb fills diagnosticats amb
TEA sol estar ple de desafiaments i obstacles, i un
dels aspectes més importants és trobar els professio-
nals adequats per ajudar a I'infant en el desenvolupa-
ment i el tractament. En aquest apartat, sexplicaran
les figures dels diferents professionals que es poden
creuar en el cami de les families, les seves funcions i
en qué poden ajudar un nen amb TEA.

Psicoleg/a: té la funcid de tractar problemes emocio-
nals i conductuals relacionats amb el TEA, a través de
terapies com la terapia cognitivo-conductual, la tera-
pia de joc o la terapia d’habilitats socials. El psicoleg
també pot treballar amb els pares i la familia per ofe-
rir suport i orientacié sobre com manejar situacions
relacionades amb el TEA a la vida diaria.

Psicoleg/a clinic/a sanitari: professional especialit-
zat en l'avaluacio, el diagnostic (ha destar acreditat en
ITADI-R/ADOS-2) i el tractament de trastorns emo-
cionals, conductuals i de salut mental. Pot treballar
amb nens amb TEA en el diagnostic i tractament de
trastorns comorbids, com ara trastorns d’ansietat o
trastorns de conducta.

Pedagog/a: professional de leducacié que sespecia-
litza en lensenyament i l'aprenentatge. Poden treba-
llar amb nens amb TEA en el disseny de programes
educatius individualitzats i en l'adaptacié del curri-
culum a les necessitats del nen.
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Terapeuta ocupacional: treballa amb nens amb
TEA en el desenvolupament d’habilitats motores fi-
nes i en la realitzaci6 d’activitats de la vida diaria. Po-
den treballar en 'adaptacié de lentorn per fer-lo més
accessible i en lensenyament destrategies per millo-
rar-ne la integracio sensorial.

Logopeda: professional especialitzat en l'avaluacio,
el diagnostic i el tractament de trastorns de la parla,
del llenguatge i de la comunicaci6. Poden treballar
amb nens amb TEA en el desenvolupament d’habi-
litats comunicatives, la millora de la comprensié del
llenguatge i la reduccié de comportaments repetitius.

Psiquiatre: és un professional especialitzat en la pre-
vencio, el diagnostic, el tractament i la rehabilitacié
de trastorns mentals. La formacié inclou lavalua-
cid i el diagnostic de malalties mentals, aixi com la
prescripcié de medicaments i la terapia de conver-
sa. En el cas d'un nen amb TEA, un psiquiatre pot
intervenir en el tractament de trastorns coexistents,
com ara trastorns d’ansietat o depressid, que poden
ser comorbids al TEA.

Neuroleg/a: és un metge especialitzat en lestudi del
sistema nervios i la seva funcid. Aquests professio-
nals diagnostiquen i tracten malalties que afecten el
cervell, la medul-la espinal, els nervis i els musculs.
En el cas d'un nen amb TEA, un neuroleg podria in-
tervenir en el diagnostic i tractament de trastorns co-
existents, com ara epileépsia o tics motors, que poden
ser presents en alguns nens amb TEA.
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RECURSOS I SERVEIS:

A la comarca de 'Alt Emporda, hi ha diversos recursos i serveis que tenen com a objectiu oferir suport a les
families. Entre aquests recursos hi ha associacions que ofereixen activitat, tallers i xerrades, aixi com serveis
d'assessorament i orientacid relacionats amb l'autisme i la discapacitat. En conjunt, aquests recursos i serveis
busquen oferir un enfocament integral i coordinat per donar suport a les persones amb TEA i les families.

'SM 'CézL‘f.E':F"“!

CSM1J (Centre de Salut Mental Infantil i Juvenil),
és un servei public que ofereix atencid especialitzada
en salut mental a nens i joves de la comarca de I'Alt
Emporda, incloent Figueres. Entre els serveis que
ofereix CSMI]J per a les families es troben latenci6
i el seguiment psiquiatric, psicologic i social a nens
i joves amb problemes de salut mental, orientaci6 i
assessorament a les families i als professionals que
hi treballen, i la realitzacié d’activitats de prevencio i
promocié de la salut mental a la comunitat.

CSMIJ compta amb un equip multidisciplinari for-
mat per psiquiatres, psicolegs, terapeutes ocupacio-
nals, treballadors socials i altres professionals de la
salut mental que treballen de manera coordinada per
oferir una atenci integral als infants, joves i les seves
families.

