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Agraﬂecimientos

Por Dias Como Ayer Quisiera Morir,
por Dias como Hoy me Olvido de Ayer.
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Azul Profundo: Un nuevo enfoque del Autismo

‘Dios me cred para nino y me dejo siempre nino.
¢Pero por qué dejoé que la vida me maltratase
y me quitase los juguetes, y me dejase solo
en el recreo, estrujando con unas manos tan
débiles el delantal azul sucio de lagrimas
incesantes?”

Fernando Pessoa

liocna Rivas nos presenta este trabajo ensayistico
Autismo Azul profundo, en el cual recoge los aportes
anteriores plasmados en sus lioros en los cuales, nos hace
ver de una manera sencillay amena las formas de entender
y familiarizamos con el Trastorno del Autismo.

Autismo Azul Profundo se suma a esta produccion, pero
ahora con un lenguadje mucho mds rico, mds comprensible
para publicos extensos que desean conocer los misterios
de este frastorno de la conducta humana.

En primer lugar: el duelo inicial de los padres o
parientes que enfrentan el dolor de tener a un familior
inmerso en este grave padecimiento.



Como solo una madre conocedora deltema, asi lliona
nos hace ver los retos por enfrentar.

La poesia es otra forma en que lliana Rivas nos acerca
al Autismo, nada como esa comunicacion sensible para
adentramos en el conocimiento del Autismo y sus posibles
formas de tratamiento.

10 El esfuerzo y el valor son los ingredientes humanos para
que las personas cercanas a los seres autistas puedan
iniciar un proceso continuo: deteccion, diagndstico y
fratamiento.

Estas apreciaciones de caracter médico se
enriguecen mediante la aproximacion poética que liana
sabe ejecutar, el resulfado es una vision integral de
solidaridad y auxilio inmediato. La Poesia y el
Conocimiento Cientifico nos aportan  heramientas
suficientes para comprender este padecimiento misterioso
llomado Autismo.

Poesia y Narrativa para la sensibilidad y
determinacion humana: el Autismo requiere conocimiento
cientifico neurofisiologico, pero también grandeza de
corazon. .. asi nos lo expresa lliona Rivas, en este Azul
Profundo.

Nada es para siempre, ni la tisteza o lo



desesperanza. Azul Profundo nos comparte la manera de
convivir con el Autismo sin salir derrotados, sin perder la fe
en la humanidad y en los posibles alternativas para
enfrentar al Autismo.

Las caras del Autismo: son las manifestaciones de
este trastorno, son los rostros de la epidemia que dia con
dia crece entfre nosotros.

La Ley General para la Atenciéon y Proteccion a
Personas con la Condicion del Espectro Autista: se frata de
toda una serie de disposiciones del Estado Mexicano
para atender al Autismo.

Los sintomas del Autismo: en esta parte de Azul
Profundo repasamos las manifestaciones de las personas
aufistas.

Algo de Historia del Autismo: nos ofrece un
panorama bastante coherente del tema.

Los derechos de las personas con discapacidad:
accedemos a esta parte del problema desde un enfoque
multidlisciplinario.

El Arte como Terapic: aqui tenemos un enfoque
innovador para atender ol Autismo, mediante las
expresiones estéticas como la pintura, la literaturg, la

11



12

musico, el teatro, el cine o el gjercicio fisico.

En el opartado dedicado a la Nutricion, se
abordan métodos para ofrecer alas personas autistas una
alimentacion nutritiva y variada.

Recomendaciones Cenerales: Es informacion Uil
para abordar de una manera integral este  Trastorno
omnipresente llamado Espectro Autista.

En suma, Azul Profundo de lliana Rivas es un frabbajo de
una gran calidad cientifica y humana, nos provee de
herramientas Utiles para tfratar al Autismo nuestro de cada
dia.

Oscar Hemandez Valenzuela

Mexical, B.C, Enero de 2017/.



‘ntroAuccién

Todos los dias, inicia una lucha para los padres y
familiares de personas con autismo. Este enigmdatico mundo
que nos rebasa y que muchas veces no comprendemos y
nos hace llorar, nos hace conocer el fracaso vy la derota
ante lo desconocido.

Cuando nuestro hijo nace, estamos llenos de alegrio,
de planes, ilusiones y visualizamos un futuro brillante para é|,
pero al pasar los primeros tres anos de vida, la realidad se
convierte en una situacion abrumadora que nos confronta
cara a cara con el AUTISMO y nos hace temblar el pensar:
¢Por qué a nosotros nos pasd algo asi, si es una maldicion,
o estamos pagando algun pecado?, al ver a nuestro hijo:

Que no puede hablar

Que tiene problemas en el control de esfinteres
Que le cuesta trabajo dormir

Que no sabejugar

Que hace berrinchesy se tira al piso

Que se golpea constantemente y que en
ocasiones también nos agrede

13
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Que desarolla obsesiones con ciertos alimentos

Que no le puedes cambicr la rutina porgue lo
alteras

Que los sonidos le provocan ansiedad y muy
posiblemente

Que no te mira alos ojos y no responde cuando o
llamas por su nombre.

Esto es algo que solo los padres padecen y que
algunas veces, ni la familia comprende, mucho menos los
amigos y nos preguntamos: ¢Qué va ser de mi hijo cuando
yo muera?, es cuando estamos en medio del Duelo y no
podemos salir de €l, nos sumimos en una terrible depresion y
no queremos hablar con nadie. Es ahi cuando tenemos

que buscar ayuda con profesionales de la salud mental,

como psicologos que nos proporcionen herramientas para
atravesar todas las etapas y poder llegar ala aceptacion.

Esta obra habla del duelo, pero de una forma poética
donde los pensamientos de las personas autistas también
se plasman y nos dicen como quisieran ser fratados, cudles
son sus necesidades y desde que optica debemos ver
este frastomo.

Dejar de sufiir y tomar la vida con entereza para



empoderamos como padres. El empoderamiento nos
habla de descuborir tus propios recursos para generar un
cambio positivo y poder interactuar mejor con el entomno,
estar en la biusqueda de innovaciones para obtener
progresos en el plano emocional y elevar tu calidad de
vida.

Los principios del empoderamiento los podemos seguir
cada uno de nosotros, promoviendo la salud y educacion,
realizando actividades comunitarias, respetando o
igualdad, los derechos humanos y la no discriminacion,
encontrando un verdadero sentfido ala vida.

A veces confundimos la baby blue con la depresion
que provoca un duelo, siendo que la primera dura sélo
unas semanas después del parto, sintiendo tristeza, fatiga,
insomnio, ansiedad y una sensacion de que nos estamos
comportando como malas madres, pero es un estado
pasajero que se puede deber a un desequilibrio hormonal
después del parto.

El duelo viene acomponado por sentimientos de
pérdida, incredulidad, intabilidad, tristeza, ganas de llorar,
insomnio, falta de apetito y ansiedad. No tiene un periodo
normal de duracion, puede ser por seis meses o anos, por lo
que se recomienda consultar a un especialista en terapia
familiar o terapia del duelo, para resolver ésta situacion
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que estamos viviendo después de recibir el diagnostico de
que nuestro hijo tiene autismo.



Que dificil recibir la noticia de que tu hijo tiene autismo,

nunca estamos preparados para un acontecimiento de ta
magnitud, la vida no trae un manual para ser padres, mucho
menos ser padre de un hijo especial, que viene a
cambiarmos lavida por completo.

Lo primero que los padres delbemos obtener es un
diagnodstico en el que intervienen varios profesionales de
la salud, como un médico neurdlogo, un psiquiatra y un
psicologo con experiencia en el drea clinica y educativa
para buscar su valoracion; basado en ello se determinard
qué eslo se debe trabajar en el nino o joven. Aun cuando
a simple vista sea evidente el autismo, no es posible a
tfravés de una corta observacion determinar la forma de
infervencion para poder educarlo de forma integral.
Debido a que en un nino con autismo su apariencia fisica
es normal y su desarrollo inicial fue igual al de los demds, es
frecuente la negacion del mismo y hacemos demasiadas
interogantes, culoarnos, culpar al otro y culpar alos demas.

17
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Es comecto buscar segundas opiniones, pero
debemos evitar a algunos profesionales que dardn un
diagnodstico errdneo para dejarnos contentos, puesto que
se dejaria al nino sin la oportunidad de recibir una
educacion integral que debe de iniciar en la nifez
temprana.

En el caso de tener diagndsticos diferentes, debbemos
buscar siempre una tercera opinion, asegurdndose que el
psicologo tenga amplia experiencia en el tema, porque
dentro del érea algunos profesionales estan dirigidos @
ofras areas y no precisamente ala educacion especial.

Tenemos que extender redes y buscar apoyo de otros
padres; principalmente, cuidar tu estado emocional y el de

tu parejo, pues tu hijo los necesita a ambos, la union hace la

fuerza.

Por lo general, los hombres tardan mas en asimilar la
situacion de sus hijos y es un periodo de dolor normal, que
puede prolongarse por meses y hasta anos. De ser asi,
buscala asesoria psicoldgica adecuada.

Es importante evitar comparar a tu hijo con otros ninos
con autismo, porque cada uno es diferente y sus
necesidades son igualmente variantes. Aquello que
funciona en otros ninos puede no ser lo adecuado para tu
hijo; s& abierto para escuchar y valorar todas las opciones



que se le presentan. Tu mejor aliada siempre serd la
objetividad. Evita tfomar decisiones impulsivamente, que
posiblemente no ayudardn en el tratamiento del nino.
Algunas personas cercanas emitirdn recomendaciones sin
sentido, lo cual es por ignorancia misma sobre el temg;
considera que hasta antes que tuvieses un hijo con autismo,
poca atencion habiomos prestado altema e igual sucede
con todos los demds. Ten paciencia y ensénales @
conocer atu hijo.

Algunas veces al conocer a una persona con autismo
y a su familio, desarollamos un sentimiento de Iastima o
compasion, como si el tener autismo fuese algo ternible, una
especie de condena diving, desde la deteccion vy el
diagnodstico, pero no es asi, simplemente son inteligencias
diferentes. El proceso del duelo, la desesperacion inicial y
la negacion son etopas dificiles, pero nada es para
siempre, excepto el autismo.

Sabemos que el Trastormo del Espectro Autista puede
ser dificil si no existe una intervencion temprana, si la familia
no estd dotada de una fortaleza que le permita luchaor.
Pero el mundo cambia ya nada es como pensébbamos.
Cada dio, afortunadamente, hay mas y més conocimiento
que nos permite adquirr las heramientas para mejorar la
calidad de vida de las personas con autismo y la de sus
faomilios. Y el éxito llega en algunos casos de forma

19



espectacular, en ofros de una forma mas discreta, no hay
dos personas con autismo iguales, pero indistintamente del
avance hay algo fundamental y es el nivel de felicidad que
alcanzan.

Las personas y sus familias que vivimos dia a dia el
autismo en todos sus niveles, podemos tener una gran
calidad de vida. Pero esta calidad de vida estd

20 directamente relacionada ala calidad de la intervencion,
sin ésta intervencion las cosas pueden ser muy
complicadas.

La globalizacion a través de las redes sociales, nos
mantiene informados de los diversos tratamientos que
podemos encontrar y nos ayuda a superar las carencias
de antano. También a través de Internet las familias se unen
para eliminar mitos y falsas creencias, de forma que poco a
poco se va consiguiendo deribar muros, para que la
sociedad vaya recibiendo el mensaie. De la ausencia de
informacion se pasa a la curiosidad, que es mucho mas
constructiva y a partir de esa curiosidad vienen las
preguntas, que pueden ser:

= (Como viven las personas con autismo que
recibben un tratamiento especializado?

= (Como viven las personas con autismo que no
recibben ningun tipo de tratamiento?



Por lo tanto, tener acceso a una intervencion de
calidad a todos los niveles, forma parte de una lucha
diaria, que no es otra cosa que luchar por los derechos sin
excluir a nadie. Si luchamos por los derechos de una
persona con autismo estaremos luchando por los derechos
de todas las personas del mundo, las cuales tienen
derecho a educaciéon, salud, deporte, arte vy
esparcimiento, por parte del Gobiermno Federal, Estatal y
Municipal en nuestro Pais.

El esfuerzo y el valor de las personas con autismo no es
reconocido por el resto de la poblacion, por la falta de
sensibilidad y conciencia; nuestros hijos deben luchar @
diario contra todo. En muchos casos tienen un Trastorno
Sensorial Integrativo, el cual puede manifestarse de mil y
una formas diferentes o de forma combinada: los sonidos
pueden ser una agresion, la ropa puede resultar algo
insoportable, un abrazo puede hacerlos sentir que se
queman... a su vez, la comunicacion puede generar una
gran cantidad de problemas, la socializacion es muy dificil
para ellos los cuales los llevan hacia niveles de ansiedad
muy elevados, aprender a controlar esto es todo unreto.

El problema de la infegracion escolar con ofros ninos
que no tuvieron la oportunidad de ser educados en la
diversidad vy los agreden llomandolos “Autistas’, como si
tener ese diagnostico te convirtiera en otra persona. A

21



22

pesar de todos estos obstaculos, ellos cada dia enfrentan
la vida de la mejor manera, sin exigir nada a cambio solo un
abrazo, para entregarnos amor incondicional, un
sentimiento que lo cura todo y el cual nos hace llenamos
de orgullo de ser padres de una persona con autismo.
Recuerda que nuestro fin en la vida es lograr la felicidad y
nuestro hijo necesita de nosotros, ahora mas que nunca
debemos estrechar el vinculo con la pareja y la familio. No
es tiempo de reclomar a nadie, es tiempo de actuar, para
elevar la calidad de vida de nuestros hijos; la felicidad es
algo intrinseco, no la busques en otfras partes, porque estd
dentro de cada uno de nosotros.

Cuando conoci el diagnostico de Alejondro me
quedé en estado de choque, fue el enfrentarme a una
realidaod abrumadora que me era imposible aceptar,
busqué ofras opiniones médicas y académicas porque
tenia la necesidad de escuchar opiniones diferentes y
principalmente queria escuchar que eraun enor.

Senti tristeza infinita, porque mis suenos y esperanzas
durante mi embarazo terminaron al momento de conocer el
diagndstico vy tuve que recibir tratamiento médico y
psicoldgico, para poco a Poco ir aterizando la noticia de
algo que me acompanaria alo largo de mivida.

Llorar me permitia sentime mejor y liberar la tension



para enfrentar la realidad, después de la tristezo, llegd el
enojo, la rabia con una sensacion de pérdida y los
problemas con la parejo, familia y amigos, porque no
comprendian que era el autismo. Estas emociones son
normales y son una manera de demostrar que estamos
destrozados por el diagnodstico que acalbbamos de recibir.

Nos podemos instalar en la negacion por muchos
anos, para no aceptar la realidad y en ocasiones nos
enojamos cuando nos comentan algo malo de nuestro hijo,
pero delbemos aceptarlo porque en medida de lo que
hagamos todo fluirdy los avances se veran reflejados.

En ofras ocasiones nos sentimos solos e
incomprendidos porque nuestra familio, no comprende el
autismo y sentimos que no nos apoyan; Pero en algin
momento de la vida llega la aceptacion de que tu hijo
tiene diagndstico de autismo y te sientes listo para luchar.
Puede resultar una noticia bastante dificil para toda la
familio, pero cada miembro la toma de distinta manera.

Las nuevas heramientas  tecnologicas, como el
Internet, las redes sociales, Whatsapp
articulos y paginas que hablan solbre el autismo, han sido
un gran avance en la difusion del frastormno, no sélo paralos

ibros electronicos,

que no tienen un familiar con autismo, sino también paralas
mismass familias que necesitamos conocer sobre el temao, en
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el drea de la salud, educacion, arte y deporte. Nos acerca
a ofros padres en nuestra misma condicion de vido,
estando en contacto con personas, no sdlo en México,
sino también en Estados Unidos, Espana, Uruguay, Chile y
Argenting, entfre otros; nos hace darnos cuenta que el sentir
es el mismo, en Latinoamérico, Estados Unidos y Europa,
que los sinfomas tienen mucha similitud y también las
situaciones de vida que se nos presentan.

Los padres en los ochenta no teniomos todas estas
herramientas que existen ahora y para nosotros, era dificil
educar a nuestros hijos, socializar, integrarlos, atender sus
necesidades de salud, asi también el duelo no era
frabajodo adecuadamente y el padre salia perdiendo,
sumiéndose en una profunda depresion o instaléndose en
un estado de negacion para sobrevivir y no morir en el
infento.

Han pasado tfreinta anos, llegd la modemidad y con
ella la informacion y la facilidad de socializar en un mundo
globalizado, actualmente podemos leer avances
neuroldgicos, académicos, consejos nutricionales,
deportivos y terapias altemativas a fravés del arte, la
aromaterapia, la medicina holistica que integra el cuerpo,
la mente vy el alma, grupos de ayuda a padres donde
podemos compartir nuestras experiencias y con ellos a
fravesar las etapas del duelo de una mejor manera. Ya no



estamos solos, somos muchos padres en el mundo que
buscamos un futuro mejor para nuestros hijos y estamos
unidos en un mismo sentir

Los padres somos fuertes, lo heredamos de los abuelos
y antes de atender nuestras necesidades, atendemos a
nuestro hijo, €l es nuestra fortalezo, pero también debemos
damos tiempo para tomar un descanso y cuidar nuestra
salud, para tener una mejor calidod de vida cuando
pasen los anos.

Nadie estamos preparados para recibir la noticia de
que nuestro hijo tiene autismo, es doloroso amar tanto y no
poder hacer nada por cambiar esta condicion de vida,

es tanta la inseguridad en el futuro que empezamos a
vivir un duelo al conocer la noticiay es largo el camino del
proceso que debemos de enfrentar.

Las diferentes etapas del duelo por las que
afravesamos los padres son cinco: Negacion, Ira,
Negociacion, Depresion y Aceptacion, las cuales
debemos resolver con la ayuda de un profesional de la
salud mental para elevar la calidad de vida de nuestra
familia. Existen otras herramientas a fravés del arte, del
deporte, la meditacion, siempre realizando actividades
que nos agraden y nos hagan sentir que nuestra vida tiene
sentido; la socializacion es parte de esta inclusion en la
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que muchas veces pensamos que solo es para las
personas autistas. Nosotros no podemos vivir cislados, es
importante extender redes que nos conecten con otras
personas, evitar el aislomiento para alejomos de la
depresion que la soledad puede causar para no sentimos
rechazados.

La depresion es una sensacion de culpa, donde el
equilibrio emocional pende de un hilo muy fino, si no existe
un control puede desembocar en una catdstrofe obsesiva
por encontrar una respuesta;, es un choque fraumdtico que
produce una sensacion de que tu vida va en cdmara lenta
y te encuentras en un callejon sin salida.

Sinilusion, triste, totalmente desencantado, una terrible
perdida se apodera de ti, el vacio que deja la nofticio, nos
produce una cortada profunda en el alma. El miedo de no
poder salr adelante, la depresion y la ansiedad
persistente, no ayuda en nada en la educacion de nuestro
hijo, en su crianza y cuidados. EL azul profundo nos atrapo,
hemos perdido la alegria por vivir, el placer y nos
convertimos en unas personas apdticas y faltas de
concentracion, el rendimiento laboral baja, perdemos el
interés por socializar con nuestros amigos, las reuniones
familiares en ocasiones nos provocan mas ansiedad, al
tener que lidiar con las preguntas de la familia respecto al
desarollo de nuestro hijo. Se producen grandes



dificultades para comunicamos con la pareja, la infimidad
deja de tener relevancia y nos convertimos en extranos
viviendo bajo un mismo techo, nos sentimos como
autématas y confinuamos buscando respuestas, o
sensacion de soledad o de aislamiento vy los ratos de mal
humor, son resultado de un estado depresivo.