Tots Hi Som: brinda xerrades a les families i tutors
legals de persones amb TEA en diferents temes rela-
cionats amb el trastorn. Aquestes xerrades sén una
oportunitat perque les families adquireixin informa-
ci6 valuosa i verag sobre el TEA i puguin intercanviar
les seves opinions i experiéncies amb altres membres
de la comunitat. A més, lespai que es brinda perque
les families puguin expressar-se pot resultar molt be-
neficios per al benestar emocional i per sentir-se re-
colzades en el procés de crianga i educacié d’'un nen
o jove amb TEA.
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TEA Alt Emporda

TEA Alt Emporda: és una associacio sense anim de
lucre formada per families, professionals i persones
interessades a l'autisme i els trastorns del neurodes-
envolupament a la comarca de ’Alt Emporda, a Cata-
lunya, Espanya. El seu objectiu principal és millorar
la qualitat de vida de les persones amb TEA i les seves
families mitjangant la conscienciacid, la formacio, el
suport i la defensa dels seus drets. Lassociacié orga-
nitza activitats i tallers per a les persones amb TEA
i les seves families, aixi com campanyes de sensibi-
litzaci6 a la comunitat. A més, ofereix serveis d’as-
sessorament i dorientaci6 en temes relacionats amb
lautisme i la discapacitat.

A\ A —salutmental
| Catalunya

Fundacio

El Programa RESPIR: és una iniciativa de la Fun-
dacié Salut Mental Catalunya que té com a objectiu
millorar la qualitat de vida i el benestar emocional de
les persones amb problemes de salut mental i les fa-
milies. Es tracta d’'un programa que sofereix de forma
gratuita i que es basa en un model d’intervencié co-
munitaria, centrat en la promoci6 de la salut mental i
la prevencié de trastorns emocionals.

El programa RESPIR també ofereix suport i orien-
tacio a les families amb nens amb TEA. A través del
programa, les families poden accedir a terapia fami-
liar, formaci6 sobre el TEA i recursos per ajudar a
fer servir les dificultats associades amb el trastorn. A
més, el programa treballa en col-laboracié amb altres
serveis i recursos de la comunitat per garantir que les
families obtinguin el suport que necessiten a tots els
ambits de la vida dels seus fills amb TEA. I és present
a diferents localitats de Catalunya, entre elles Olot i
Mas Casadevall.




QUE PUC FER COM A FAMILIA?

No hem d’inten-
tar comprendre
o donar una
explicacio a tota
conducta.

Permet-te estar enfadat amb
I'infant: és normal i comprensi-
ble sentir emocions fortes com
la frustracid, lenuig i la tristesa
en situacions dificils com criar
un fill amb TEA. Permetre
sentir i expressar aquestes emo-
cions de manera adequada pot
ser part del procés dacceptacio i
adaptacio a la situacio.

Com a familia, és important que
coneguem el nostre fill i els seus

interessos, intentant entendre’l
des de la seva perspectiva i no
des de la nostra.

No ens oblidem de

ser pares i mares i
recordem que no som
terapeutes i no tenim

per que ser-ho.

Dona estructura, és a dir, hem destablir un
ambient i una rutina predictibles i estructu-
rats que brindin al nen una sensaci6 de segu-
retat i estabilitat. Aixo inclou establir horaris
regulars per a les activitats diaries, tenir un
espai dedicat pel nen i proporcionar suports
visuals per ajudar a comprendre les ins-
truccions i activitats. Lestructura també pot
involucrar l'anticipaci6 de canvis a la rutina
i proporcionar una transici6 suau i gradual a
noves activitats.
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Busca refor¢adors, és a dir, una cosa per
refor¢ar o premiar un comportament desitjat
i aixi fomentar-ne la repeticio. Els refor¢adors
poden ser de diferents tipus, com ara reforca-
dors socials (per exemple, elogis o reconeixe-
ment), reforcadors materials (per exemple,
joguines o menjar) o reforcadors naturals
(per exemple, activitats plaents). En el con-
text de les intervencions per a nens amb TEA
es fan servir técniques de refor¢ positiu per
ajudar a fomentar comportaments desitjables i
ensenyar noves habilitats.