Noches sin dormir, dando vueltas en la cama sin poder
conciliar el sueno, llonto, desesperanza y soledad
pensando en un futuro incierto, pensando en la muerte,
comiendo en ocasiones lo necesario para sobrevivir y
ofras comiendo para llenar el vacio. Es el punto en donde
debemos de buscar ayuda, porque estamos atravesando
por una depresion profunda y necesitamos fratamiento
psiquiatrico y psicologico urgentemente.  Te puedo
asegurar que, si eres capaz de franquilizarte por dentro,
logrards disminuir fus pensamientos olbsesivos sobre el
futuroy la culpaird disminuyendo.

Aqui no existen culpables, delbemos encontrar
herramientas y conocimientos que nos hagan comprender:
¢Qué es el autismo? y comprender que es una condicion
de vidao, que tendremos que convivir con ella a través de la
vida. En ocasiones la melancolia es creatfiva y se te
desarolla una inclinacion hacia la reflexion, la pintura, la

poesia, la musica. .. la autoestima se eleva, la confusion se

contfrola y se recupera la memoria, el arte es curativo y es
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importante incorporarlo a nuestra vido, a través de él
podemos realizar una catarsis. Levanta el adnimo y vuelve a
sentir paz, para tener claridad mental que nos conduzca al
camino de lafelicidad.

Les voy a compartir esta historia de vida, con mi hijo
Alejondro de 19 anos, con autismo no verbal, como la de
muchos de ustedes que han tenido la fortuna de ser padres
de ninos con capacidades diferentes igual que yo. Con el
paso de los anos a fravés de la literatura y las artes he
podido encontrar un sentido a mi dolor, como un medio de
expresion y una manera de conectarme con gente nuevay
poder ayudarlas asanar las cicatrices del alma, asi como a
las que han vivido en plenitud, hacerlas participes del
camino con el autismo.

Tras todo un ano de clases en la secundarig,
esperaba con ansias la pascua para salir de la ciudad
con mi familio; en la época de adolescente visité muchos
parques de diversiones, playas y centros recreativos.

Recuerdo una manana gque estaba emocionada
reconiendo Sea World en la ciudad de San Diego,
California, en los Estados Unidos, me acerqué a tocar los
delfines con miedo de que me fueran a morder, posé mi
mano temblorosa sobre su cabeza fria y dura, al mirarlo a
los ojos senti que sonreia conmigo y el miedo desaparecio,



dicen que su lengudije se conecta alas emociones de los
humanos y albre un enigmdatico canal de comunicacion con
las personas con Autismo. Avanzando en el recorido me
senté en una banca para comer un poco, estalba sedienta
por la humedad de la brisa del mar que llega al parque en
el mes de aloril. A lo lejos observo a un grupo de nifos y
jbvenes que vienen hacia mi, algunos en silla de ruedas,
ofros caminando, buscando un espacio para tomar un
descanso y deciden hacerlo a lado mio. Ese fue un
momento muy importante en mi vido, una de las primeras
veces que amis 12 anos tenia a la discapacidad frente a
frente y yo inconscientemente sentia el lamado del amor,
un amor infinito y profundo de ayudar y estar cerca de esos
ninos y jovenes con Autismo, Sindrome de Down y Pardlisis
Cerebral, que inexplicablemente me afraion y me
inquietaban. Terminé de comer, recogi mis cosas, las firé en
un bote y me acergué al grupo, me di cuenta que algunas
mamads y hermanos de estos ninos hablaban espanol, me
puse a platicar con ellos y me uni al grupo para después
ayudarlos a alimentarse, porque algunos necesitalban ser
asistidos: les dalban papillas, otros, comida seleccionada
que llevaban en mochilas, algunos hablaban inglés, otros,
espanol y otros solo hacian sonidos guturales y movian sus
MAanos.

Después de 30 anos de este maravilloso encuentro,
todavia recuerdo la emocion y las ganas contenidas de
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llorar, al estar con estas personas extraordinarias que todos

a luchg, la fuerzg, el
coraje, la valentia sin limites contra las burlas y el abuso de
los que nos llamamos regulares. El valor de los padres y
hermanos sin importar sentirse observados por algunos
para atender el llamado del amor, de la entrega vy del

los dias nos ensefran algo nuevo,

abrazo, ese que necesitamos todos los dias para llenarmos
30 de fortaleza y seguir adelante, porgue un buen abrazo
disminuye el dolor y quitala fristeza.

Y ohi estaba yo, una adolescente que no tenia nada
que ver con la discapacidad pero que me sentia
plenamente identificada con ella y movia todas las filbras
de mi alma, escuchando historias de vida aleccionadoras
que nos hacen damos cuenta de la bendicion que es
contar con todos los sentidos y tener capacidades
regulares, asistir a una escuelo, jugar, corer, pintar, bailar,
comer e ir al bano solos; tener una salud plena que te
brinda esa independencia que es imperceptible para
nosotros y que no la tomamos en cuento, que dejomos
pasar de largo por la inconciencia en la que vivimos y que
no contamos con la suficiente empatia para ponernos en
el lugar de ellos; de las personas que nacen o adguieren
alguna discapacidad y que todos los dias tienen que
liorar el mayor de los retos: VIVIR.

Lla abstraccion, aislamiento, falta de informacion,



sentimientos ocultos, separacion son la contra parte del
altruismo, valores, solidaridad, amor, ayudo, amistad y
servicio. Nuestra alma, el verdadero ser en donde habita el
amor, el perdon v la felicidad nos lleva de la mano para
tener la sabiduria y humildad para encontrar la paz En el
aqui y el ahora de nuestra vida donde todos somos
importantes y necesitamos ser aceptados, simplemente por
el hecho de ser y no sentimos invisibles para los demds. El
altruismo, el mejor de los regalos que podemos tener en
nuestro corazon, que NOS INSPIra A ser mejores, a compartir
parte de nuestra alma para causar una emocion que nos
envuelva en un gran abrazo, olviddndonos del falso ser, del
orgullo, del materialismo, en estos teribles tiempos del
dinero donde el mundo estd pasando por una de sus mds
grandes crisis y la ausencia valores se manifiesta todos los
dias.

Despojémonos del egoismo para vivir haciendo y
sinfiendo la maravila del compartir poniéndonos en el
lugar del que necesita, aun cuando tengamos que dar
parte importante de nosotros mismos, todo esto lo vivi sin
saber que anos después, la vida me pondria ante mi mayor
reto, que es tener un hijo con Autismo, para amarlo mientras
viva y llorarlo en mis adentros adelantandome al futuro,
legondo con su encanto a cambiarme la vida en un
idioma diistinto, sin hablar, sin correr al lado mio y no sentarse
aleer, aungue han pasado los anos y yatenga 19, siempre
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serd mi regalo, mi maestro y yo su aprendiz. Mi mayor
felicidad, mi mas grande tristeza por no saber si estoy en lo
correcto para criarlo y educarlo, dandole voz cada vez
que enferma y vamos al doctor para curarlo, pero siempre
pensando en que su permanencia a milado este llena de
amor. Por eso siempre estoy dispuesta a descuborir cosas
nuevas para poder ayudarlo y aprender de su sabiduriay
valentia para amarlo con el corazdn mas alla de la vida
Porque a pesar de estalucha de estarle ensenando todos
los dias la que aprendo soy yo. El fiene un diagndstico que
se llama AUTISMO, pero eso no cambia en nada mis
sentimientos, €l es mihijo y es todo lo que importa. Alejandro
no nacid defectuoso niraro, €l es mi nino adorado, yo seré
suvozy el mimaestro para toda la vida.

La noticia que recibi cuando mi hijo tenia 2 anos me
rompid el corazon, pero por fin habia tenido unarespuesta
a todas mis preguntas y empecé a dejar de culparme para
aprender aviviren el camino con el autismo.

Estoy convencida que la suma de voluntades genera
un cambio que nos impacta en la conciencia, con el
compromiso de crear un mundo mejor para las proximas
generaciones.

Después de anos de caminar de la mano con el
autismo, he llegado a la conclusion de la complejidad de



dicho trastorno, los especialistas han confimado esa idea
con las modificaciones que han realizado en los criterios
para llegar a un diagnostico y gue una sola disciplina no
enciera la cura del AUTISMO, un tema muy antiguo, poco
explorado que nos presenta un verdadero reto a padres y
profesionales en el siglo XX, que nos hace pensar que el
modelo educativo tradicional no aplica en estas mentes
diferentes y que tenemos que lbuscar mecanismos
alternativos para su crianzay educacion.

La ciencia, las humanidades y el arte se deben de
infegrar para crear nuevos tratamientos que eleven la
calidad de vida de las personas con autismo y sus familias.

Es importante visualizarlos como seres integrales y no
ubicarlos en la etiqueta de “autistas” y considerar puntos
importantes que nos ayuden a conocer este enigmdatico
frastorno llamado del Espectro Autista parar:

v' Continuar trabagjando en la actualizacion de
instrumentos de deteccion, diagnostico vy
tratamiento del trastorno del espectro autista.

v Continuar valorando siun psiquiatra o psicologo, o
ambos, sean los que deben atender ala persona.

v" Continuar con la investigacion en los fratamientos
farmacolégicos que afectan al sistema nervioso
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central ocasionando efectos secundarios, que
disminuyen las habilidades del individuo.

v Continuar la investigacion por parte de los
cientificos para detectar el origen de este
frastorno y los problemas orgdnicos que se
presentan como intolerancia al gluten, lactosa,
azucar y harina refinada, acumulacion de metales
pesados, candidiasis, infecciones por bacterias,
virus y vacunas como latriple viral.

v Continuar las investigaciones de la relacion del
tfrastomo del espectro del autismo con la epilepsia.

v Continuar los nutridlogos, una investigacion sobre
la relacion negativa de ciertos alimentos con el
origen del autismo.

v Continuar para que el TEA, no sélo sea fratado por
neurdlogos y psiquiatras, que se integre un equipo
multidisciplinario para que puedan ser
diognosticados correctamente. El cual esté
integrado por inmundlogos, gastroenterdlogos,
nutridlogos, psicologos, fisioterapeutas, maestros y
artistas entre otros.

A través de la poesio, viajaremos a un lugar donde el
autismo tiene voz, que es lo que todos los padres



anhelomos, aungue sea por un dio, para que nos ayude en
el duelo por el que estamos atravesando, el arte, el
deporte, la nutricion, historia, los derechos humanos, o
reforma educativa y la inclusion para vivir en un mundo
mejor.
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A/ZUL PROEUNDO

por: ’ liana Rivas

Yo te esperaba imaginando el tono de tu voz
cuando me hablaras, sorando con el azul de tu mirada,
sin pensar que jamds 10 me evitaras, sin saber que, en esta
vida, tu serias mi silente companio.

Pasan los anos y cada dia es mayor esta agonia de
tenerte y no poder reconocerte, donde la imaginacion se
escapa a larazén, donde tus risas, son mi llanto y mi dolor.
Donde el atardecer termina e inicia un nuevo sol.

Ausente, silente, pero siempre presente, envuelto
entre nubes de algodon para protegerte de este mundo
indiferente y sin amor.

Yo te esperaba sonando con el azul profundo de tu
alma, pero el autismo vino arolbbarme lo mas grande de mi
vida, justo cuando yo estaba tan vivo, te cambid por un
angel sinvida.

Que me enamora y me somete para siempre,
tocando lo mas bello de mi almo, para estar junto a ti
hasta que llegue el dia 'y continuar nuestro amor en ofra
vida.

Yo te esperaba sonando con el azul profundo de tu
alma, pero el autismo vino arobarme lo més grande de mi
vida, justo cuando yo estaba tan viva, e cambio por un
angel sinvida.



VIAJERO

por: ’ liana Rivas

Me aoferré a tus brazos
y a tu forma de querer
si e hablo bajo me sueles mirar
buscando no verme
buscando viajar.

37

Como un vidjero incansable
que se vino a quedar,
llegaste a mi vida sin avisar,
sin saber qué me iba a pasar.

Y encontraste més de lo que pensaste
después de tanto fallar,
lagrimas, risas, noches sin sueno
el autismo se vino a quedar
y aunque se me desgarre el alma
no te puedo evitar.

Nuestro futuro comienza a brillar. ...

no necesitas vicjar, eres el principe

Azul profundo, como en los cuentos
aguel que vive en mi realidad.



2 DE ABRIL

por: ’ liana Rivas

Siento que la vida
se acaba cada 2 de abil
la luna se apaga
con su negro latir
y me pongo a llorar.

38

La pena se siente perdida,
no existe piedad,
la humanidad estd deprimida,
no mira el azul de tu mirar

Mis manos te gueman, mis besos te duelen
no puedo respirar, siento que floto,
me dejé llevar, la rosa se seca
como suave mezcla de azicar con sal.

En mis suenos te imagino
platicando a las estrellas,
con tu voz de terciopelo
construyendo mundos nuevos
que te saguen del silencio
y te fraigan hasta aqui.

Eres musica en mi mente
nuestro amor es diferente
tengo miedo a envejecer
y no poder verte crecer.



lliana Fernanda Rivas Ahumada

El autismo te ha atrapado
pero no te vencergq,
te ha convertido en maestro
de esta historia sin finall.
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ANGEL

por: ’ liana Rivas

Eres el mejor papad, el que me cuida,
el que me anullg, el que juega conmigo
el que siempre me protege
y me cubre con sus alas.

40 Por cada lagrima tuya,
nace una luz en mi camino,
a pesar del dolor,
quiero que sepas que estoy feliz
de haberte conocido,
U me ensenaste a jugar
a ver el azul del cielo.

Porque eres mi voz, mi guia,
de tu mano he conocido
el amor incondicional,
por tu entrega y por tu lucha
puedo hacer lo que jamas crei.

Nunca te cansas, nunca te vences,
eres mi super héroe,
lo mas grande de mi vida
eres mi maestro, mi amigo y mi Quia.

No me sueltes nunca
que tu amor es correspondido,
aungue el sonido sea mi amigo,
mis pensamientos siempre estaran contigo.



NO HA NACIDO

por: ’ liana Rivas

¢Por qué me miro las manos?
iNo lo sél No te preguntes
la respuesta no ha nacido.

Las muevo constantemente
como queriendo volar 41
para estar siempre a tu lado
y en tus brazos descansar.

A veces creo que vuelo
dando vueltas y aterizo
justo dentro de tu ser
para hacerte recordar
que es azul el firmamento.

Que no logras comprender
que es tan grande lo que siento
con mi loco proceder.

Que mis manos son dos flechas
que disparo al corazon,
para despertar conciencias
de este mundo de juguete
sumergido en el dolor.
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JUGCGUETES

por: ’ liana Rivas

Han pasado muchos dias desde la tarde de ayer, te
veo envuelto en el silencio de color azul pastel, el tiempo
NO PAasq, nuestro amor es una eternidad, cada que tome
una pluma escucharé musica en mis oidos y escribiré con
rosas para recordar tu olor, para sentimos etermos cuando
el dia llegue a su fin. No es la magia quien te salva, los
juegos no te conectan, las letras no dicen nada, las
palabras no liberan, los colores son una redencion, en tu
mundo donde no existe el dolor, donde los juegos se
escapan a tu imaginacion, donde las imagenes son
etemnas, donde los sonidos mudos y los gritos sordos son
musica atus oidos.

Diclogando con tus manos, construyendo mundos
raros, esos que escapan a la razén, que reconfortan los
rezos de los corazones que sufren, de los que te amamos y
vivimos sumergidos en los juegos del dolor por no poder
ayudarte para que vivas mejor, donde existan juegos mas
allé de laimaginacion.

¢Quién afima la razon?  Es tu existencia el mejor
regalo gue la vida me dio, que me llena de valory me da
la fortaleza para decirte que, aungue juegues con tus
sombras bailando al ritmo del pop, el silencio sea tu amigo
y no encuentres el camino que te lleve a la imaginacion,
siempre serds super héroe. Inventando juegos nuevos que
nos lleven aviviren este mundo raro que Dios nos regalo.



NOCHE GRIS

por: ’ liana Rivas

En la inmensidad de la noche,
el gris se viste de galag,
inerte, sin vida, tendida sobre la cama
mi alma busca consuelo.

Me abrazo a tu almohada 43
para sentir tu olor por las noches
imagino escuchar siempre tu voz,
como suave melodia
con timbre de ruisenor.

Necesito perderme en tus brazos
Como un mar embravecido
que nos lleve hacia la calma
de tu dulce corazén.

Mi nino ausente, silente pero siempre presente
eres la prueba perfecta que el cielo
ha enviado, sin conocer la fraicion
de este mundo raro, imperfecto y sin amor.
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SILENCIO

por: ’ liana Rivas

Sino eres capaz de escuchar el latido de las calles,
mucho menos a mi corazén que te lloma desde adentro,
un silencio nos envuelve, la rutina crea fatiga, el sol se ha
cubierto de una brillante estela. Los arboles visten de azul,
un nuevo dia se asoma bajo las sombras, te espero
imaginando tu olor, recordando tu esencia, esperando la
estrella que me transporte a tus suenos.

Un instante es mi silencio, una etemidad el no poder
expresarte o que siento, mis sonidos se aceleran cuando
tus pasos escucho, porque te amo a veces lejos, a veces
cercq, sin poder tocarte, sin poder decirte lo mucho que
siento por 1, no quiero perderte, quiero que entiendas
este amor que siento por fi.

El silencio es mi amigo, mi mente estd sumergida en un
océano sin suefo, donde la ansiedad se cpoderade miy
hace que mis brazos se conviertan en alas como un
pdjaro encerrado en una caja, que quiere volar, sin temor
a fracasar, los recoridos son largos, por caminos oscuros,
pero encuentro la luz y es ahi donde yo quiero que estés
juntfo ami.

Sin razoén y sin medida, porque cuando me tocas me
quemas, cuando me abrazas me ahogas, cuando me
besas me salvas y me elevas hasta el cielo como bella
poesia salida del corazén, en donde estd escrito el
camino ala felicidad a esta vida que he venido a llenarte



lliana Fernanda Rivas Ahumada

de dolor esperando el momento de escuchar mi dulce
VOZ.
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CARICIAS

por: ’ liana Rivas

Ya no siento tus caricias
son un recuerdo perdido.
¢Alguien las encontrard?

Alguien que te haga vibrar

46 y habite en tu sinfonia
como el vaivén de una ola

en la tiera prometida.

Quiero amarte hasta el final
mis brazos te buscan,
mis besos te encuentran
y aunque la imaginacion no avance,
a i te enfrego mi vida.

Eres el viciero de la soledad,
sin amigos, sin futuro, sin un cuento que contar,
solo la ilusion me acompana
y tu dulce respirar.



SIEMPRE JOVEN

por: ’ liana Rivas

Siempre joven, siempre nino

tus pisadas son de areng,

tus palabras son de humo,
los pinos rien, los perros lloran.

El mundo esta al revés desde que llegaste, 47
mi cuerpo gastado, por el paso del tiempo
esperando el momento que crezcas,
no encuentra consuelo.

Mi corazén agoniza cubierto de polvo,
viviendo un otono que marcan los afos
de un silencio inminente que se ha anclado
a mi mente.

TU siempre joven, siempre NiNo, siempre ausente
jugando con tus juguetes como bella melodia
y yo luchando por ofro dia para llenarte de cosas
nuevas, como cuando estabas en mi vientre,



NORMA AMA =L AZUL

por: ’ liana Rivas

Norma ama el azul desierto, los pdjaros danzan,
las sombras se asoman, el sol languidece,
la luz cubre sus blancas mejillas
como nieve de ese fiempo etemno.

48 Odiia el silencio de los sentidos dormidos,
de los suenos rotos, de los vientos negros,
ella ha vivido todos estos anos guardando juguetes,
buscando respuestas con lagrimas secas
como violetas muertas,

Porgue tus juegos no tienen historig,
me desnudan el alma y me arrancan la vida.
¢Cuando llegard el domingo en que juegues conmigo,
sin compads, ni medida?
Sin colores, ni arcillg,
con valeros y frompos como todos los nifos.

Sin el temor de que el viento desnude tu mente
y te sague de esta nube vacia,
donde no existe ni una huella domida
de tu paso por la vida.



La ciencia no tiene respuesta
para el paraiso de éstas nuevas mentes
que por anos han estado ausentes
y estén hechas para iluminar
los rumbos de los corazones perdidos
en la egolatria.

Tus juguetes son la gente, los objetos son juguetes,
en tus manos que se mueven
bailando al ritmo de suaves melodias,
nadie te entiende, nadie te escucha, nadie te ve.

Solo esta el murmullo de este mundo hiriente
que no comprende lo diferente.
Norma lucha convencida de que el manana
serd distinto y un aire nuevo entrara
en la mente de ese gran amor
que ha estado ausente.

Y asi un dia despiertes sin el autismo latente,
en el cuerpo de un hombre con la cara de nifo
y vivamos sin la agonia por la inclusion de la gente.
Norma ama el azul, el azul crujiente.
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UNMUNDO RARO

por: ’ liana Rivas

En el silencio de mi vida
aqui a tu lado,
no comprendo los rumores.

Los pdiaros cantan
50 el cielo esta azul
pero no entiendo nada.

El silencio me acompanc
CON su gran protagonismo,
el miedo me atrapa
y nos volvemos inmensos
en este mundo tan raro.

El slencio se hace mudo,
la espera ya estd cansada
de estar contigo esperando un sonido
que me dewvuelva la vida,
que me regrese la calma
para estar siempre a tu lado
en este mundo tan raro.



AMORES MUERTOS

por: ’ liana Rivas

En un pedazo del ama
te llevo como sombra
invisiole por las calles frias del mundo
que espera miradas profundas y frases con sentido.

Mis ojos se inundan de una suave niebla 51
que miran al cielo esperando un milagro
de tus verdes ojos, la estrella que brille
y guie mis pasos con esa dulzura que me das dia a dia.

El mar con sus olas me causa ternura
y pone a mi mente a pensar lentamente.
El porque de tu autismo, no encuentro respuesta
y quedo muy triste sin poder resolverlo.

Mis ansias las plasmo en color azul cielo
y envuelvo tu esencia con la ahoranza que roza
mi CUENO Como suave brisa cercana y lejana
que nos ha llevado a éste tiempo eterno.

El sol cae sobre mis meijillas
dejando una estela dorada
que recoge mi llanto y cubore mi dolor
pAra que NoO me vean morir POor fu amor.
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Porque mis abrazos te queman,
porgue mis palabras te abruman,
porque mis caricias no tienen sentido
como amores muertos, que rompen el alma,
amores muertos que me dan la espalda.



SOY INVISIBLE

por: ’ liana Rivas

Para algunos soy invisible, para otros un extrano, soy
lo que ignoras, 1o que evitas, o que evades, el nino
incomodo que prefieres no mirar, pero soy fuerte por los
besos de mi madre que en cada caida con sus brazos me
sostienen y me elevan hasta el cielo, en las crisis me
consuelay me cubre con sus suenos.

Soy ese beso que mi familia anhela, el insomnio de
largas noches jugando con mis manos en las sombras, soy
las lecturas de mi madre que me hacen mejor y que sin
saber las reflejo en un espejo, en nuestro encuentro en
esta vida donde la he convertido en maestra para
ensenarme, en doctora para curarme y en abogada para
darme voz porgue soy invisible paralos demas por alguna
razon.

Cuando vamos a las plozas, cuando me lleva @
comer, a la gente no le importa lo que yo quiero ordenar
simplemente se voltean a platicar con mamé, soy su
preocupacion y su ocupacion porgue no atiendo sus
inferminables pldticas que parezco no entender, aungque
lavida yo diera por poder corresponder.

Criticas a mi mamé porgue no sabe educar, porque
corro atodas partes y no puedo parar, porque grto y no
puedo hablar, ofras veces rio sin motivo o sin razon. Soy
parte de una familia gue camina en el Autismo, en las
sombras del dolor, soy invisible para ti porque no sabes
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amar.

Soy un guerrero invencible que vino a luchar para
estar en este mundo que no deja de llorar, tengo en mi
mente un corazon que no saben valorar, soy ese nino que
te ensend la alegria de la vida a través de la emocion y
aungue me veas invisile soy més visible que el sol.



EMOCIONES

por: ’ liana Rivas

Cuando me miras fijomente, tus pensamientos se
pierden, tus suspiros me envuelven, tus emociones no las
puedo descifrar ¢Donde estd la verdad?, que no te
puedo acariciar, des tu palpitar que me hace suspirar?
¢Qué significa para i te quiero? No le encuentro sentido,
solo emites sonidos, no tienes palalbras, tus pensamientos
adivino, no lo puedo evitar.

Llegaste a mi vida como un juego de azar te
observo y me pregunto: ¢Donde estd la felicidad?, en el
silencio de nuestras vidas que tU viniste allenar.

Solo el recuerdo de tu sonrisa me hace vicjar en una
nube hacia una estrella, en donde juntos podamos
siempre estar, disfrutando tu silencio, pero ausente jamas.
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INMENSO

por: ’ liana Rivas

En la inmensidad del silencio
como el reventar de una ola
en la profundidad de este sueno
en el gue sumerges tu mente
que me desvela y me somete
56 ahi estas 1.

En el despertar de mis mananas
en el sentir de mis dias y mis noches
ensenandome el camino de tu paso
en el autismo del ayer y del manana

ahi estés 1.

En la luz de cada estrella gue ilumina
mi camino con recuerdos fragmentados
para darme fortaleza
en mi vida ya vivida
ohi estds 1.

En el todo del ahora
y en la nada del olvido
en larisay en el llonto
ohi estés 1.



Como has estado presente en mis suefos
COomO €nigma, un enNigma permanente
fransparente y misterioso
nada mas te puedo pedir
porque ahi estds 1U.
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HABLA CONELLAS

por: ’ liana Rivas

Hoy por la manana renaci, cuando senti tus ojos
pOosar sobre mi cuerpo y una emocion contenida de ir
coriendo a abrazarte me tuve que tragar, mis manos
impropias siempre me delatan, no saben a déndertr.

Porgue desean ir a tu cuerpo y explorarlo todo, pero
el encanto se rompe cuando escucho el reir y hablar de
los presentes y me doy cuenta que no estamos solos,
construyo un universo en mi cabeza para escapar de la
rutina mi mayor fastidio.

Algun dia daré oportunidad de hablar a mis manos
pareja incondicional, las cuales no tienen control del
tiempo ni del espacio.

Imagino que tu aliento se funde con el mio, que mi
cuerpo se acomodajunto al tuyo y ahi se acaba todo.

Es que no existen limites para estas manos necias,
cada dia trato de escribir en el cielo nuevas ideas y haré
que cadaidea sea una estrella en él, para que tus ojos la
miren y asi descubras el mensaje que tiene el cielo escrito
parati.



LOS OLVIDADOS

por: ’ liana Rivas

Me enconfraba sentada denfro del templo de San
Francisco de Asis, observando su alto techo vy fuertes
muros, los pilares adornados con candelabros color
broncey en el atrio Cristo postrado en la cruz Se oficiaba
lao misa de accion de gracias de fin de cursos, para
escuelas de nifnos con capacidades diferentes.

A cientos de graduaciones de secundaria y
preparatoria hemos asistido y no puedes llegar tarde,
porgue no encuentras lugar. Las madres e hijas corren alas
salas de belleza para maguillarse, peinarse y ponerse
unas postizas, usan el mejor vestido o si es posible,
compran uno especial para el evento.

Por su parte los varones, el padre, abuelos, tios y
hermanos, llegan coriendo con la camara digital o de
video, los fotografos profesionales se presentan media
hora antes para tomar sus fotos y venderlas al final de la
misc. En esta ocasion llega un fotografo v se acerca a mi,
me pregunta: ¢Estamisa es de nifios enfermitos verdad? Y
aonte mi cara de desagrado y nula respuesta decide
marcharse, sin disparar ningun flash.

Dios es para todos, no hace diferencias, es amor,
compasion y union, ¢por qué la diferencia la hacemos
nosotros? Fue asombroso que el sacerdote oficiara la
misa con solo 15 personas presentes, se sentia un inmenso
fio que solo lo quita el calor humano y ese, estaba
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completamente ausente, en ese momento por el
desinterés de los padres y familiares de esos ninos Autistas
que no te piden nada, gue no saben exigir sus derechos
de hijos, porgue muchos de ellos no hablan.

Por mientras y sin poder concentrarme en la misa,
pensaba que en los dltimos 10 anos el aumento del
Autismo ha sido en un porcentaie muy alto, existe uno de
cada ochenta y ocho nifos con algun tipo de trastomo
relacionado con Autismo, es algo que atodos nos afecta,
tenemos que hacer conciencia y unimos: el gobiemno, el
Sector Salud, padres de familia, psicologos, maestros y
cientificos del mundo, para encontrar una cura a este mal
que cada diallena de tristeza a una familia més.

Ahi estaban sentados, con la mirada perdida
oscilando de un lado a otro, sin comprender que pasaba,
jugando con sus manos y emitiendo sonidos guturales, que
te hacen comprender labendicion que es para todos, los
que podemos hablar y que no lo apreciamos. Ellos son
seres humanos importantes como nuestros hijos; amor y
atencion para enfregamos  alegrio, un  senfimiento
incondicional que sélo su inocencia conoce, no te piden
un X-box, ipod, Wii o ropa de marca, se conforman sdlo
con una mirada y un abrazo que los conforte y los haga
sentir protegidos.

Diversiones, ponemos nuestros mejores  vestidos
cuando haya un evento de su escuela tomar muchas fotos
y videos, quitamnos ese miedo alaburlay alrechazo de los
demdcs.



No tenemos porqué vivir aislados, este pais es libre
de expresion y credo, educando a nuestros hijos de forma
adecuada podremos ser felices y convivir de manera
natural con el resto del mundo, nuestros nifnos y jovenes no
tienen por qué ser rechazados si nosotros nos
encargamos dia a dia de construir un futuro mejor.

Ellos seran recordados en cada sitio al que asistan,
serdn aceptados por la sociedad y nosofros nos
sentiremos orgullosos. La discapacidad es una forma de
vida gue nos tocd vivir a algunas familias, lucha por los
derechos de tu hijo y no permitas que pase a formar parte
del grupo de los Olidados. ...
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O QUE PASA
EN MIRECAMARA,

por: ’ liana Rivas

Escucho el tic tac del reloj en mi cabeza repicar, pero
no es el reloj, es mi corazoén que late desaforadamente
buscando consuelo. Oigo sin escuchar, miro sin observar,
solo voy de un lado a otro en mi recémara como un
fantasma, en este mundo loco que no logro comprender.

Siento mis manos que no saben qué hacer, siento mis
pies que no saben a donde i, pero no me doy cuenta del
senfido que es tenerlas porque toda mi vida, se ha vuelto
tan cotidiana que no logro apreciar mis sentidos; el amor y
la felicidad es algo tan indiferente para mi, que ya nada
tiene sentido, porgue te llomo y no me respondes. Esperé
por ti toda la etemidad, imaginalba como serias, que
PENSArias y como se escucharia tu voz para envolvernos
enun abrazo.

Y aqui estoy después de tantos anos esperando una
luz, una estrello, algo que me haga salir del letargo que se
ha convertido la vida en mi recémara, donde no veo, no
escucho, no gusto, no siento, sdlo imagino el dia en el cual
toques ami puertay escuche tuvorz.

Porgue fuera de mi recémara soy otra, hago planes,
me divierto, la vida me sonrie y vuelvo a creer en el amor,
todo es mas facil, mis ojos se secan, no hay llanto ni dolor,
solo el resplandor de un nuevo amanecer, pero hoy me
has dado la mejor leccion demostrando tu amor, tu



entrega, tu fortaleza y esas ganas de vivi, me has hecho
sentirla mujer més feliz del mundo porgue con tus besos me
has dicho todo, ya no espero nada porgue todo estd
dicho entre tUy yo, eres un angel, eres mi cielo, eres mi hijo.
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por: ’ liana Rivas

Una manana fria de febrero, acostada sobre mi
cama desperté con el cuerpo pesado, un silencio vacio y
una quietud enla mente que no me dejalba sentir mi ser.

Ahogada en lagrimas mi cuerpo caia en cdmara
lenta en un abismo, no podia respirar;, pensé que era el
frio, no tenia ninguna explicacion logica a mi dolor.
Pasaron meses y mi condicion empeord, ni siquiera
sospechaballo que estaba apunto de ocuniren mivida.

Mi cuerpo ardig, senfia gue me quemaba y me
quebraba al mismo tiempo, mi corazéon latia
desaforadamente, mi cabeza explotalba y mi mente se
perdia ante tanto dolor. Conoci el infiemo que causa la
depresion, cuando cruzas la barera de la razoén y te
conviertes en una cosq, CoOmo una maceta en un rincdn O
unsillon paraver latelevision.

Miro sin observar, 0igo sin escuchar, mi boca cerada
por el dolor no emite sonido, pasan dias, meses, anos y yo
deambulo por la vida como mi propia sombora, donde me
miro al espejo y No me reconozco, me pregunto: dyo soy
10?y no encuentro respuesta.

Cada manana despierto con la esperanza de
encontrar una cura a esta terible enfermedad, la cual me
ha robado la confianza, la alegria y el futuro, porgue mi
mente estd atrapada, confundida en un lugar donde el



dolorrebasalarazon.

Visité una docena de médicos y nadie sabia que
pasaba. Sentia un terrible dolor fisico y emocional gue no
me cabia en el alma, miré por la ventana con tristeza que
era un dia nublado, sin sol sin brillo, la luz me habia
abandonado, el cielo se habiavuelto gris, ya las nubes no
eran mis dulces de algodon, me dolia todo y me
preguntaba, ¢oor qué yo?

No me gustaba nada lo que miraba en el reflejo del
espejo, estaba muy lejos de lo que algun dia fui en la vida.
Muda deambulaba por la casa como mi propia sombra,
con la memoria extraviada, poco a poco me fui
quedando sin recuerdos, mi vida se habia convertido en
un infierno donde el Unico lugar seguro era la hora de
dormir, donde con drogas prescritas logralba escapar por
algunas horas en lo que se habia convertido mirealidad.

Todas las noches rezaba v le pedia a Dios ayudar:
(Qué puedo hacer para volver el fiempo atrds y
despertar como el dia que me domi?, yo sdlo sé que no
sé nada, le diie ami doctor, no se preocupe contesto, eso
es normal en personas de su edad, que estdn suietas aun
estrés  prolongado. Me pongo a llorar sin poder
contenerme y regreso ala cama.

Existia una desconexion entre lo que pensaba y lo
que hablaba, todo mi cuerpo temblaba. Y pensaba que
asi me iba a quedar {como voy a salir de esto?, me
contesto el doctor, tienes una lesion cerebral que afectd
la parte frontal y el sistema limbico. Me quedé en las
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mismas, jamas habia escuchado esos téminos. Solo sé que
no sentia ninguna emocion, sdlo dolor y que podia
pasarme un fren por encima y yo no hacia nada por
impedirlo, simplemente no podia.

Han pasado 17 anos de luchar, de caer y volver a
levantarme, pero hay un motivo més grande. Es mi hijo de
19 anos, tiene autismo, mi salud es factor determinante en
su cuidado y educacion, cuondo mdés vencida y
denotada me siento, pienso que manana no serd mas un
diatriste.

He aprendido a aceptarme como soy ahorg, la
nueva persona que ha nacido después de tocar fondo,
yano estoy enojada con lavido, disfruto cadamomento y
estoy muy interesada en servir a los demés. A padres con
hijos con autismo para ayudarlos a superar su situacion de
vida.

Me costd muchos afos darme cuenta qué me
estaba pasando vy el dono que esto me provocabag,
regrese a vivir la vida con infensidad y agqui estoy dando
testimonio de un mal que nos tiene a muchos atrapados:
La Depresion.



HAZ/ME EL FAVOR

por: ’ liana Rivas

Hazme el favor de no perseguirme,
me siento atrapada, me quitas el alma.
Sigilosamente esperas mi legada
para penetrarme y hacerme tuya,
para arebatame esta larga vida.,

Esperas la aurora para declararme
la guerra sin fregua, un sinfin de males
me entregas a diario, hasta convencerme
de una despedida, mirostro se entume,

la razén me abandona y el corazdn se me quiebra.

Hasta cuando me tendras presa
en ésta agonia donde el amor no tiene cabida
solo esta el refugio en la melancolio.

Aqui no hay descuido de noche y de dig,
10 muy al pendiente de mis alegrias,

me alejas de todos, me cubres de noches,

profundos lamentos que alargan mi espera,
el calor de la vida se estd diluyendo.

Y guedo muy triste, sin poder contenerlo,
mi cuerpo me dejg, el silencio me invade,
no hay noche que duerma sin tu companio,
maldita mil veces, me tienes vencida.
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Maldita de todas, la més escondida,
si algun dia me llevas, no cuentes conmigo
porque yo escaparé al embrujo
de tus fantasios.

Moaldita Depresion.



SOY TUVO/

por: ’ liana Rivas

Soy tu voz en tu silencio,
misterioso y ausente
que se hace presente
cuando de amarte se trata.

Porque sé ser carinoso 69
cuando me llega a la mente
el impulso de abrazarte
y de ti no separame.

Yo te amo como soy,
por rutas desconocidas
de inmensas soledades
jamas correspondidas.

No te exijo nada a cambio
siempre seré un nino
para amarte y adorarte
aungue tu vida la cambie.

Soy tu dngel y me duele
que la gente no me entiendo,
solo quiero que me quieran
y que entiendan
que estoy vivo para amarte.



Azul Profundo

o
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\gs Caras del Autismo

El Autismo es una rareza para agquel que no sabe, un
problema intelectual para los maestros, un frastorno del
desarollo para los psicologos, una problematica de
integracion social para los socidlogos, los médicos lo ven
como una enfermedad, para los intolerantes es algo sin
razdn de ser, que pueden creerlos, sordos, mudos, mal
educados, peculiares y excéntricos, para los centros un
reqistro mas.

Para la famiia es una lbendicion, un continuo
aprendizaje, un recordatorio de todas nuestras
capacidades con las que contamos y la mayor parte del
tiempo desaprovechamos, como seres regulares y un
despertar de nuestra conciencia que nos hace un llomado
adesarrollar nuestros sentidos.

Es vivir cada momento con una profunda entrega y
compromiso para ayudar a nuestros hijos, hermanos o
amigos que lo padecen. Nos invita areflexionar en construir
una vida plena, con orgullo, sin temor, con dignidad.
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Sentados, con la mirada perdida, ausentes, oscilando
de un lado a ofro, miradndose las manos y haciendo
sonidos, esperan nuestra llegada para llenarmos de amor,
un sentimiento incondicional que sdlo su inocencia
conoce.

Nuestros hijos no exigen marcas ni se rigen por modars,
se conforman con un abrazo, una Carcia, una mirada para
sentirse seguros. Nuestros ninos y jbvenes no tienen porqué
ser rechazados, sinosotros nos encargamos de construir un
futuro mejor.