Es comu que les families se sentin culpables o
frustrades per no poder fer més pels fills/es. Es
important recordar que el TEA és una condicid

neurologica que no és causada per res que els

pares hagin fet o deixat de fer. A més, encara
que és comprensible voler fer tot el possible per
ajudar els nens, és important recordar que cada

nen és Unic i que no hi ha una solucié unica, o

una forma “correcta” de tractar el TEA.
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Es important recordar que sempre hi
haura dies dolents i que és normal sen-
tir-se frustrat o esgotat en algun moment.
Es important tenir cura d’un mateix i
buscar suport quan calgui per poder ges-
tionar millor aquests moments dificils. A
més, és important recordar que tenir un
fill amb TEA pot presentar desafiaments
unics i que no cal tenir totes les respostes o
solucions immediatament.

Es important deixar-nos aconsellar
per professionals formats a l'area del
TEA i evitar seguir recomanacions
de persones que no estiguin deguda-
ment capacitades per donar consells
en aquest tema. Es recomanable
escoltar allo que els professionals
han de dir i tenir en compte les seves
recomanacions per ajudar el nostre
fill de manera efectiva.
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MES AJUDES:

Ajudes financeres

Hi ha diferents ajudes financeres i recursos economics disponibles per a les families amb nens/es que tenen
Trastorn de 'Espectre Autista (TEA). Un d’aquests ajuts son les Beques NEE (necessitats educatives especials),
que estan destinades a families amb fills amb necessitats educatives especials, incloent-hi aquells amb TEA.
Aquestes beques poden cobrir les despeses de terapia i suport educatiu especialitzat pels infants (reeducacié
psicopedagogica, i logopeédia).

A més, hi ha I’ajut per fills a carrec, aquestes ajudes economiques sén proporcionades pel govern per ajudar
a les families a cobrir els costos associats a 'alimentacid, leducacio i altres necessitats dels seus fills. També hi
ha altres ajuts que poden ajudar amb els costos de lloguer, la factura de la llum, el menjador de lescola, entre
altres despeses. I poden tenir dret a sol-licitar una plag¢a d’aparcament reservada per a discapacitats, es basa
en les necessitats de mobilitat i accessibilitat de la persona. També hi ha programes especifics d'ajuda per a 'ac-
cés a habitatge adaptat i accessible per a persones amb discapacitat, inclos el TEA.

Materials i recursos sensorials

Els infants TEA poden necessitar joguines i espais
adaptats per satisfer les necessitats especifiques i
millorar la seva qualitat de vida. Per exemple, poden
requerir joguines sensorials per estimular el siste-
ma sensorial, joguines amb textures suaus i colors
suaus per reduir la sobrecarrega sensorial, i espais de
joc segurs i tranquils per reduir lestres i I'ansietat.

- Sala multisensorial Snoezelen: una habitacid es-
pecialment dissenyada per proporcionar estimulacié
sensorial a través de llums, sons, textures i aromes.

- Espais de joc sensorial: arees de joc amb materials
que estimulen els sentits, com boles sensorials, blocs
texturitzats i superficies de sorra o aigua.

- Ajuts visuals: cartells amb pictogrames per ajudar
les persones amb TEA a entendre les rutines diaries i
les expectatives de comportament.

- Arees tranquil-les: espais designats on les perso-
nes amb TEA es poden retirar per reduir lestimula-
cio sensorial i lestres.

- Mobiliari adaptat: mobles dissenyats especifica-
ment per a persones amb TEA, com cadires amb su-
port pel cap i taules amb vores elevades per evitar que
els objectes caiguin.

- Tecnologia d’assisténcia: dispositius com ara tau-
letes i programari de comunicacié augmentativa i
alternativa (CAA) que poden ajudar a les persones
amb TEA a comunicar-se millor.




Centres d’estiu

A Figueres hi ha el Centre de Lleure El Dofi, que té com a principal objectiu oferir un espai de lleure de qualitat
que consti d'activitats variades que permetin a persones amb diversitat funcional gaudir del seu temps lliure.
Ofereix activitats de cap de setmana, tallers de teatre i casals destiu.

Literatura assertiva

Es una eina important per ajudar-nos a entendre i manejar les necessitats tiniques dels fills. Alguns exemples
de llibres que poden ser ttils son:

- “El nen amb autisme” de Marta Casas.

- “Estimar un autista” de Stephen M. Shore.