En los Ultimos 10 anos, el aumento del Autismo se ha
dado de forma alarmante ya que 1 de cada 68 ninos,
padece algin Trastorno del Espectro  Autista. Los
cientificos del mundo estudion sin descanso para
encontrar una cura a esta epidemia, que cada dia llena
de tristeza a una familia mas.

El Autismo no es una enfermedad ni tampoco un
problemao, porgue sifuera un problema tuviera soluciony no
la hay. Es una situacion de vida gue nos toco vivir a algunas
familics.

Si U has elegido el camino de la empatio, es
importante tu ayuda en la inclusion de las personas con el
Trastomo del Espectro Autista. Con tolerancia y amor
podemos unir las piezas de este enorme rompecabezas



llamado autismo y asi conocer todas sus caras.

Cada familia guedard muy agradecida con tu ayuda
y esto se reflejard cada vez que pintemos el mundo de azul.
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CONFUSION

por: ’ liana Rivas

Aungue en muchas ocasiones, no quiero mirarte, tus
brazos me achogan, no puedo abrazarte, tus besos me
quemany tus palabras me aturden.

Y mucho menos hablarte, a pesar de tantas cosas
que quiero decirte, siento que te amo, que sin 1i No Vivo,
eres parte importante de mi, sin ti estoy perdido, como un
barco a la deriva en un mar de confusion, mi mente esta
sumergida, en un grado cero.

Tengo frio, tengo hambre, se me olvida ir al bano, no
comprendo lo que la gente me dice, no encuentro la pasz,
pOr es0 sigo tu voz, escucho tus pasos, me agrada tu
aromay tu sola presencia me causa una inmensa alegrio.

Porgue contigo todo es mas facil, me siento tranquilo,
mis ansias se acaban y siento que vivo.

No me dejes nunca, porque tu amor es
correspondido, aungue ande disperso, disimulo el apuro,
de que te quedes conmigo.



AZUL VIOLETA

por: ’ liana Rivas

Yo te esperaba imaginando
a solas tu llegada
para pintar mi vida con el azul
de tu mirada.

En el otono 75
de un hermoso mes de octubre
para cambiar mi vida
y lenarme de ilusiones.

Pintaré lo negro de ofro color,
pintaré tu vida azul violetag,
para que no exista el dolor.

Pero tu esencia era ya tan diferente
10 el maestro y yo
una aprendiz muy deficiente.

Sonar no cuesta nada,
estabas aohi parado
esperando una estrella
que vigjara a mi lado.

Mi nino especial,
el Autismo nos encontrd
para hacermos profundos
y fuertes.
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Los dias grises
jamas volveran,
porque tu llegada
me dio la felicidad.

No hay silencio en mi corazén
porque por ti conoci
un mundo mejor.



PLANETA AZUL

por: ’ liana Rivas

Pintaré lo negro de ofro color,
pintaré tu vida azul violetag,
te mostraré el mundo de otro color
para que no sufras dolor.

Amarillo, rojo, narania, son los colores de la emocion 77
para que tu cuerpo se cubra de amor,
los dias grises, blancos serdn
y Qsi vivamos en paz.

Eres brillo en mi soledad, miedo no hay
puedo sentir tu verde mirar
sin miedo a la tempestad.

Me hace dano recordar
tu silencio y mi verdad,
pero con el tiempo todos comprenderan
y abriran la mente de par en par.

Vestiré el planeta de azul,
cambiaré lo gris por ilusion,
para al final todos unidos estar
y levarte de la mano a la felicidad.
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ATENTAMENTE

por: ’ liana Rivas

Un dia te die, nunca es demasiado pronto, ni
demasiado tarde, para sentamos juntos y leer un
cuento............ TuMama.

Mi cuerpo tiembla, mis dedos rozan la punta de tu
cabello, sélo en tu voz la paz encuentro, camino de un
lado a otro y me dibujo con mis manos, miro sin observar, rio
conprisay sin sentido.

El televisor se ha apagado yo, me asomé al siguiente
cuarto, mi hermana no se encuentra mas, miro al reloj mas
no s& qué hora es, un suspiro me envolvid, la radio se
encendio, veo luz en el pasillo, la oscuridad me atropd y
yO juego con mis sombras bailando al ritmo del pop.
Como quisiera que mis manos hablaran para decirte lo
solo que estoy.

Lo sonidos del silencio me acompanan, estoy inmerso
en este mundo donde nada me divierte, donde el respirar
me duele, donde la imaginacion no llega, sdlo me alegra
verte y estar junto a ti, porque adivinas mis pensamientos y
me obligas a vivir en este mundo azul que es tan diferente
ami.

Tu cara toco, te veo con atencion, tu mirada ilumina
mi razon, pero como mis manos No hablan, los sonidos del
silencio me dan la voz para decirte lo mucho que te amo
yoO.

Alejondro.



E| Autismo 4 su Higtoﬁa

Desde las clasicas palabras del psiquiatra
estadounidense Leo Kanner, escritas en su articulo: "Los
trastormnos autistas del contacto aofectivo’, han ocurido
muchas cosas. Su gran mérito fue agrupar Por primera vez
una serie de sintomas en un trastorno, cuya definicion sigue
siendo hoy en dia en lineas generales valida.

El autismo es actualmente el trastorno de inicio en la
infancia que mas literatura cientifica produce. También ha
legado a popularizarse, no siempre de forma totalmente
correcta, gracias a peliculas como "Rain Man', dandonos
una idea sesgada del trastorno, mostréndonos a veces,
habilidades extraordinarias que sélo un pequeno
porcentaje de ellos poseen.

El autismo atrae a los cientificos, profesionales y al
publico en general. Nos extranan sus relaciones afectivas y
a la vez nos fascinan. Ademas, a pesar de los notables
avances realizados, hemos de decir que hoy en dig,
todavia no se conoce el factor o factores responsables
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del sindrome. El autismo no es una enfermedad, es un
frastorno mental grave, que incapacita para desarrollar
una vida plenamente auténoma y que es para los familiares
mas alegados y para el propio suieto un frastormno
perturbador.

El autismo que tiene Alejandro se le llama: Autismo de
Kanner, autismo infantil precoz o temprano, trastomno
autistico o antano psicosis infantil, entre otros. También,
aungue en menor medida (ya que el espiritu del capitulo es
la discapacidad intelectual), haremos  referencia  al
Sindrome de Asperger.

En la evolucion histérica del estudio del autismo, se
distinguen dos periodos distintos, desde los anos sesenta.
Encontramos un primer periodo, que abarcaria desde el
ano 1943 hasta mediados de los anos sesenta y un
segundo periodo que abarcard unos anos de progresiva
mejora de los conocimientos sobre el autismo, que
desembocard en lavision actual del mismo.

Nos podemos preguntar sobre qué habia antes de la
definicion de Kanner de 1943. Sugiere que el rastomo de
sus 11 ninos pudiera tener relacion con caracteristicas
emocionales y afectivas de sus padres. El hecho es que la
primera época del autismo estd dominada por una vision
dinémica del mismo, influida por el psicoandlisis, en la que



las teorias y los subsecuentes tratamientos se basan, esto
es gue los ninos son de una inteligencia normal, pero que
son sus padres los que al no dar el afecto necesario a sus
hijos provocan el trastorno. Podemos imaginar la situacion
de esas familias en las que el sentimiento de culpabilidad,
hacia que casino pudieran ni reaccionar ante su situacion.

Afortunadamente varios hechos van a hacer cambior
las cosas de forma radical, a mediados de los anos
sesenta. Se empieza a encontrar una falta de efectividad
en los tratamientos anteriores; cada vez hay mas indicios
de una relacion genética y neurobioldgica con el autismo;
mediante estudios cientificos rigurosos, se cambia el centro
de interés de lo afectivo a lo cognitivo y mas. Por fin, se
quita toda posible culoa, en la génesis del frastormno de los
padres, lo cual hace que valientemente vayan
apareciendo las primeras asociaciones de familiares de
ninos con autismo, las cuales irdn cambiando nuestra vision
popular, que habia quedado instaurada por el anterior
periodo, sensibilizando cada vez més ala sociedad.

Se le da la mayor importancia ol campo educativo,
donde se hacen grandes progresos, credndose los
primeros centros educativos especificos para personas
autistas y dandole cada vez més un enfoque integrador.
Se introducen nuevas terapias basadas en
procedimientos conductuales, princioalmente operantes.
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Actualmente y como culminacion de esta progresion, se
hace un cambio conceptual pero significativo, al pasar de
ser considerado una "psicosis infantil" a ser un "rastomo
profundo del desarrollo”. En el plano tedrico se estudion
nuevos enfoques, como puede ser el basado en la "Teoria
de lamente" entre ofros.

Se producen grandes progresos de la neurociencio,
utilizando técnicas avanzadas de neuroimagen,
electrofisiologia y neuroguimica entre otros. La
farmacologia ha desarollado sustancias eficaces para
fratar muchas de las alteraciones asociadas al autismo.
Actualmente se estd desplazando la atencion desde la
etapa de la infancio, a la época adulta, no con menos
problemasy sin embargo menos estudiada.

No podemos dejar de revisar, en esta breve historia
del autismo, al médico vienés Hans Asperger, quien pocos
meses después del articulo de Kanner y con
independencia del mismo, expuso el caso de varios nifos
con "psicopatia autista" atendidos en la Clinica Pediatrica
Universitaria de Viena. Describio las mismas caracteristicas
que Kanner y anadio algunas mas. Ademds, a diferencia de
Kanner, Asperger incidio en la educacion y puso de relieve
una etiologia genética, mas que psicogena. Hoy en dia el
Sindrome de Asperger es separado del autismo como
frastorno diferente; aungque para muchos continda siendo



autista.

Siempre han existido nifos con  autismo  como
Alejandro y los ninos que se atienden en Jardin Interior
Centro Especializado en Autismo, en la Ciudad de
Mexicali, Baja Californio, México, el mérito de Kanner fue
encontrar una serie de caracteristicas comunes, que lo
elevaron al nivel de sindrome, como la falta de lenguaie,
socializacion, intereses limitados, ausencia de imaginacion 83
y problemas de aprendizaie.



Azul Profundo
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Esjwdfstica M undial

Actualmente las estadisticas no se pueden precisar, en
México ni en ninguna parte del mundo.

La asociocion estadounidense  Autism Speaks  se
asocio con Google para valerse de Google Cloud
Platform y la APl Genominic para desarrollar las mas
grandes bases de datos de personas, con genomas con
autismo vy las de sus familias. La idea es crear un espacio
liore que facilite la investigacion con 10,000 de los
registros de ADN con los que ya cuenta dicha asociacion,
gracias a su programa ACRE (Austim Genetic Resource
Exchange), con el cual busca servir a la comunidad con
informacion sobre el autismo y fratamientos a sus hijos.

En Baja California existen familias que no integran a sus
hijos a ningun sistema educativo y tampoco o reportan en
los censos de INEC, tal vez por verglenza, por ignorancia
de lo importante que es que sumemos esfuerzos, Para
conocer exactamente cudntas personas con  autismo
existen en el Estado; para poder brindarles educacion y
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salud. Todos los dias llegan casos nuevos a mi oficing,
solicitando un diagnodstico porgue han detectado que su
hijo no se estd desarrollando de una maneraregulaor.

En el ano 2000, 10 de cada 10,000 nifos eran
diagnosticados con Autismo. Actualmente 1 de cada 68
enelmundoy uno de cada 115 enMéxico, presenta algun
tipo de frastorno del desarrollo que lo ubica dentro del
espectro; segun las Ultimas actualizaciones publicadas en

el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastomos
Mentales (DSM-V).

Algunas autoridades a nivel mundial, como por
ejemplo la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), lo
estan considerando como la nueva epidemia del siglo XXI.
El sector salud se siente impotente, los maestros estan
descontrolados por los criterios obsoletos con los que se
maneja esta situacion, no existe hasta el momento un limite
en el aumento de la deteccion del TEA (Trastorno del
Espectro Autista) resultando mas familias impactadas con
la llegada de nuevos miembros, que presentan estas
caracteristicas y el buscar para ellos un diagndstico
acertado, para la aplicacion de un tratamiento que lleve a
la persona a tener una vida funcional y realizar una
corectainclusion en espacios educativos y recreativos.

Todavia falta mucha informacion para estandarizar
criterios y tener una estadisticaredl.
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CY ¢i todos

WEuéwoa mos autistas ?

He intentado realizar campanas de concienciacion y
comprender ol autismo desde el autismo mismo; contando 87
qué les pasa alas personas con esta condicion.

A nuestro entender, esto puede seguir resultando algo
complejo, para quienes no conviven diariamente con ellos
o no se han formado en algin érea de la salud o o
educacion. Con el Programa Sensibilizate con el Autismo,
frato de explicarlo con palabras simples de la vida
cotidiang, para sensibilizamos con lo que puede sentir una
persona con autismo y comprender su equivalencia para
nosotroslos ‘regulares”.

Social: El cumpleanos de un hermano a veces puede
resultar poco divertido. Hay companeros de frabajo, de
estudio o de equipo con los que preferirias no convivir Hay
momentos donde solo te gustaria escuchar el silencio y
poderrelcjarte.

Alguna vez has tenido una conversacion con alguien
en la que poco y nada te importaba lo que el ofro te
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deciq, esto dificulta que la atencion esté puesta en el tema
de conversacion. Tal vez esto algunavez te pasa.

Comunicacion: Tal vez en alguna oportunidad
experimentaste la frustrante situacion de estar en otro pais y
no poder hacerte entender. Por no saber el idioma, con
todos los recursos de senas, gestos y simbolos que puedes
inventar sigue siendo dfficil, imaginate cuando quieres
comprender a alguien gue no hace ningun esfuerzo para
hablarte despacio o brindarte apoyos visuales y gestuales.
Incluso si hablas perfectamente el idioma del pais en el que
te encuentras.

Si alguna de estas cosas te sucede, quizds prefieras
agarrar el celulor, un mopa o buscar ayuda, antes que
intentar laimposible tarea de comunicarte con alguien.

Cambio de Rutina: Cortar la rtina puede ser muy
lindo, las vacaciones se disfrutan muchisimo. Pero son
pocas las personas que puedan sentirse comodas sin una
agenda diario, una rutina de horarios, actividodes cada
dia. Y talvez esa sensacion hermosa de irse de vacaciones
y ‘cortar” se pueda sentir por existir el orden. Sin ese orden
algunos organismos no existirian.

Suspender planes, ofro tema a veces dificil de digerir
Es probable que siempre dejes el vaso con agua en tu
burd y sigas la misma ruta para ir a tu frabajo v oler el mismo



aroma al entrar atu casa.

Sensorialidad: Puede ser que tocar plastiina no te
guste o que en el pizarrdn, en lugar de usar el gis alguien
use sus unas y ese ruido te moleste. También puede ser que
no comprendas como alguien pueda escuchar musica
ruidosa con poco mensaie.

Si te encerraran en un cuarto a escuchar algun tipo de
musica que no te guste a un volumen elevado, tal vez
podria ser un castigo que te haria pensar: dqué hice para
merecer esto? Hay prendas con etiquetas, camisas o tipos
de ropa interior que no puedes usar. Sabores y olores que
aofros les encantany t no toleras.

Intereses restringidos: Hay temas de interés generd,
pero hay temas que sélo nos gustan a determinadas
personas. De hecho, les gusta tanto que esa pasion se
fransforma en su profesion y asi surgen artistas, medicos,
psicologos, maestros, estilistas, cocineros etc.

Enfre los que hoy en dia podemos destacar
encontramos personas adictas alas redes sociales que no
sueltan su celulor Pero también hay temas que no te
interesan 'y desearias dejar todo, mientras te  estdn
hablando de politica o religion.

Estereotipias: Existen movimientos, por lo general
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ciclicos y repetitivos que a veces nos ayudan a escapar
de otros estimulos que nos estén resultando aburridos o
molestos. Hay de todo tipo y casi todos tenemos alguno.
Tocar en el piso siguiendo un ritmo que termina y vuelve a
empezar, dibujar lineas en una servilleta mientras
esperamos a alguien en el café, enroscarmos el cabello o
sentarnos y movernos continuamente.

20 Motricidad: Eres una persona coordinada, si entras a
una cancha de casi cualquier deporte. ¢Probaste con
ponerte a bailar jozz, danza clasica o zumba? Intenta
hacer algo que nunca hiciste y ver si tus piemnas te
responden. Aprender cuando eres mayor puede ser muy
frustrante si no respetan tus procesos de aprendizaje, se
rien de tiy no te brindan los apoyos necesarios.

Si esto pasa, lo més probable es que dejes la
actividad y no quieras volver a repetilo. Nunca es tarde
para aprender algo, las personas con autismo deben de
recibir tratamiento a lo largo de su vido, para reforzar sus
habilidades y aprendizaje.



\@qes Y ’Qeg‘amemtos (
gue dan Sopoﬁce a las

Dewsonas con Autismo

Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

Discapacidad, Educaciény Salud

El Articulo 26, en su punto 1 dice «loda persona tiene
derecho a la educacion. .. », en el punto 2 continua: «La
educacion tendrd por objeto el pleno desarrollo de la
personalidad humana y el fortalecimiento del respeto a los
derechos humanos y a las libertades fundamentales. .. » y
en su punto 3 dofima «los padres tendran derecho
preferente a escoger el tipo de educaciéon que habra

de darse a sus hijoss, mas claro imposible.
Convencion Internacional sobre los Derechos del Nino

La Convencion Internacional sobre los Derechos del
Nino (CIDN) es el fratado internacional de las Naciones
Unidas a través del cual, se enfatiza que los ninos tienen los
mismos derechos que los adultos y, se subrayan aquellos
derechos que se desprenden de su especial condicion de
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seres humanos que, por no haber alcanzado el pleno
desarrollo  fisico y mental, requieren de proteccion
especial. Y este fratado una vez firmado y ratificado por un
Estado pasa a formar parte de su marco legal, siendo una
ley de rango superior, comprometiéndose por tanto a
realizar los cambios necesarios para que la legislacion del
pais se adecue alos principios de la citada convencion.

Articulo 3:

1) En todas las medidas concemientes a los nifios que
tomen las instituciones publicas o privadas de bienestar
social los tribunales, las autoridades administrativas o los
organos legislativos, una consideracion primordial a que se
atenderd sera el interés superior del nino. 2) Los Estados
Partes se comprometen a asegurar al nino la proteccion y
el cuidado que sean necesarios para su bienestar
teniendo en cuenta los derechos y deberes de sus padres,
tutores u ofras personas responsables de él ante la ley y,
con ese fin, tomardn todas las medidas legislativas y
administrativas  adecuadas. 3) Los Estados Partes se
aseguraran de que las instituciones, servicios 'y
establecimientos encargados del cuidado o la
proteccion de los nifios, cumplan las normas establecidas
por las autoridades competentes especialmente en
materia de seguridad, sanidad, nimero y competencia de
su personal. asi como en relacion con la existencia de una



supervision adecuada
Articulo 3:

Los Estados Partes respetaran las responsabilidades,
los derechos y los deberes de los padres. ...

Articulo 19:

1) Los Estados Partes adoptardan todas las medidas
legislativas, administrativas, sociales y educativas
apropiadas para proteger al nifio contra toda forma de
perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o ftrato
negligente, malos tratos o explotacion, incluido el abuso
sexual, mientras el nino se encuentre bajo la custodia de
los pades, de un representante legal o de cualquier ofra
persona que lo tenga a su cargo.

Articulo 24°, n°2 - Derecho ala educacion:

a) Las personas con discapacidad no queden
excluidas del sistema general de educacién por motivos
de discapacidad y que los nifos y las nifas con
discopacidad no queden excluidos de la ensefianza
primaria  gratuita y  obligatoria ni de la  enseranza
secundaria por motivos de discapacidad;

b) Las personas con discapacidad pueden acceder
a una educacién primaria y secundaria inclusiva, de
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calidad y gratuita, en igualdad de condiciones con los
demas, en la comunidad en que vivan;

c) Se hagan ajustes razonables en funcién de las
necesidades individuales;

Articulo 25°-Salud:

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad
programas y atencion de la salud gratuitos o a precios
asequibles de la misma variedad y calidad que a las
demas personas, incluso en el ambito de la salud sexual y
reproductiva y programas de salud publica, dirigidos a la
poblacion;

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten
las personas con discapacidad especificamente como
consecuencia de su discopacidad, incluidas la pronta
deteccion e intervencion, cuando proceda y servicios
destinados a prevenir y reducir al méximo la aparicion de
nuevas discapacidades, incluidos los ninos y las ninas y las
ErSONASs MAYOIES;

Es decir que la larga lista de paises que han fimado y
rafificado  las Convenciones  anteriores, deben  por
obligacion legal, cumplir a rojatabla los  aspectos
resenados en los arficulos mencionados; ya sea por la
modificacion de sus propios marcos legales o por el propio




aspecto de principio de legalidad que estas
convenciones aportan tras su fima y ratificacion. Las
familias, tienen algo que las hace fuertes y es una de las mas
grandes energias de la Tierra, el amory eso, les dala fuerza
necesaria para ejercer el derecho divino a proteger a sus
hijos, de la tiraniaimpuestay forzada de unos pocos.

El autismo es una discapacidad permanente y de
dificil control. Las personas con autismo fienen derecho a
educacion, salud, deporte y esparcimiento segun lo indica
la nueva reforma a la ley, que dice que la Federacion, el
Estado y el Municipio, tienen la obligacion de cumplir con
todas las necesidades que de su discapacidad se
deriven, para que la persona y su familia puedan vivir una
vidaplena.

Ley General para la Atencién y Proteccion a Personas
con la Condicién del Espectro Autista

El compromiso de Meéxico por ser una nacion
incluyente, se demuestra con la nueva Ley General para la
Atencion y Proteccion a Personas con la Condicion del
Espectro Autista (CEA), que fue publicada en el Diario
Oficial de la Federacion.

El Presidente Enrique Pena Nieto, al fimar el decreto
que la promulgo, destacd que el ordenamiento juridico
ubica a México entre los paises con una legislacion de
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avanzadao, que reconoce los derechos humanos de este
sector de lapoblacion.

“La ley general que hoy se promulga estipula la
responsabilidad del Estado mexicano en la protecciéon
de los derechos y necesidades de las personas con esta
condiciéon. Las autoridades federales, estatales y
municipales deberdan alinear e impulsar politicas
publicas y programas para cumplir con este propésito”.

De acuerdo con estadisticas oficiales, en nuestro pais
1 de cada 300 ninos vive esta realidad y ano con ano se
registran mas de 6 mil nuevos casos.

“Esta ley nos va a ayudar a revertir esta realidad.
México es ahora uno de los pocos paises en el mundo
con una legislacion especificamente disefiada, para
lograr lainclusidn social de las personas con autismo”

La Ley Ceneral para la Atencion y Proteccion @
Personas con la Condicion del Espectro Autista, parte de
sus derechos humanos y crea una comision intersecretarial
que integra a las Secretariaos de Salud, de Educacion
Publica, del Trabajo, de Desarollo Social, de
Cobernacion, de Hacienda, IMSS e ISSSTE.

Esta Ley fue promulgada el 30 de aboril del 2015.



Dﬁ ncipa s Cawa cteristicas

Y antomas del Autismo
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lliana Fernanda Rivas Ahumada

Dificultad pararelacionarse con los demds.
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Dificultad en ellenguaje.

No toma en cuentalas acciones del otro.
Tendencia ajugar solo.

Problema paraintegrarse a un grupo.

Facilidad para relacionarse con los adultos para
satisfacer sus necesidades.

Dificultad pararelacionarse con otros ninos.
Ausencia o pérdida total de lenguaie.

Desea estar solo siempre.

Haobilidades sociales limitadas.

Intereses limitados.

Comportamiento distante.

Comportamiento impredecible e intempestivo.
Los demas lo consideran extrano.

Falta de atencion.
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Movimientos repetitivos.
Ecolalia (repite lo que ofra persona dijo).
Interpreta literalmente las instrucciones que recibe.

Dificultad pararecordar instrucciones recibidas.

YV V V V V

Problemas en la motricidad fina:

Abotonarse la camisa.

<

Ajustarse la cinta de los zapatos.

\

Para escribir.

<

De autocuidado: banarse, lavarse los dientes
y peinarse.

» Problemas enlamotricidad gruesa:
v Le es dfficil correr moviendo los brazos.
Falta de precision para brincar.

Falta de equilibrio,

AN NN

Falta de interés por los deportes.
v Falta de tono muscular.
» Problemas sensoriales:

v' Reaccion poco comun ante los estimulos del
tacto, olfato, gusto y oido.

v Sensacion de dolor al sertocado.

v Sensacion de dolor al escuchar,



Sensacion de doloren ocasiones al ver.
Sensacion de dolor al probar algun alimento.

Sensacion de dolor al oler.

<N X

Umbral del dolor alto, al poner en riesgo su
vida al no poder comunicar como se siente, si
esta enfermo.

Ausencia de imaginacion. 99
Problemas parajugar.

Ausencia de ideas.

Aprende de memoria las rutinas.
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Concienciacién del Autismo

Este ano se cumple el décimo aniversario de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con 101
Discapacidad.

‘En este Dia Mundial de Concienciacion sobre el
Autismo, insto a que se promuevan los derechos de las
pEersonas con autismo y se asegure su plena particioacion
e inclusion, como miembros valiosos de nuestra tan diversa
familia humanag, para que puedan contribuir a crear un
futuro de dignidad y oportunidad para todos”. Fue el
mensaje del Secretario Ceneral de la ONU en el Dia
Mundial de Concienciacion sobre el Autismo, en Nueva
Yorkel 2 de abrilde 2017,

La comunidad internacional estd abordando el
desafio de hacer redlidad los objetivos y metas
ambiciosos y universales, plasmados en la Agenda 2030
para el Desarollo Sostenible. La particioacion en pie de
igualdad y la activa intervencion de las personas con
autismo serdn esenciales, para lograr las sociedades
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inclusivas contempladas en los objetivos de Desarrollo
Sostenible.

El autismo, que es una condicion permanente que
aofecta a millones de personas en todo el mundo, no estd
bien comprendido en muchos paises y en demasiadas
sociedades, se excluye alas personas con autismo.

Estas actitudes, ademds de constituir una violacion de
los derechos humanos, son una enorme pérdida en los
valores que todos los hombres necesitamos cultivar a lo
largo de nuestra vida para vivir en un estado de derecho,
evitando la discriminacion. La Ultima estadistica del ano
2016 dice, que 1 de cada 115 personas en México tiene
autismo en distintos niveles, se presenta entre los 18 y 36
meses y algunas de las caracteristicas son:

> Problemas de Socializacion.

> Problemas de Aprendizaje.

> Problemas de Lenguaje y Comunicacion.
> Movimientos repetitivos y estereotipados.
> Gustos selectivos.

> Desintegracion Sensorial.



Diagnésfico

Al Recibir el Diagnéstico

Lo primero que los padres delbben obtener es un
diagndstico multidisciplinario de un médico neurdlogo,
psiquiatrg, un especialista en lenguaije y un psicdlogo con
experiencia en educacion especial, buscando
principalmente su valoracion, pues basado en ello se
determina qué es lo se debe trabajar en el nino. Ain
cuando asimple vista es evidente el cuadro del autismo, no
es posible, a través de una corta observacion, determinar
la forma de intervencion.

Debido a que el nino con autismo tiene su apariencia
fisica normal y que su desarollo inicial fue igual al de los
demas, es frecuente la negacion del mismo. Es correcto
buscar segundas opiniones para estar seguros, pero
deben evitar aquellos profesionales que dardn un
diagnostico falso para dejar contentos a los padres y se
dejaria al nino sin la oportunidad de ser intervenido
adecuadamente, cuando aun es pequeno.
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En el caso de tener diagnodsticos encontrados, busque
siempre una tercera opinion, asegurdndose que el
psicologo tenga amplia experiencia en el tema.

¢Un Diagnéstico es definitivo?

El trastorno del espectro autista, requiere un
diagndstico por parte de un equipo multidisciplinario,
donde intervenga ademds del psicologo, el médico
psiquiatra, neurdlogo, maestro en educacion especial,
terapista de lenguaje, maestro en artes y ofros
relacionados con la salud y la educacion. Sin embargo,
algunas veces se efectuan sin contar con las bases
necesarias y ese diagnostico se va perdiendo con el paso
de los anos.

Todo es un proceso para saber quién entra dentro del
espectroy quién no, existe una linea muy fina. No es igual un
nino con déficit de atencion e hiperactividad, inmadurez,
discapacidad intelectual y autismo.

Se toman en cuenta otros criterios que si no estan bien
definidos pueden confundirse al momento de emitir un
diagnodstico, por eso el diagndstico es personalizado al
igual que el tfratamiento, existen personas con alto
rendimiento y otras no. Salbbemos que, si a una persona con
autismo se le detecta de forma temprana y recibe terapia,
presentard progresos princioalmente en el drea social.



Es una redlidad que en la actudidad estamos
escribiendo una nueva historia las fomilias y los
profesionales con detecciones cada vez mas tempranas,
por la difusion que existe a través de las nuevas
tecnologias y eso estd generando una poblacion de
personas con TEA cada vez con mayores habilidades, en
lo social académico y artistico. La autonomia de una
persona es importante porque de ello depende su futuro y
el de lafamilio, que siempre esta preocupada por ello.

Hace tres décadas poco sabiamos del autismo y de
los resultados a corto, mediano y largo plazo, ahora
tenemos una nueva perspectiva cuando vemos a
personas con [EA incluidos en escuelas regulares,
asistiendo con sombra y cursando en algunos casos, la
Universidad.

Cuando conocemos el autismo

Busca el apoyo de ofros padres y princioalmente,
cuida tu estado emocional y el de tu parejo, pues tu hijo los
necesita a ambos. Por lo general, los hombres tardan mas
en asimilar la situacion de sus hijos y es un periodo de dolor
normal que puede prolongarse por meses y hasta anos. De
ser asi, buscala asesoria psicoldgica adecuada.

Evita comparar a tu hijo con ofros ninos con autismo,
porque cada uno es diferente y sus necesidades son
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igualmente variantes. Aquello que funciona en ofros nifos
puede no ser lo adecuado para tu hio; se abierto para
escuchar y valorar todas las opciones que se le presentan.
Tumejor alioda siempre serd la objetividad.

Evita tomar decisiones impulsivamente.
Algunas personas cercanas emitiran recomendaciones sin
sentido, lo cual es por ignorancia misma sobre el tema.
Considera que hasta antes que tuvieses un hijo con
autismo, poca atencion habiomos prestado al tema e
igual sucede con todos los demds. Ten paciencia y
enséneles a conocer a su hijo. Nadie estamos preparados
para recibir la noticia de que tenemos un hijo con autismo,
cada persona con autismo es diferente y asi debe ser su
fratamiento, integrado en las dreas académicas,
socializacion, comunicacion, lenguaje, integracion
sensorial, nutricion y acondicionamiento fisico, asi también
como el frabajo dentro del arte plastico para desarrollar la
parte creativa, la motricidad fina y una forma de comunicar
sus emociones a fravés del pincel.

Recuerda que nuestro fin en la vida es lograr la
felicidad y que nuestro hijo necesita de nosotros. Ahora
mdas que nunca debemos estrechar el vinculo con la pareja
y familia. No es tiempo de reclamar a nadie, es tiempo de
actuar.



Para elevar la calidad de vida de nuestro hijio, de

nada sirven los reclamos, queriendo encontrar un culoable,
hasta el dia de hoy, se desconoce el origen del autismo,
asi como un tratamiento académico y farmacologico
especifico, que erradique la sintomatologic. Las terapias
modifican la conductay logran que las personas sean mds
independientes y funcionales en su vida cofidianag, los
padres y maestros tralbcjamos incansablemente todos los
dias en conocer y aplicar heramientas que nos lleven o

este fin.

Recuerda que el autismo es distinto en cada personay
puede ser leve, moderado o profundo dependiendo del
grado del dano neurologico que estd presente, una
buena nutricion es basica para el control de la ansiedad y
el desarrollo de habilidades. A menor ansiedad mayor
comprension, evita que tu hijo consuma azucar, sal y harina
refinado, existen ofros alimentos naturales como frutas,
verduras, granos y cames magras que ayudardn a que viva
mejor.

Una deteccion oportuna cambiard el futuro de tu hijo,
si €l no mira a los ojos, no atiende cuando le llamas por su
nombre, core en circulo, camina de puntitas, no tfiene
control de esfinteres, no ha desarrollado lenguaie, tiene
intereses limitados y le es dificil socializar, es momento de
buscar un especialista para que efectue un diagndstico y
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pueda recomendar un fratamiento.
El Autismo no es una Enfermedad

En esta dltima década la incidencia del autismo se ha
elevado y mucho se habla en todo el mundo sobre él, para
algunos es una enfermedad, para otfros una locurg, pero la
realidad es que, es una condicion con la que la persona
nace y lo acompana a lo largo de su vida. Nosotros,
personas regulares, debbemos de aprender a convivir con
ellos para integrarlos a este mundo que cada dia se ha
vuelto mas complicado, con la globalizacion y la
revolucion tecnoldgica en la cual hemos perdido la
calidez del contacto humano.

as

Cuando nos encontramos a nuestro servicio sélo
voces grabadas dandonos instrucciones de como realizar
un framite, que una persona con autismo No comprende en
su totalidad porque ellos son visuales y necesitan el apoyo
de imagenes, asi como de una atencion personalizada
que los guie para obtener el resultado deseado.

El autismo no es una enfermedad, porgue su origen se
desconoce, tampoco es un sindrome porque el sindrome
solo se manifiesta en ocasiones, es un tfrastomo porque
estapresente los 7 dias de la semana, las 24 horas del dia

Un trastorno del neurodesarrollo como 1o llomd en



1943 Leo Kanner en sus estudios con nifos con problemas
de lenguagie y socializacion, dandoles el nombre de
autistas, por sentirlos que se encontralban ausentes y que
enlos anos 80°S retomd la Dra. Lorma Wing, al ser madre de
una nina con autismo y darse cuenta de la complejidad del
cuidado y la educacion que el autismo implica. Ella se
dedico a redlizar estudios con diversas familias y publicd
aproximadamente 20 libros sobre este tema.

Han pasado 30 anos y no hemos avanzado mucho en
el camino con el autismo. Actualmente se estudion varias
vertientes, una de ellas dice que el autismo puede ser
causado por bacterias que viven en el aparato digestivo y
provocan un alteracion en el sistema nervioso central; otra
que puede ser genética y también los ambientalistas
apuntan que puede ser una combinacion de o

contaminacion ambiental, con la ingesta de alimentos
contaminados que comen los padres y ol momento de
procrear, hacen que el nino nazca con autismo.

Estamos esperando que los criterios se unifiquen y
conozcamos un diagnodstico definitivo, para entonces
saber que fratamiento es el efectivo para una persona con
autismo.

Ninguna persona con autismo es igual a otra, es por
eso que su atencion debe ser personalizadao, cuidando los
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aspectos de alimentacion, acondicionamiento fisico y en
el area académico, aplicar fratamientos a tfravés de la
terapia conductual redirectiva, que es efectiva en estos
casos. Asi también trabajar en la terapia de integracion
sensorial, con distintos materiales para lograr resultados
positivos, que pueden variar dependiendo el caso; en
algunas personas se observan los resultados en meses y en
ofras en anos, pero eso no debe ser motivo para desistir de
aplicar una terapia a una persona con autismo, sin importar
suedad.

Es verdad que una deteccion oportuna eleva la
calidad de vida de la persona con autismo y su familio,
pero eso no significa no poder lograrlo en un adolescente
o adulto, donde posiblemente nos llevemos una
agradable sorpresa con los resultados obtenidos.

El autismo se detecta entre los 18 y 36 meses de vida,
las personas presentan problemas en la socializacion,
lenguaie, aprendizaje, intereses limitados e intfegracion
sensorial. Si tu hijo presenta alguno de estos sintomas,
busca ayuda de un profesional para la realizacion de un
diagnostico, que sirva para la aplicacion de un
fratamiento que ayude a la persona a elevar su calidad
de viday seamas facil suinclusion en la vida cotidiana.

Actualmente las nuevas disposiciones nos hablan de



los derechos a la educacion, salud, deporte vy
esparcimiento en lugares publicos y privados, nosotros
como sociedad debemos de imos preparando para la
infegracion de estas personas en nuestras vidas.

El autismo no es una enfermedad, es una condicion de
vida conlas que algunas familias les toco vivir

El Autismo y la Epilepsia

El neurdlogo de mi hijo ordend un
electroencefalograma para ver porque tiene atagues
epilépticos, debido a una crisis por la que pasd en el ano
2012, cuando estaba entrando a la adolescencia. Con
un EEG podra damos un diagnostico de donde provienen
o que actividad cerebral le estd produciendo esto y asi
iniciar un tratamiento farmacoldgico.

¢Para qué sirve un EEG o un Electroencefalograma?

El electroencefalograma (EEG) es un andlisis, que se
utiiza para detectar anomalias relacionadas con la
actividad eléctrica del cerebro.

Este procedimiento realiza un seguimiento de las
ondas cerebrales y las registra. Se colocan peguenos
discos metdlicos con cables delgados (electrodos) sobre
el cuero cabelludo y después se envian senales a una
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computadora para registrar los resultados. La actividad
eléctrica normal del cerebro forma un patréon reconocible.
Por medio de un EEG, los médicos pueden buscar patrones
anormales que indiquen convulsiones u otros problemas.

¢Por qué serealiza?

La causa més comun para realizar un EEG es el
diagndstico y control de los frastornos convulsivos. Los EEG
también ayudan a identfificar las causas de problemas
como los trastornos del sueno y los cambios en el
comportamiento. Los EEG se usan, en algunos casos, para
evaluar la actividad cerebral después de una lesion en la
cabeza.

El Procedimiento

El técnico encargado de redlizar el estudio, colocard
los electrodos en distintos lugares del cuero cabelludo con
una pasta adhesiva. Cada electrodo estd conectado a
un amplificadory ala maguina que registra el EEC,

Las sehales eléctricas del cerebro se convierten en
ondas en una pantalla de computadora. La persona
deberd quedarse quieta porgue el movimiento puede
alterarlos resultados.

El objetivo del EEC es imitar o producir el problema



que la persona esta experimentando. Se le pedird que mire
una luz brillonte parpadeante o que respire de diferentes
maneras.

El técnico que realice el EEC estara al tanto de los
antecedentes médicos de su hijo y estard preparado si
surgen problemas durante el estudio.

Obtencion de los Resultados

Un neurdlogo (médico especializado en los trastomnos
del sistema nervioso) leerd e interpretard los resultados. Si
bien los electroencefalogramas varion en complejidad y
duracion, los resultados suelen estar disponibles en unos
cuantos dias.

Riesgos

Los EEG son muy seguros. Sila persona tuvo un frastomo
convulsivo, es posible que el médico desee estimular y
registrar una convulsion durante el EEC. Las convulsiones se
pueden provocar con luces parpadeantes o modificando
elritmo de larespiracion.

Algunos video juegos y juegos en los pargues de
diversiones son contfraindicados para las personas con
epilepsia.