- “Com entendre i ensenyar un nen amb autisme” de Teresa A. Cardon.

- “El meu germa té autisme” d’'Héctor Gonzalez.

- “El meu fill té autisme. I ara que?” d’Elena Diaz-Moran.

- “El cervell autista” de Temple Grandin.

- “Educar en la diversitat” de Sandra Comino i Patricia Reguero.

- “Guia d’intervencid logopedica a l'autisme” de Jordi Pelegrin i Montserrat Casas.

- “Lansietat a l'autisme: Comprendre-la i tractar-la” de Isabel Paula.

- “Percepci6 sensorial a I'autisme i sindrome d’asperger” de Olga Bogdashina.

- “Els Nens Petits amb Autisme: Solucions practiques per a problemes quotidians” de Ana Gonzélez Navarro,
Juan Martos Pérez, Raquel Ayuda Pascual.

- “El curioso incidente del perro a medianoche” de Mark Haddon.

- “Maria y yo~ de Miguel Gallardo.

- “Seres humanos tinicos: Una manera diferente de ver el autismo” de Barry M. Prizant.

- “No todo sobre el autismo” de Ivan Ruiz Acero.

Aquests llibres ofereixen informacié detallada, practica sobre els diferents aspectes relacionats amb l'autisme,
des de la comprensid dels simptomes fins a les estrategies d’intervencio i les eines per fer servir el dia a dia.
També poden proporcionar una valuosa perspectiva i comprensié emocional pels pares, que poden sentir-se
aillats o frustrats per la manca de recursos i la manca de comprensio a la societat.




Glosari

ABA (Applied Behavior Analysis): és un enfocament d’intervencié basat en levidéncia cientifica que utilitza
tecniques de modificaci6 del comportament per ensenyar habilitats i reduir conductes problematiques en per-
sones amb TEA i altres discapacitats del desenvolupament.

Beca NEE (Necessitats Educatives Especials): Ajut que concedeix el Ministeri d’Educacié i Formaci6 Pro-
fessional destinada a alumnes amb necessitats educatives especials perqué puguin rebre l'atenci6 educativa que
necessitin.

CI (Coeficient intel-lectual): Es un index utilitzat per mesurar la intel-ligéncia d’'una persona.
Comorbiditat: Preséncia de dos o més trastorns o malalties en una mateixa persona.

Comportaments repetitius o restringits (estereotipies): Patrons de comportament o interessos que son re-
petitius, limitats o inflexibles. Aquests poden incloure, per exemple, moviments repetitius amb les mans, in-
teres excessiu en certs temes o rutines diaries estrictes.

Comunicacié: Les habilitats de comunicacié inclouen la capacitat de parlar i comprendre el llenguatge parlat,
aixi com la capacitat de fer servir el llenguatge no verbal, com els gestos i les expressions facials.

DI (Discapacitat Intel-lectual): Limitacio significativa de la capacitat intel-lectual i del funcionament adapta-
tiu, que es manifesta en el periode del desenvolupament i que comporta una diferenciacio en les capacitats per
comprendre, raonar i adaptar-se a les demandes de la vida diaria.

EAP (Equip d’atencié psicopedagogica): equip format per professionals que fan una intervencio especialit-
zada en l'atenci6 a la diversitat i en la millora de la qualitat educativa.

Ecolalia: Repetici6 del llenguatge que es produeix de forma involuntaria de paraules o frases que acaben de
pronunciar ells mateixos o una altra persona en preséncia seva.

Educaci6 especial: educaci6 especial és un programa deducacié dissenyat per satisfer les necessitats indivi-
duals dels estudiants amb discapacitats. Per als nens amb autisme, leducacié especial pot incloure ajustaments
a l'aula i suport addicional a I'aprenentatge.

Habilitats socials: Les habilitats socials son les habilitats necessaries per interactuar amb els altres de manera
efectiva i comprendre els comportaments i senyals socials.

Inclusié: La inclusio és la practica d’incloure tots els infants, inclosos els que tenen discapacitats, en entorns
educatius i socials comuns. La inclusié pot ajudar els nens amb autisme a desenvolupar habilitats socials i a
interactuar amb els companys tipics.