En las personas con autismo suelen presentarse las
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crisis epilépticas en la adolescencia, por las etapas del
desarrollo por la que atraviesa. Un control adecuado con
un médico de confionza ayudard a controlar estos
episodios y elevard el nivel de vida de la persona y su
familia.

Es importante considerar que los medicamentos no se
deben suspender sin autorizacion del médico y tampoco
intercambiarlos con familiares o amigos que tengan esta
condicion de vida.



Feliz Dia del Padre

Junio 19 “Dia del Padre”, muchas felicidades a todos
los padres, pero principalmente a los padres de ninos
especiales que cada dia libran la mejor de las batallas,
particioando en la crianzay educacion de ninos y jdvenes
con autismo, un frastorno del neurodesarollo que afectala
socializacion, la comunicacion y el aprendizaje de forma
significativa, pero en distintos niveles en cada persona.

La comunicacion tan importante en la vida coftidiang,
como saber, {qué es lo que necesita, le gusta o le disgusta
atu hijo, sino tiene lenguaie? Pero no solo existe el lenguaje
verbal, sino también el no verbadl, el intencional, con la
mirada, el lenguaje del amor.

Para un padre no existen los imposibles, siempre
enfregan todo y mds para que su hijo sea feliz ¢Qué no
haria un padre por un hijo?, esa pregunta tiene un gran
significado en la vida de un nino, para ellos, su papd es su
super héroe, su complice, sumejor amigo y su idolo, pero los
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padres de ninos especiales sufren en silencio, sin palalbras,
con lamiradatriste y el corazdn destrozado.

En ocasiones aungue su vida dieran por sus hijos, no
pueden cambiar su condicion de viday para un hombre, es
mas dificl aceptarlo que para una mujer, nosotras
aceptamos con mayor facilidad todas las vicisitudes que
la vida nos presenta. Por amor somos, estamos y seremos
hasta el final de nuestros dias.

Felicidades o todos los papds, por su entrega y
voluntad, por ser esos hombres maravillosos que cuidan
todos los dias a sus hijos que cuentan con alguna
discapacidad.

Feliz Dia de las Madres

De todos los derechos que tenemos las mujeres el mas
importante es ser madre, pero que madre no daria todo
por su hijo, sin importar si tiene alguna discapacidad o es
regular; para nosotras todos nuestros hijos son iguales y los
tfratamos con el mismo amor.

Buscamos su mirada, nos envolvemos en su olor, su
sonrisa nos fransporta a un estado de confort como si
estuviéramos en ofra dimension y qué decir de un albrazo,
ese que nos reconforta de nuestras largas jornadas de
frabajo, problemas y diferencias que surgen a través de las



relaciones humanas todos los dias. Cuando nos sentimos
enfermas y con sus manitas nos cubren la frente y se
acercan a damos el mejor de los besos.

Y por ofro lado esta nuestra parte de hijas, que ahora
que somos madres hemos valorado mas. La invaluable
labor que hizo nuestra madre por nosotfros, lo que
compartimos a tfravés de nuestra vida, consejos, reganos y
felicidad, con interminables platicas que nos llevaron hasta
lo que hoy somos, unas mujeres capaces de realizar cuanta
COsC NOS propongamos en la vidg; fuertes, enteras y con
ganas de viviry servir alos demas.

Muchas felicidades a todas las abuelitas, a las mias
que estan desde el cielo leyendo este libro, amimadre y @

todas las madres del mundo que desempenan el mejor rol
enlavida:"EL SERMAMA',

Los Abuelos

¢Como se transporta el amor més allé de los hijos?, esto
es posible a través de los nietos, me doy cuenta en las
familias que entrevisto en Jardin Interior, cada dia mas
abuelos preocupados por el desarollo de sus nietos
acuden a solicitar informes. Son ellos los que actualmente
estén realizando la deteccion del autismo en algunas
familias.

Después de toda una vida de experiencia con sus
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hijos, conocen a la perfeccion las etapas del desarollo en
un nino y cuando llegan a los 3 anos y todavia no miran a
los cjos, no responden por su nombre, no hablan y se ha
convertido en un problema el control de esfinteres, la
alimentaciony lahora de dormir.

Es cuando ellos toman decision respecto al tema y
buscan asesoria, para encontrar solucion a esta situacion
novedosa para muchos porgue no lo vivieron con sus hijos,
comenta una abuela de 52 anos: “Mi hijo hablaba alos 2
anos 'y no tenia problemas parair al bano”.

Hoy en dig, laincidencia dice que 1 de cada 68 en el
mundo y en Meéxico 1 de cada 115 manifiestan
caracteristicas dentro del espectro autista. Es un papel
importante el rol que desempenan los abuelos en la vida
de los ninos, con ellos conviven mas de 10 horas al dia, en
ofras ocasiones viven permanentemente con  familias
integradas solo por el padre o la madre, que continua en
casa para poder solventar los gastos del hogar.

Me comenta un joven abuelo de 50 anos con su nieto
de 4:"En mi época no existia el google y me gustaba leer
enciclopedias y revistas para aprender muchas cosas,
pero ahora sélo basta con abrir la computadora y tengo
ante mis ojos todas las enciclopedias del mundo y con esta
informacion, voy ayudar a mi nieto a tener una mejor vida
que lamia”. Esta entrevista fue sumamente conmovedora, al



damos cuenta como los roles van cambiando; la
mentalidad y como nos vamos integrando en este mundo
globalizado, aprendiendo a utilizar las herramientas, para
no ser unos analfalbetos cilbeméticos.

Cuando los hijos crecen y forman su propia familio, los
abuelos nunca se separan de ellos, siempre estdn en
confacto para ver en que apoyan, dando consejos,
acompahamiento, compartiendo experiencias y también
apoyando economicamente alos hijos.

Una abuela de 67 anos comenta: ¢"Qué voy a hacer
con mi nieto ahora, que mi hijo se separd de sumama?”y la
ves que sufre por la ruptura emocional de su hijo, fratando
de apoyar en todo momento para hacer sentir lo mejor
posible a su nieto y no sufra este rompimiento. Las personas
con autismo, se dan cuenta de lo que sucede a su
arededor, las peleas, gritos, goloes y los estados de
ansiedady depresion de los padres lo perciben los nifos y
se comportan de una forma similar en ocasiones.

De padres violentos se forman ninos con autismo
agresivos, que se auto agreden o agreden a los demas,
por los altos indices de ansiedad que no saben como
manejar, al ser testigos de estos acontecimientos. La
terapia familiar funciono; debemos de buscar a un
especialista en este tema para ayudamos a salir de esta
situacion, que no solo nos estd perudicando como
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personas, sino también como padres de una persona con
autismo.

Algunos abuelos comentan que ellos ya cumplieron
con su obligacion de educar a sus hijos y que a los nietos
sololos van aconsentir, pero la labor de los albuelos hoy en
dia va mas alla de eso: les dan desayuno, los llevan a la
escuelg, los recogen para comer con ellos y asi esperar a
los hijos llegar de las largas jornadas laborales. Es una
pbendicion para ellos y no permiten que los hijos utilicen el
recurso de una guarderic.

Existen actualmente cientos de guarderias entre
publicas y privadas en la ciudad, atendiendo a nifos de
40 dias a 4 anos de edad y son también factor importante
en la deteccion oportuna de la deteccion del autismo.
Pero el amor, la entrega y la responsabilidad de nuestros
padres, va més alld de la comodidad de quedarse en
casa todo el dia viendo la television o reuniéndose con
personas de suedad para pasar el dio.

Existen muchos abuelos comprometidos en la lucha de
criar y educar todos los dias a sus nietos, asi como estar al
pendiente de los focos rojos que presentan los ninos entre
los 18 y 36 meses de edad, que en algunos casos puede
ser autismo.



—Ewapias A‘tewnativas

El Autismo y la Aromaterapia

Lo aromateropia es una valiosa heramienta para
utiizarla en personas con autismo, por los niveles de
ansiedad tan elevados que manejan y que en ocasiones
no logran controlarse ain con tratamientos
farmacoldgicos prescritos por médicos especialistas.

La aromaterapia es un recurso que se ha venido
utiizando a fravés de los siglos en la humanidad. Estudios
recientes han demostrado que aplicarla en diferentes
formas a través de mascjes combinados con aceites
minerales, aguas de bano y difusores en habitaciones.
inducen al bienestar a quienes lo disfrutan llevandolos a un
estado de relajamiento y siendo un efectivo control parala
ansiedad.

Estos aceites actuan a fravés del olfato, que se cree,
estd directamente conectado en la porcion cerebral
donde se encuentra el centro de las emociones y la
memoria.
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Los aromas de estas esencias naturales pueden
ayudar a calmar la ansiedad y relojar. Combinar la
aromaterapia con ofras terapias o tratamientos para la
ansiedad, puede ser muy beneficioso ya que, utilizados de
manera  corecta, normalmente no  causan  efectos
secundarios. En todo caso, recuerda siempre que ante
cualguier duda o molestia con respecto a los aceites, es
recomendable consultar con un especialista.

Estos aceites se pueden usar de manera individual o
pueden ser combinados. Algunos de los mas
recomendadas para la ansiedad son:

Azahar. Usado para la tension y la ansiedad. Es
estimulante de laregeneracion celular,

Bergamota: Es buena para aumentar la confianza en si
mismo, asi como daliviar la frustracion. Eleva el espirity,
refresca y relgjo. Es muy Util para casos de depresion,
ansiedady tension.

Lavanda: Es una esencia popular por sus propiedades
sedativas, pues reloja y tranquiliza. Es excelente para
reducirla ansiedad.

Jazmin: Se utiliza regularmente para eliminar los miedos.

Naranja: Usado para el insomnio, depresion, angustio,



celulitis.

Incienso: Calma la respiracion, produce una sensacion
de calmay tranquiliza.,

Pachuli: Es muy usada para controlar la ansiedad y la
depresion.

Sandalo: Es ideal para reducir la tension, el miedo, el
estrésy la depresion.

Ylang ylang: Alivia la frustracion y la ira, calma también
la tension nerviosa.

Rosa: Especial para calmar temores.

Ciprés: Tiene un efecto calmante sobre el sistema
NErvioso.

Melisa: En la medicina popular se usa contra la
ansiedad vy la depresion, asi como para calmar las
palpitaciones del corazon.

Violeta: Para controlar estados de ansiedad vy crisis
epilépticas.

El autismo es un trastorno del neurodesarrollo vy se
detecta entre los 18 y 36 meses de vido, con diferentes
intensidades en cada persona. El diagndstico debe
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realizarse por un médico neurdlogo pediatra, un psicologo
y un paidopsiquiatra para infegrar un  tratamiento
personalizado y asi elevar la calidod de vida de la
persona en los primeros anos de vida.

El Mural de las Emociones

La creacion de una gran obra pictdrica como un murdl,
es un tema complicado cuando se tfrata de frabajar con
personas con autismo, por lo complejo que puede resultar
el tfrabcjo en equipo, coordinar vy llevar a buenos
resultados el seguimiento de instrucciones. Pero nada es
imposible cuando te fijas una meto, difundir para crear
conciencia y sensibilizar a la comunidad sobre este
frastorno.

Inicias con canvas y pinceles aplicando las diferentes
técnicas, en pincel seco y pincel humano con tempera y
acrilico, en un estilo libre que permite a los participantes
plasmar sus emociones, como la alegria, lairo, el encjo y la
tristeza, demostrando con ello los estados de ansiedad y
depresion por los que atraviesan las personas con autismo
alo largo de suvidao.

El Arte Terapia como medio de autoexpresion vy
comunicacion, estd reconocido como un  poderoso
apoyo en el fratamiento, diagndstico e investigacion en la
salud mental.



En Norteamérica y algunos paises europeos estd muy
reconocido, en cambio en nuestro pais es practicamente
desconocida parala gran mayoria de la gente.

El Arte Terapia brinda un medio de comunicacion no
verbal y alternativo a aguellas personas cuya utilizacion
del lenguadie o comprension de las palabras, es parcial o
inexistente. Lo mas importante en el Arte Terapia es la
personay el proceso. Aungue los conceptos de comunicar
ideas personales a través del arte y de conseguir cierto
sentimiento de bienestar, como resultado de crear arte son
muy antiguos, la disciplina del Arte Terapia, que no es nimds
ni menos que la integracion de dichos conceptos, es muy
nueva.

Los primeros lioros sobre este tema datan de finales de
la década de 1940, cuando Margaret Naumburg formuld
por primera vez teorias concemientes al uso terapéutico
de la expresion grafica.

Pero a partir de 1980y en las dos ultimas décadas en
particular, se ha producido una creciente conciencia de
que el Arte Terapia merece el reconocimiento como
disciplina independiente. La préctica graduada
contribuye ahora a la profesionalizacion: En los Estados
Unidos se ha trabacjado mas en esta cuestion y hay
programas en algunas universidades, que conceden el

125



126

grado de Master en Arte Terapia; incluso se ofrecen
practicas clinicas, programas de certificados académicos
y otros muchos cursos.

En Espona, también existe un programa en la
Universidad de Barcelona donde se concede el Master y
varios cursos adicionales preparatorios. Al igual que en
Madrid donde se desarrolla el Master en Arte Terapia, con
una duracion de dos anos y con los mejores profesionales
del momento. En la actuadlidad hay varios miles de arte
terapeutas profesionales  trabajando  en  hospitales
psiquidticos y generales, clinicas de salud mental y
colegios.

En México estd surgiendo esta corriente
principalmente en los maestros o psicologos jovenes, que
estan utilizando el arte plastico como una herramienta de
frabajo para aplicar terapia a personas con autismo con
resulfados  satisfactorios. El principio  terapéutico  tiene
como objetivo el proceso curativo, en las distintas edades
del desarrollo humano aplicado desde los 3 hasta los 99
anos; teniendo una probabilidad de vida de /0 anos o
mas enlas personas con autismo.

El Arte Terapia proporciona la oportunidad de
expresion y comunicacion no verbal por un lado, mediante
la implicacion para solucionar conflictos emocionales



como para fomentar la autoconciencia y desarrollo
personal. Se trata de utilizar el arte como vehiculo para
establecer una comunicacion asertiva con las personas
con autismo, ya que para ellas es una de sus dreas mas
vulnerables, asi como la socializacion, aprendizaie e
integracion sensorial.

El Arte como Terapia

Existen dificultades significativas  asociadas a la
deteccion y diagnostico del Trastorno del Espectro
Autista, no existe hasta el momento un procedimiento
generdlizado para darle seguimiento a la persona en la
etapa mas temprana de su vida, pero a fravés de las Artes
Plasticas puedes tener una herramienta de utilidad.

El desarrollo infantil puede mostrar senales de alarma
que en ocasiones la familia lo percibe como algo diferente,
pero desconoce el alcance de estas manifestaciones y el
serio problema que esto implica. La obtencion de un
diagnostico puede llevar un par de anos, mismos que
duran en llegar a la aceptacion los padres, por buscar
justificaciones a las acciones de su hijo pensando en algo
pasajero y sinimportancia.

El primer acercamiento con la realidad es el ingreso
del nifo al Preescolar y recibir una serie de observaciones
por parte de la maestra que reporta  conductas
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incpropiadas en el area de la comunicacion, socializacion
y aprendizaje; es entonces cuando los padres delbemos
de tomar el contfrol y acercamos a profesionales de la
salud, como médicos y psicologos con experiencia en el
drea del Trastorno del Autismo.

Existen ofras complicaciones asociadas al autismo
como lo son el control de esfinteres, alimentacion, epilepsia
y frastorno del sueno; todas ellas de suma importancia en
las cuales debemos trabajar todos los dias, para elevar la
calidad de vida de nuestros hijos y familiares.

Las etapas del duelo por la que atravesamos es
importante  fratarla con  psicologos  especialistas  en
terapia familior, para que nos apoyen con psicoterapia
individual o grupal y nos compartan las herramientas, para
poder enfrentar la situacion de vida que se nos estd
presentando.

Actualmente existen Centros Cubernamentales y
Particulares en la Ciudad que cuenta con estos servicios.
Acerguémonos a ellos, vivamos una vida pleno, nuestros
hijos nos lo agradecerén con un enorme abrazo que nos
leve al amor.



lliana Fernanda Rivas Ahumada

’QeahJaJeS
detrds del M to

En esta seccion sobre el tema del autismo, les voy a
compartir preguntas que me hacen constantemente en las
pldticas y talleres que imparto en escuelas y centros
comunitarios. Para cada una existe una respuesto, muchas
veces no es la mas favorable para la persona, pero si la
mds real para damos cuenta de la sociedad en que
vivimos y que nos hace falta mucho por aprender, para
ayudar alas personas con autismo y sus familias.

-¢Por qué se nace con autismo?

-¢El autismo es hereditario?

-¢El autismo tiene cura?

-¢El autismo se encuentra en un gen?

-¢Cudl de los padres es portador del autismo?

-¢El autismo es curable através de la alimentacion?

-.Cudl es el mejor tratamiento farmacologico?
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-¢Qué tipo de terapia es el indicado para el autismo?
-¢Las artes ayudan a curar el autismo?

-.Cudl es el efecto de las terapias holisticas en las
PErsonas con autismo?

-El deporte ayuda alas personas con autismo?

-Coémo redlizar la inclusion de las personas con
autismo enlas escuelas?

-¢El autismo es un castigo de Dios?

-CEl autismo se puede resolver a través de las
constelaciones familiares?

-lLas personas con autismo  tienen habilidades
sobresalientes?

-¢Las personas con autismo son mas inteligentes que el
resto?

-¢Coémo evitar la discriminacion de las personas con
autismo en espacios publicos y privados?

-¢Coémo evitar la discriminacion de las personas con
autismo dentro de su familia?

-¢Las personas con autismo son agresivas?



-.Como controlar los estados de ansiedad en las
PErsonas con autismo?

-¢Qué tan funcional puede llegar a ser un adulto con
autismo?

-¢El autismo es una enfermedad?
-¢El autismo es contagioso?

-Existen estancias publicas o privadas que brinden
atencion a personas con autismo, en  situacion de
orfandad?

-¢Los médicos y enfermeros estéan preparados para
atender en una emergencia a una persona con autismo’?

Se dice que las pruebas para medir el coeficiente
intelectual son inadecuadas para medir la inteligencia de
una persona autista, ya que estdn disenadas para
personas regulares. Estas pruebas incluyen comprension,
conocimientos lingUisticos, motivacion y habilidad moftriz.

El diagndstico de una persona con autismo puede dar
un cambio repentino en un periodo corto. Cuando se dice
que son de bagjo rendimiento es porque tienen una
incapacidad para cuidarse a si mismos, no desarollan
lenguaie y presentan una nula interaccion social.
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Existen personas que se pueden comunicar por escrito
dependiendo el grado de discapacidad intelectual.

Ofra caracteristica puede ser la hipersensibilidad
sensorial; a una persona con autismo le puede molestar el
ruido y a ofra le pasa inadvertido, en algunos casos la
molestia le puede llevar a la auto agresion, como
golpearse con el puno en la cabezo, rascarse alguna
parte del cuerpo hasta sangrarse o golpearse contra una
pared.

Las personas con autismo tienen una gran tolerancia al
dolor, al frio, al calor e incluso a sus necesidades
biologicas bdasicas. Otras  caracteristicas  tipicas  del
autismo es dar vueltas constantemente, corer en circulo y
caminar de puntitas aleteando las manos constantemente,

Hablemos de autismo

Actualmente la estadistica marca que 1 de cada 68
personas en el mundo, nacen con el frastorno del espectro
autista. Las causas son desconocidas, sin embargo desde
hace muchos anos se le reconoce como un trastomo del
desarrollo.