MALL (Mestre audicié i llenguatge): Professional especialitzat en 'atenci6 a la comunicacid i al llenguatge.
Model Denver d’Atencio Primerenca per a Nens Petits amb Autisme: és una intervencid primerenca per a
nens amb TEA que senfoca al desenvolupament d’habilitats socials, comunicatives i de joc a través de la inte-
raccid entre el nen i els terapeutes capacitats. Es basa en la intervencid primerenca intensiva i en una compren-

si6 del desenvolupament tipic del nen i dels desafiaments unics que enfronten els nens amb TEA.

Pecs: Sistema d'intercanvi d’'imatges per objectes, utilitzat per a la comunicacié amb persones amb dificultats
en el llenguatge.
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PI (Pla Individualitzat): Document que recull les adaptacions curriculars i organitzatives necessaries per a
lalumnat amb necessitats educatives especials.

Pictogrames: Imatges o simbols grafics utilitzats com a eina de comunicaci6 per a persones amb dificultats en
el llenguatge o en la comprensio.

Proves ADI-R/ADOS-2: Proves diagnostiques utilitzades al camp del TEA, que tenen com a objectiu avaluar
el desenvolupament social, comunicatiu i conductual del nen.

Reforcador: és qualsevol estimul (fisic, social, emocional, ambiental) que augmenta la probabilitat que es
repeteixi la conducta que el va precedir. Es a dir, és una cosa que es presenta després d’'una accié i fa que sigui
més probable que la persona torni a fer aquesta accio en el futur.

SCERTS: és un model d’intervencid per a nens amb Trastorns de I'Espectre Autista que se centra en les habi-
litats socials, la comunicaci6 i la regulacié emocional. La sigla SCERTS representa les inicials de Social Com-
munication Emotional Regulation and Transactional Support.

Seqiiéncia: seguit dordres i estructura que es fa servir per estructurar, pautar i aclarir les accions que shan de
portar a terme, ja siguin habilitats, ordres verbals i/o treball escrit.

TDA (Trastorn per déficit d’atencid): Es caracteritza per un patrd persistent d’inatencié que interfereix amb
el funcionament o desenvolupament de I'individu.

TDAH (Trastorn per déficit d’atenciéo amb hiperactivitat): Es caracteritza per un patré persistent d’ina-
tencid i/o hiperactivitat-impulsivitat que interfereix amb el funcionament o el desenvolupament de I'individu.

TEA (Trastorn de ’Espectre Autista): Un grup de trastorns del desenvolupament neurologic que es caracte-
ritzen per dificultats en la comunicacio, la interaccié social i els comportaments repetitius o restringits.

TEACCH (Tractament i educacié de nens amb autisme i problemes associats de comunicacié ): Es un
enfocament educatiu estructurat i visual que es fa servir principalment per persones amb autisme. Aquest me-
tode se centra en lorganitzacié de lentorn fisic i en la creaci6 de rutines i horaris estructurats visualment per
ajudar els individus amb autisme a desenvolupar habilitats socials, de comunicacié i d’autonomia. També es
fan servir sistemes de recompenses i reforgos positius per fomentar l'aprenentatge i el comportament desitjat.

TEL (Trastorn especific del llenguatge): Es caracteritza per dificultats significatives en 'adquisicid i I'as del
llenguatge, que no sexpliquen per una discapacitat intel-lectual ni per una deficiencia sensorial.

Temporitzador: Element que es fa servir per marcar el temps de lexecucié d’'una activitat que sesta portant
a terme sigui de reforgant o de treball (rellotges de sorra, rellotges de cuina, alarmes de cuina, cronometres).

Terapia: Les terapies son tractaments dissenyats per ajudar els nens amb autisme a millorar les seves habilitats
socials, comunicatives i de comportament. Algunes terapies comunes inclouen terapia de la parla i del llenguat-

ge, terapia ocupacional i terapia conductual.

TOC (Trastorn obsessiu-compulsiu): Es caracteritza per la preséncia dobsessions i/o compulsions que gene-
ren malestar i/o interferencia a la vida quotidiana.

Vetllador: Professional que té com a funcié l'atencié i la cura de persones amb necessitats educatives especials,
tant en l'ambit escolar com al domiciliari.
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Tens més preguntes o necessites ajuda?

Per més informacio, recursos i eines, podeu posar-vos en
contacte amb lequip de Tots Hi Som:

640 23 35 66
Info@totshisom.cat

Dissenyat per: Romaissae Bakkouh Mahdad
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