En algunas excepciones, el autismo es congénito y se
manifiesta en los ninos regularmente entre los 18 mesesy 36
anos de edad. Los primeros sintomas suelen ser: el nino no



habla, no ve a los ojos, pareciese que fuese sordo, tiene
obsesion por los objetos o muestra total desinterés en las
relaciones sociales conlos demas.

No existen estudios que puedan presentar el autismo
como un factor hereditario y menos aun, como resultado de
'Padres Refrigerador”. Ambas teorias han sido descartadas
desde hace muchos anos. El autismo puede presentarse en
la familia por vez primerg, sin que exista un caso similar en el
arbol genealdgico.

Existen multiples estudios genéticos que relacionan los
cromosomas con el autismo, asi como otros que buscan
vincularlo con cuestiones bioldogicas como vacunas e
intoxicacion de metales. A la fecha, ninguno de estos
estudios ha logrado sustentar su teoriay por lo mismo, no se
puede precisar el origen mismo del sindrome.

Para diagnosticar el autismo, segun Simon Baron y
Patrick Bolton, debe presentarse un retraso en el desarollo
delnino en las siguientes tres areas:

Q Las relaciones sociales y el desarrollo social del
NiNo son anormales.

O El nino no logra establecer una comunicacion
normal.
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Q Losintereses y actividades del nino son limitados y
repetitivos, enlugar de ser fliexibles e imaginativos.

El autismo es un tfrastomo que afecta la socializacion,
la comunicacion, la creatividad y limita los intereses, asi
como problemas educativos que limitan a la persona @
desarrollarse plenamente.

El autismo es un trastorno, no es una enfermedad y por
lo tanto no existe cura. Se puede mejorar la calidad de
vida de quien lo padece y ensenarle nuevas habilidades
conlaintencion de hacerlo més independiente. Pero como
en el Sindrome de Down y otros tfrastornos del desarrollo, el
individuo que lo tenga serd autista toda su vida. Son
POCOSs los casos de ninos que en su edad adulta logran la
independencia total.

En ocasiones, estos ninos ademas de tener autismo,
tienen algun ofro tfrastorno del desarrollo (retraso mental,
motriz, Sindrome de Down, etc.) o bien, pueden serlo que se
conoce como el autista clasico o de Kanner.

Existen las personas con Asperger, el cual se manejard
de igual forma puesto que la diferencia principal entre
autismo y este frastorno es el nivel de inteligencio, asi como
su comunicacion desarollondo este mayor lenguaie.

A diferencia de los mitos que las novelas y peliculas



recientes nos han hecho creer, sélo un pequeno segmento
de personas con autismo llega a mostrar alto grado de
inteligencia y aunque no es vdalido decir que tienen un
refraso mental, su falta de aprendizaie se hace evidente,
debido precisamente, a su pobre o nula comunicacion.

La Vida Social

Parece que cuando nace o se diagnostica un hijo con
discapacidad, el mundo alededor parece cambiar sin
explicacion. A veces, los amigos de toda la vida parecen
dlejarse. Las largas conversaciones con la gente que mas
queriamos, se vuelven vacios. Las cosas que decimos
parecen no tener sentido para nadie y es dificil sentirse
solo.

Porgue lo cierto es que algunos amigos se alejan por
no saber como actuar Se sienten tristes, impotentes, e
incluso limitados a lahora de compartir, porque sienten que
estardn hiriendo nuestros corazones si nos cuentan que su
hijo fue elegido en el programa de ninos avanzados o que
tiene cinco anosy ya sabe leer.

Lo que siempre termina con las relaciones de cualquier
tipo, es la interupcion de la comunicacion fluida y los
prejuicios por ambas partes.

Por ofro lado, quizds nosotros estamos sensibles,
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sentimos el desapego. Nuestro corazon estd pidiendo
ayuda y comprension a gritos, pero la gente alrededor
parece no entendernos. De cierto modo estamos molestos
con el mundo por su falta de sensibilidad, asi que ceramos
nuestro universo y decidimos no ceder ala presion, porque
creemos que solos podremos con todo. Asi se van
perdiendo los que una vez, fueron los verdaderos amigos.

Estas palabras estdn dedicadas a los amigos, a los
hermanos, a los esposos, a todos quienes amamos y tienen
un papelimportante en nuestras vidas.

Es importante sentimos comprendidos y queridos
cuando los anos pasan vy la discaopacidad queda con
nosotros. Es dificil de superar para llevar una vida social
activa, hay mil cosas con las que tenemos que cumplir:
levar a nuestro hijo a teropia de lengucdie, de
rehabilitacion fisico, de arte, de natacion, atletismo y
también necesitomos aprender nutricion para poder
brindarles una dieta balanceada y elevar su calidad de
vida.

Y entonces poco tiempo nos queda para tomarmaos un
café con nuestras amigas, celebrar un cumpleanos o imos
de compras a un Centro Comercial. Pero todo esto es més
ligero si en nuestro camino, encontramos a buenas amigas
que comprendan nuestra situacion y nos incluyan en su



vida.

Es necesario activar la vida social, la socializacion es
parte fundamental del desarrollo humano vy lo es, desde
nuestras  primeras  etapas. Cuando  socializamos  con
nuestros padres y hermanos y después con nuestros
companeros, en el preescolar y asi a lo largo de nuestra
vido, necesitamos formar redes que nos entfrelacen para

viviren sociedad.

Cuando recibimos la noticia de que nuestro hijo tiene
autismo, sentimos que el mundo se nos viene encima y
creemos que nunca vamos a poder salir adelante, pero
con la ayuda de nuestros amigos todo es mas faci, el
autismo es un trastorno del neurodesarrollo,
discapacitante, permanente y de dificil control en algunos
casos, afectala socializacion de la persona por la falta de
lenguaije al no poder comunicarse con los demds de una
manera adecuada Los padres especiales necesitamos el
apoyo de los demas para salir adelante, sensibilizate con
el autismo para entender esta situacion de vida.

Utiliza los Objetos como Juguetes

Cuando Alejandro era nino, jugaba con la pasta de
dientes, con el shampoo, jalbdn, desodorantes, asi también
como con detergentes para las labores domésticas, por lo
que al darnos cuenta tuvimos que tener cuidado para
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evitar que se los llevara a la boca y le causara algin
problema de salud. Aun retirandole todo este tipo de
articulos, €l insistia en buscarlos porque le agradaba su
aroma, su texturay su color. Esa es otra de las cuestiones de
las personas con autismo, que son sumamente sensoriales y
ellos se manejan con los sentidos y més aun porque recibben
los estimulos de una forma exponencial comparada @
nosotros, les impactan las luces, los ruidos, los olores y los
sabores de una forma diferente a una persona regulaor.

Cada persona con autismo es diferente, cada padre
de familio, cada moestro y cada médico tendrd una
historia diferente que contar,

Conozco casos de ninos que alinean sus juguetes en
serie y no permiten que nadie los toque, buscan el orden en
todo lo gue hacen. Otros ninos con autismo que tienen un
poco de lenguaje, me refieren que cuando entran a un
lugar, cieran los ojos, estremecen su cuerpo y aletean sus
brazos porgue sienten miedo, sienten dolor, todas esas
sensaciones gue no saben como interpretar por tener un
desorden de desintegracion sensorial.

En ocasiones cuando mi hijo era pegueno jugaba con
un diminuto auto de careras en sus manos, girando con sus
dedos las llantas y dije: - No juega como ofros ninos que
CoNozCo, esto no tiene ritmo, ni significado.



Me daba cuenta que tenia deficiencias en su
imaginacion, frecuentemente mostraba falta de
habilidades creativas en el juego. Sus intereses eran
limitados y siempre queria estar apartado de la gente,

Su comportamiento era a menudo repetitivo, rigido e
inflexible. Tenia un enfoque centrado en los pequenos
detalles de un objeto y no podiaver el juguete completo.

Tenia dificultad para dejar un  comportamiento
repetitivo o compulsivo, siempre habia que estaro
redirigiendo a realizar otra actividad. Utilizaba los objetos
como parte de una rutina para auto estimularse, en lugar
de jugar. Tocando sélo para escuchar el ruido que hacen,
levarlos a la boca o morderlos. También los usalba para
ofros tipos de estimulacion sensorial vy los pasaba por
algunas partes de su cuerpo para tener sensaciones.

Los nifos con autismo tienen unos juegos muy distintos @
los ninos regulares, ellos prefieren hacerlo a solas porgue
les es dificil socializar con otras personas, principalmente
con ninos. Se identifican con las personas adultas porque
saben que ellas van a satisfacer sus necesidades, que son
basicas porlo regular como el alimentarse.

A mi hijo no le gustalboa compartir sus juguetes, era mejor
estar un poco retirado para que él no se sintiera atacado,
eraimportante conservar su espacio vital y todo intento de
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juego que llevara a inferactuar, lo consideraba una
amenaza. Los objetos le interesalban mas que los juguetes,

Siempre he tratado de explicarle la importancia de la
socializacion, el compartir y también el significado de las
cosas. Me hatomado anos de frabajo, aun asi, se resiste a
modiificar su conducta,

Cuando era nino jamas imito, le ensenaba como jugar
con sus autos, series de superhéroes y piezas para amar
estructuras con formas atractivas y de moda, pero nada
resultabao, el autismo iba cada dia ganando la batalla.
Utilizaba los objetos como juguetes y los juguetes como
objetos.

¢Y el corte de pelo qué?

Para los padres, hablar del corte de pelo de nuestro
hijo con TEA es un poco complicado, ya gue los ninos no
soportan el ruido de la maguina cortadora, el contacto
con la estilistg, las tieras y el principal reto: Permanecer
sentados por 20 minutos sin moverse de la sillo, resulta casi
imposible.

Cuando llevamos al nino, delbemos de platicar con €l
y decirle a donde iremos para no sorprenderlo, ensenarle a
sequir instrucciones y hacer visitas previas para que se
familiarice con el entomo vy la persona. Podemos hacer



varios simulacros en casa con la méguina apagada, que
soloroce su piely se dé cuenta que nada malo le pasard.

Tenemos que tener paciencia, porque cada persona
lo asimila en diferente tiempo y forma. Habrd algunos que
toleren la maquina antes que otros; ofros que no y sdlo
podamos efectuar laintervencion con tieras.

Debemos llevarles su juguete favorito u objeto que los
haga sentir comodos para tenerlo en sus manos, asi
también algin tipo de recompensa que nosotros
conozcamos que a ellos les guste. La visita debe ser
organizada, hablando con la duena o persona de tu
confianzg, que notes empatiay preocupacion por ofrecer
el servicio a tu hijo. Podemos pasar por el lugar y
estacionarnos fuera para platicare de lo que sucede
adentro, hacer un simulacro con nuestras manos en su
cabeza.

Sitienes otros hijos, vayan en grupo; que él mire como le
cortan el cabello a su hermano (a) y vea que no pasa
nada malo. Si puedes grabarlo con tu teléfono, se lo
compartes en casa varias veces platicéndole lo que
sucede vy lo importante que es para todos cortamos el
cabello, para que esté mas guopo y se vea aseado, como
parte de la higiene y el autocuidado que tenemos que
promover, como padres de hijos con autismo a lo largo de
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lavida.

Estas reglas son tan importantes como el bano diario,
lavarse los dientes, utilizar articulos de tocador como
crema, desodorante, pasta de dientes y todo lo que
conlleva a tener una higiene adecuada para la salud de
nuestros hijos. Ellos no lo salben, pero nosotros siy debemos
cadadiatrabajarenello.

En algunos centros gracias a la ayuda de personas
interesadas en prestar servicio social, tenemos resuelto
este problema. Con la sensibilidad que los caracteriza se
acercan a los nifos e interactuan con ellos de manera
regular, en voz baijo, trasmitiendo confianza y paz para que
el nino o joven se quede quieto por algunos minutos, conla
ayuda del terapeuta en su sillo, se puede redlizar el corte
de pelo con maguina o tilerg, dependiendo cuanto tolere
cadauno.

A cada alumno, se le da tratamiento personalizado y a
fravés de visitas se dan cuenta que cada nino es diferente
y sus umbrales de tolerancia también; habrd con algunos
que utilizar ambas herramientas, con otros no, pero para los
prestadores de servicio nadie se levanta sin tener
terminado su corte de pelo. Es importante salvaguardar la
integridad de cada uno de ellos, a través de brindarles un
corte de cabello modemo como el que todos los ninos y



jovenes del mundo utilizan actualmente, sin importar que
nuestros ninos tengan TEA evitondo la bula y o
discriminacion de los cuales son objetos por una sociedad
indolente, carente de valores, que no comprende las
inteligencias diferentes y que no tienen conciencia de las
dificultades alas que se enfrentan todos los dias, para ser
aceptados socialmente, al entrar a un restaurant, cine o
tienda de autoservicio y no ser observados, ni etiquetados
al darse cuenta que les es dificil interactuar con los demas,
por el terible problema de leguadie y socializacion que
tienen por su condicion de autismo.

Cracias a todos los prestadores de servicio, por la
ayuda que brindan a nuestra comunidad, gracias por su
sensibilidad, gracias por ser personas con valores, ejemplo
para muchos que dan todo a las personas con autismo, sin
esperarnada a campio.

Todo esto se ha logrado por la constancia de los
padres de familia y maestros participantes en el
tratamiento de los nifos

Hablando de mi hijo Alejondro de 19 ahos, les puedo
comentar que el problema de socializacion,
comunicacion, lenguaje, intereses  limitados, problemas
académicos, problemas de integracion  sensorial,
problemas de motricidad fina y gruesa, la falta de empatia
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y reciprocidad, asi como la ausencia de imaginacion que
presentq, lo ha llevado a que le practicaran los primeros
test (ADI-R ADOS, CARS. ..) cuando contaba con menos
de dos anos de edad.

Fue valorado cada 6 meses y reevaluado
periddicamente cada cinco anos, donde vimos toda su
evolucion, fortalezas y debilidades. Y es que uno de los
aspectos basicos que entiendo fundamentales, es el como
debemos entender el proceso diagnodstico. El diagndstico
en si mismo debe ser usado como una herramienta mas del
proceso de evolucion del ninio con TEA y no como un mero
instrumento de valoracion, Unico e inamovible. Cracias a
esto, cada dia nos encontramos més casos de personas
que, a pesar de tener un diagnodstico de TEA logran
superar los mayores problemas que el autismo conlleva,
incluso pueden pasar desapercibidos en la escuela o
algun grupo social. No hay milagros, es sencillomente a
base de trabajo constante, que empieza con una
infervencion tfemprana.

Pero no debemos olvidar que no todos podrén
desarollar competencias elevadas, ademds algunas
personas  tienen epilepsia y eso puede generar
dificultades para adaguirir habilidades debido a las crisis y
el medicamento, que les puede causar inconvenientes en
la vida cofidiona. El mundo cree que son genios, con



grandes 1Q, pero estamos muy lejos de eso. La realidad es
que tiene ofro tipo de inteligencia que la desarrollon de
manera sensorial, ya que para ellos son muy importantes las
imagenes, los sonidos, los olores y viven a través de ellos.

Cuando se ha frabgjo durante anos con una persona
con TEA debemos decir dya no tiene autismo?, ¢ya se ha
curado?, dcudndo termina la carrera de una persona con
autismo?, ¢es diferente una persona de 19 anos con
autismo gue no ha logrado desarollar habilidades? No
por eso la debemos de etiquetar, requiere de nuestra
atencion y cuidado igual que una persona regular, o
nuestros hijos no los amamos mas por sus habilidades y
destrezas que por sus debilidades, eso va implicito en la
persona. El sélo pensar que valemos mds por nuestra
inteligencia me provoca escalofrio. Todos somos Unicos e
irepetibles y merecemos la oportunidad de amar y ser
amados.
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MIESTRELLA

por: ’ liana Rivas

La vida es un misterio. .. a cada segundo, a cada
instante, a cada respiracion sucede un milagro, asi va
tfranscuriendo mi vida: enfre alegrias inmensas, dichas,
placeres y encuentros maravillosos. .. pero  también
aparece el sufrimiento, los dolores y penas, los encuentros
desagradables.

En especial les cuento de mi encuentro con mi
hijo... ahi la seduccion llegd por los sentidos, el tacto,
después fueron las miradas, los abrazos y ese olor tan
particular.

Les hablo de un amor intenso copaz de transformarte
lavida, asi es mirelacion con Alejandro a quien he amado
desde quelo vipor primera vez

Lo dicen los poetas muy bien: la felicidod no dura
para siempre. Después de la primera vez siguid la etapa
de volver a la realidad frustrante, al doloroso mundo red,
a la realidad terible. .. como ir caminando del dia a la
noche, de la luz ala oscuridad, de la dulce melodia ala
ausencia total del sonido, al silencio como antesala de la
muerte.

Asi sucedid conmigo. .. un buen dia mi vida cambid,
fue delluminoso amanecer ala penumbra asfixiante.

El amor cambi® de domicilio, se fue hacia las
montanas altas y yo permaneci en las planicies desérticas,



no hubo mas ternura... aparecieron mi severa
enfermedad corporal y mi amado hijo atrapado por el
AUTISMO.

Ese fiempo nublaodo durd una etemidad, fueron
meses tormentosos de no aceptacion y de
depresion...sin esperanza de un amor, que pudiera
remediar mi dolor por tener un hijo diagnosticado de
Qufismo.

Parecia el final de todo, sin embargo, con el paso de
los dias volvi a percibir un chispazo de luz, de esperanza,
de creatividad.

A mi vida llegd una nueva pasion, la pasion por la
creatividad artistica y por la posibilidad de salir a ayudar
ala gente que vive la desesperacion de tener un hijo con
autismo.

Las artes plésticas y visuales, el lenguaje literario @
través de la poesia y la narrativa me salvaron la vida, me
llenaron de luz. .. El servicio social, ayudar a los demds a
superar una dura prueba existencial fueron los
complementos perfectos para seguir adelonte, para
seguirviviendo plenamente.

Y lo podemos seguir haciendo, llenéndonos de valor
y rescatando nuestra vida con actividades que nos llenen
de emocion y ocupen parte de nuestro tiempo, mientras
nuestros hijos estén en la escuela y las mafanas se nos
hagan largas al no saber qué hacer para calmar el dolor,
de no poder hacer mas. Estudiar otra carera universitario,

147



148

un oficio, arte o hacer deporte, representa una
heramienta extraordinaria que estd al alcance de la
mano, noO necesitamos tener dinero, lo importante es tener
la voluntad de buscar un cambio en nuestras vidas, s
empoderarte y creer en ti misma, gue serds capaz de vivir
una nueva aventura que te llevard a conocer distintos
caminos alafelicidad.

Has oido acerca de los pensamientos positivos, del
poder de la mente, la mente tiene control sobre tu cuerpo
y los pensamientos. Cambia tu dieto, incluye todos los dias
una cucharada de esperanza, un frago de ilusion y un
buen plato de pasion, para tener el valor de vivir una vida
plena.



lliana Fernanda Rivas Ahumada

\g AnsieAaA 4 el Autismo

La ansiedad que presenta Alejandro es persistente y
se incrementa con la inferaccion social y las situaciones 149
donde es sometido a realizar algun tipo de actividades
bajo ordenes precisas; esto dispara lo que lo hace llegar
al limite y complicarse aun mas sus movimientos de la
moftricidad fing, la cual tiene muy danada. No puede
abotonarse la camisa ni abrocharse las agujetas de sus
tenis, le cuesta mucho trabajo todo lo que implique la
precision y cuando practicamos las terapias de la vida
cofidiana, como el autocuidado y las labores del hogar se
dispara su ansiedad.

Lo ansiedad en personas con Autismo  estd
relacionada con:

-Demandas de los demds, que no les permiten
desarrollar sus rutinas o intereses restringidos. Las personas
con autismo fienen rutinas y les es muy dificil separarse de
ellas.

-Dificultades para comprender la perspectiva de los
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demds. No tienen la vision, ni la compresion para llevar a
cabo una accion.

-Burlas y rechazo que reciben por parte de los demds.
El llomado bullying que los hace sentirse apartados del
resto del grupo.

-Alteraciones de la integracion sensorial, como euforia
o pasividad a los estimulos sensoriales, un interés inusual
respecto a los ruidos, visiones y olores que los rodeq, los
puede llevar a estados de suma ansiedad que puede
aumentar su nivel de agresividad.

Las evidencios apuntan a que las personas con
Autismo  suelen tener una reaccion intempestiva  en
siftuaciones en que se sienten fuera de su zona de confort.
Se muestran alertas, nerviosos, enocjados, incapaces de
relojarse, inquietos y ello puede desencadenar una
respuesta ansiosa excesiva, que ponga a la persona al
limite.

Practicamente, se podria decir que la ansiedad es
para muchos de ellos un estado natural, porque forma
parte de su vida cotidiana. La constante necesidad de
estar alerta crea un nivel de ansiedad bastante alto. Lo
ansiedad se convierte simplemente en una reaccion
instintiva que no aprenden de la familio. Lamentablemente,
algunas personas no comprenden estas conductas y



creen que son desobedientes o que te estdn retando,
siendo que es parte del dano neuroldgico con el que
nacen.

Para comprender porqué las personas con Autismo
sienten ansiedad en situaciones cotidianas
aparentemente sencillas para cualquiera de nosotros, es
necesario comprender como perciben el mundo. Ellos son
personas de rutinas que rigen sus actividades de la vida
cofidiana, como en un formato de una secuencia de
imagenes.

En una sociedad impredecible, de constante cambioy
en ocasiones sin logica alguna fras esos cambios, es
normal que las personas con Autismo se  sientan
confundidas, perdidas y sobrepasadas en muchas
ocasiones.

El mundo vy los convencionalismos sociales son
exigentes y se rigen por reglas que para ellos son
incomprensibles, a veces lo que se dice no se cumple o no
es verdad, muchas preguntas no tienen respuestas claras,
los plones pueden caombiar, existe el engano, los
malentendidos. Ingredientes complicados para personas
que lo que mas precisan es 1ogica, planificacion, llevar a
caborutinas y gque las situaciones no varien cada dio.

En ocasiones, algo tan sencillo para nosotros como el
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cambio de una actividad a otra sin tomar importancia,
puede suponer un obstaculo parala persona con Autismo.
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lliana Fernanda Rivas Ahumada

\g Nutwicién 4 el Autismo

El Autismo se manifiesta con una marcada falta de
socializacion,  comunicacion,  aprendizaie e intereses 193
limitados. Las personas con Autismo tienen rutinas para
estructurar su vido, pero a medida que pasa el tiempo si
queremos realizar una inclusion, delbbemos prepararlos para
los cambios.

Cuando Alejondro tenia 2 anos, desarrolld una
obsesion por las bebidas color naranjo, los colores
vibrantes llamaban mucho su atencion, el rojo lo emociona,
siempre queria comer pizza y hamburguesa con salsa de
tomate 3 veces al dia.

Al principio sin darnos cuentag, le permitimos este tipo
de situaciones por la necesidad que tenia de alimentarse,
rechazando los demds alimentos, no permitia cambios. En
el desayuno era igual de selectivo, sélo queria beber
yogurt liquido sabor fresa, sus intereses eran limitados, su
alimentacion giraba alrededor de éstos.

Entre los 2 v 4 anos se le fueron acentuando las
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caracteristicas del Autismo y yo luchando porque tuviera
una alimentacion integral y no marcar diferencia a la hora
de la comida familiar o en un restaurant, siempre le ofrecia
agua, té y jamaica, pero €l se mostralba renuente aintegrar
nuevos alimentos a su rutina. Poco a poco, con tenacidad
y fimezag, le refire primero la salsa de tomate en los
alimentos, inclui mas variedad de platillos (pollo, carmes,
verduras en caldos o sopas), el pan blanco lo cambié a
pan integral, las tortillas de harina por tortillas de maiz,
menor cantidad de pasta y arroz y mayores porciones de
verduras y legumbres, pero el insistia en el refresco color
Nnaranjo, no queria aceptar otros liquidos.

Recuerdo una ocasion que celebrabamos el
cumpleanos de mi hija y Alex estalbba cuidando el pastel, lo
miraba y esperaba su parte y en el momento de darle la
primera mordida, lo devolvio al plato porgue sintic que le
quemaba la boco, el pastel era de nieve, no de harina 'y
para €l era una novedad, un cambio nada agradable,
POrgue era su primera incursion con la nieve y no supo
como reaccionar ante algo desconocido.

Através de los anos fui intfegrando todos los grupos de
alimentos en la vida de mihijo y fui creando nuevos habitos,
nuevas rutinas para ayudarlo por medio de la nutricion a
desarrollar mayor atencion, menos ansiedad y una mejor
respuesta en su actitud en la vida cotidiana.



Es muy importante eliminar la ingesta de azicares, sales
y harinas refinadas, sélo pintaba el agua; a su vez le
infroducia ofras bebidas y alimentos de diferentes texturas
y sabores como la gelatina.

La nutricion balonceada es fundomental para el
confrol de la obesidad y las enfermedades crénicas
degenerativas, como la dicbetes y la alta presion.
Recordemos recurrir a la medicina preventiva y llevar a
nuestros hijos a centros de salud para realizarles exdmenes
periddicamente y tener su salud bajo control.

Una buena dieta es la base de la nutricion en la salud,
los alimentos que consumamos dardn como resultado un
CUEIPO Yy Una mente sang; somos o que comemos, si
queremos tener mayor energia y concentracion debemos
sequir ciertas normas de acuerdo a estudios realizados. Las
cames, ceredles, frutas y verduras, tienen  vitaminas,
minerales y aminodcidos, encontrar el equiliorio en cada
uno de ellos nos llevard a una nutricion adecuadao.

Hoy en dia existen productos en el mercado con
haring, azucar y sales refinadas que nuestro organismo no
logra metabolizar, con suplementos y aditivos,
conservadores, salborizantes y colorantes que cambian el
sabory la textura de los alimentos, por lo que lo natural nos
parece exirano y en ocasiones no Nos agrada.
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Cuando era nina fui alimentada con leche, huevos,
came, frutas y verduras. Creci sanay fuerte, pero hoy en dia
existen estudios que indican que las personas que
padecen el Trastorno del Espectro Autista les hacen dano
los lacteos por contener caseina y el gluten que contienen
los cereales, como el trigo, la avenay la cebada, los cuales
no pueden ser metabolizados por una deficiencia
enzimafica.

la dlimentacion de Alex estd basada en las

recomendaciones que hacen estos estudios que consta
de:

-Para dar energia: Aoz, tortilla de maiz, pan integral,
aceite de oliva, aguacate, mayonesa, almendras y
cacahuate.

-Proteina para la formacion de musculos: Carne, pol
pescado, camardn, huevos, frioles y lentejas.

O,

“Vitaminas y Minerales,

-Frutas: Naranjo, manzano, platano, pero, sandio,
papaya, fresas, uvas, melon, pina, aguacate.

-Verduras: Tomate, apio, papao, calabazo, chayote,
nopal, zanahorio, pepino, espinacas, brocoli, cebolla y
espAragos.



Es importante incluir diariomente suplementos de
vitamina B-6, magnesio y omega 3, para mejorar la
atenciony controlar la ansiedad.

-Colacion o botana: 1 pequena porcion de
chocolate por su alto contenido de cocoa 'y sus nutrientes,
palomitas de maiz naturales.

-Bebidas: Agua natural, aguas frescas de frutas
naturales, sin agregar czucar, té fio o caliente de
manzanillay yerbabuena.

-Los alimentos prohibidos: Yogurt, crema, flan, nieve,
leche, pan de trigo, galletas, pasteles, pizza, sopa de
pasto, aveno, soyo, cebado, glutamato mono sddico
(utilizado en la elaboracion de comida china), aspartame
(que contienen las bebidas de dieta), cafeing, sabores y
colores artificiales.

Asi como las novedosas bebidas energizantes, llenas

de vitaminas, cafeinay aminodcidos.

Algunos de los alimentos que encuentras en las tiendas
de autoservicio y comida rdpida estdn repletos de
conservadores, aditivos y colorantes artificiales que danan
la salud de las personas que padecen Autismo.
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lliana Fernanda Rivas Ahumada

Ajcencién Egucativa

Las personas dentro del espectro autista fienen
necesidades especiales dentro del aula y por lo tanto la 199
atencion educativa al alumno con autismo, es un reto
diario en todos los sentidos.

No es nada facil, requiere de esfuerzo contfinuo por
parte del maestro, invita a reflexionar sobre todo lo que se
pensabg, si era correcto. Nos hace replantear casitodo lo
que nos dieron solbre técnicas educativas. Pero conseguir
que un alumno con autismo progrese adecuadamente,
hard que todos nuestros ofros alumnos aumenten su
rendimiento.

Para todo maestro, los retos deben ser un aliciente,
que los obliga a dar un mayor desempeno. No es simple el
tener que cambicr nuestra estructura mental de técnicas
educativas, el rehacer todo nuestro modelo, ese que
pensdlbamos que funcionaba tan bien y empezar o
planteamnos el: ¢posiblemente estoy haciendo las cosas
inadecuadamente? ¢Como realizo este abordaje?
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¢Aprenderd el alumno con el método que estoy utilizando?

El ser maestro es algo gratificante, es quizds uno de los
frabajos que mas satisfacciones puede brindar a un
profesional. Pero a su vez y aunque muchos no lo crean, es
una profesion extremadamente dificil. El maestro se enfrenta
a diario a miles de desafios, muchos los impone el propio
sistema educativo. Son sistemas creados por profesionales
basados en dogmas, que pretenden disenar planes
fantasticos que normalmente acaban fracasando, aungue
aofortunadamente para el responsable  administrativo,
siempre podemos culpar al maestro del fallo del sistema. A
veces, hastatendran razon. Cosas de la estadistica.

Como en cualquier ofra profesion habrd excelentes,
buenos, normales, mediocres y malos profesionales. Para ser
maestro se necesita tener vocacion de servicio y entrega,
para todos los dias enfrentarte al reto de ensenar y més
aun, en el area de la educacion especial cuando el
programa no se puede llevar a cabo por los
inconvenientes que presenta el alumno, como el frastorno
de sueno, crisis epilépticas, ansiedad, depresion que en
ocasiones los lleva a la agresividad, siendo dificil el control
dentro del aulo, por eso es recomendable que la atencion
sea personalizada.

Pero todo vale la pena y delbbemos ser inmunes al



desaliento y no darnos por vencidos, buscando otras
estrateqias.

Los alumnos necesitan mucho apoyo, indistintamente si
tiene grandes habilidades o minimas. El proceso educativo
para las personas con autismo o Asperger siempre es
complejo, por las peculiaridades del alumno, ademds de la
rigidez del sistema que ya estd establecido. Algo
realmente dificll ya que se supone que la rigidez y la
inflexibilidad estan presentes en el Sindrome de Asperger y
el autismo.

Es importante sensibilizamos y tener una buena actitud
para con el alumno con Asperger © autismo, por su
condicion ya que podemos generar grandes cambios
como adaptaciones en la metodologio, que pemita al
alumno superar las diferentes etopas por las que
atraviesan alo largo de su vida escolar.

Una fase complejo para todos los alumnos, es la
secundaria ya que coincide con la adolescencia. Si para
la mayoria este momento es complejo, para los alumnos
con asperger o autismo lo es aun mas.

Para llevar estos cambios a cabo se necesita
disposicion de los maestros y directivos de los diferentes
niveles educativos, para resolver esta problematica.
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Si bien es cierto, que los cambios hormonales alteran
nuestro comportamiento en general en el periodo de la
adolescencia, se acentua mas en las personas que viven
dentro del trastormo del espectro autista. Por eso
sensibilizate con el autismo.

Educacién Especial

¢Quiénes detectamos el autismo en los ninos? En la
mayoria de los casos los padres, actualmente los abuelos
que se han convertido en parte fundamental en la crianza
de los nietos, por el nuevo estilo de vida donde se necesita
que ambos padres fralbajen para sostener el hogar vy los
maestros de nivel preescolar y primaria, también o
efectuan desde sus escuelas.

Elmodelo educativo en un centro especializado es de
4 horas diarias, para trabajor las diferentes dreas, como la
académica, sensorial, artistica y acondicionamiento fisico,
para infegrar a la persona a la vida cotidiana y
posiblemente integrarla al sistema educativo, pero para
que el nino pueda avanzar se necesita espacios inclusivos
con modelos educativos sensibles y preparados para su
formacion; asi sea el futuro mdas esperanzador para las
familias.

Los padres buscan extender el horario de atencion,
con 4 horas mas de terapia, después de estar todo el dia



en la escuelo, pero eso es agotador para el nino, por eso
es conveniente que se infegre la educacion especial
dentro del horario regular para obtener un mejor
rendimiento y no llevar al agotamiento fisico y mental al
alumno, asi mismo también delbemos de considerar, o
situacion econdmicay el tiempo del traslado de los padres
para llevar asus hijos a terapias fuera del horario escolar.

El no trabajar con un modelo de integracion e inclusion
escolar cuando un nino tiene autismo, es un problema.
Existen varios niveles de autismo desde leve, moderado vy
profundo, una mala eleccion por parte de los padres
restard oportunidades al nino para desarollarse en el
futuro, de la misma forma el docente deberd tener la
capacitacion para llevar a buen témino la educacion de
sualumno.

Nunca es tarde para empezar un fratamiento para una
persona con autismo, pero si es importante recalcar en la
deteccion oportuna entre los 18 y 36 meses de vida que
es cuando se presentan las primeras caracteristicas y
debemos de hacer caso de los focos rojos.

En ocasiones hemos recibido ninos en Jardin Interior
Centro Especializado en Autismo de 10 o 17 anos, que no
saben leer ni escribir con un evidente problema de
discapacidad intelectual que puede ser autismo y es
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hasta entonces que la familia lo detecta. Respecto a esta
situacion, existen diferentes posiciones, algunas dicen que
es demasiado tarde tratar de brindar terapia a jovenes y
adultos porque no obtendrds resultados, pero el cerebro
nunca deja de trabajor v las conductas se pueden
modificar no importalaedad.

Hay padres que mientras sus hijos estén en un centro
especial, luchan incansablemente para integrar a sus hijos
a escuelos de educacion regular, sin pensar que en
ocasiones eso haria més mal gue bien. Debbemos tener un
diagnodstico personalizado sobre el trastomo de nuestro
hijo, para saber qué tratamiento deloemos de buscar para
él. La inclusion es una necesidad, pero existen varios tipos

de inclusion, tenemos la social, la educativa y la cultural

r

enfre ofras, pero siempre lo primordial serd elevar la
calidad de vida del nino y su familia.

La economia es un problema en la actualidad, pero
existen centros por parte del Estado donde la educacion
especial es gratuita, asi como centros donde el costo es
muy bajo y cuya finalidad es la atencion al nino y la familic.

Es importante tomar en cuenta que desde los 2 alos 6
anos, es la edad temprana en que el nino con autismo
puede iniciar su terapia y demostrar resultados positivos,
con una evolucion en lo conductual, lenguaje vy



motricidad fino, para poder desarrollar lo académico sin
tantas complicaciones. Delbemos de dar este primer paso
para poder avanzar en el futuro de nuestros ninos

¢Qué tanto salbbemos el autismo?, ni los mismos padres
lo salbbemos, solo sé que, a sus diecinueve anos, mi hijo me
invitd abailar por primera vez

Nunca perdamos la capacidad de asombro, estas
nuevas mentes nos ensenan todos los dias a ser mejores, a
reinventamos, a tener fe en la humanidad, no sabemos
como los vamos a educar, como los vamos @ integrar, con
las nuevas tecnologias, con las nuevas ideologias.

Que si es la contaminacion ambiental, la
contaminacion en los alimentos que ingerimos, las vacunas,
el padre congelador, los hijos al cuidado de la tecnologia,
solo sé que mdas padres se interesan cada dia en que sus
hijos sean escuchados a través de su voz, promoviendo sus
derechos a la educacion, a la salud, deporte, arte y
esparcimiento, para llevar a cabo una verdaderainclusion.

El pensamiento divergente, es decir pensar de una
manera distinta para encontrar solucion de una manera
creativa, despierta la imaginacion vy la intuicion. Nos hace
reflexionar sobre nuestros prejuicios. El arte plastico en
particular, ofrece grandes beneficios psicologicos y
sociales, mejorando la calidad de vida de quienes lo
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practican. Por medio de los sentidos se efectia una
infegracion, equidad e inclusion.

Si estamos atravesando por un duelo porque nuestro
hijo tiene autismo, el arte nos permite ver la vida desde otra
perspectiva y nos hace desarollar habilidades y
experiencias diversas, para ampliar nuestras capacidades
arfisticas y creativas de forma individual.

Promueve el encuentro con nosotros mismos a fraves
de las texturas y nos tfransporta a otro nivel El arte plastico
también ayuda a la persona con autismo a desarrollar su
motricidad fina y a controlar los estados de ansiedad, es
accesible a todas las personas con o sin discapacidad y
esimportante practicarlo para salir de la depresion.

El arte como terapia se ha utilizado desde los anos
cuarenta en los Estados Unidos y actualmente se ha
retomado por profesionales de la salud para sanar las
heridas del alma.

La reforma educativa en México es una realidad en el
siglo XX, necesitamos escuelas inclusivas, Dependencias
Gubermamentales inclusivas con personal capacitado
para efectuar una deteccion oportuna y asi poder
atender,
servicios de educacion, salud, arte y deporte para sus hijos.

as demandas de las familias que solicitan los



Actualmente las noticias son alentadoras, cada dia
existen mds personas interesadas en ayudar alos demds, a
través del amor, de la esperanzay lafe en la humanidad de
que existe un futuro mejor y logren sensibilizarse con la
informacion que circula en este mundo globalizado, en
donde existen hermanos, abuelos vy tios preocupados por
el futuro de sus familiares con autismo.

Se acabo el tiempo de negar, esconder, guardar y
hacer como si no pasara nada. Los Gobiermnos unidos con
la comunidad lograremos el cambio, el cambio estd dentro
de cada uno de nosotros, transformemos nuestros
pensamientos para construir un mundo mejor donde todos
juntos tomados de la mano, avancemos un Paso mdas en el
camino con el autismo.
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Todos los dias, Inicia una‘lucha para los
padres y familiares de personascon autismo.
Este enigmatico mundo que nosrebasay que
muchas veces no comprendemos y nos hace
llorar, nos hace conocer el fracaso y la
derrota ante lo desconocido.

Cuando nuestro hijo nace, estamos llenos
de alegria, de planes, ilusiones y
visualizamos un futuro brillante para él, pero
al pasar los primeros fres afos de vida, la
realidad se convierte en una situacion
abrumadora que nos confronta cara a cara
con el AUTISMO y nos hace temblar el
pensar:

éPor qué a nosotros nos pasé algo asi, si
es una maldicién, o estamos pagando algin
pecado?

Esta obra habla del duelo, pero de una
forma poética donde los pensamientos de
las personas autistas también se plasman y
nos.dicen como quisieran ser tratados,
cudles son sus necesidades y desde que
6ptica debemos ver este trastorno.

ISBN: 978-607-7832-94-2 |

860771832
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