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PROLOGO

Es un asunto de todos, atodos nos involucray compete, todos
debemos poner atencidn, debemos aprender, comprender,
entender... se trata del Autismo, este frastorno de la conducta
que aqui y ahora, en este preciso momento lo tenemos
mirdndonos de frente, haciendo toc-toc-toc- en nuestra puerta,
en nuestro corazén de madre, padre, hija, hijo, hermano,
hermana, tio, tia, sobrino, sobring, primo, prima, pariente, amigo,
vecino, conocido, conciudadano, compatriota, ciudadano del
mundo.

Es el Autismo y nos mira directo a los ojos, nos dice:
"...mirame, siénfeme, entiéndeme, tdcame...le hablo a tu razén
y sensibilidad, soy un frastorno que te pudo afrapar a ti 0 a una
persona cercana a ti, es hora de gue abras tu mente y corazén,
es hora de que me prestes atencién...a ti te
hablo...atiéndeme..."La oportunidad de lograr esta
comprension integral del Autismo, nos la ofrece lliana Fernanda
Rivas Ahumada. Ella expone claramente un panorama amplio
de esta disfuncion cerebral, la cual se presenta a nivel mundial
con indices alarmantes, afectando a comunidades con alto
nivel de desarrollo asi como a paises en vias de crecimiento
como el nuestro. A partir del amor materndl, lliana Fernanda se
orienta hacia el conocimiento médico, psicoldgico vy
psiquidtrico, analiza, cuestiona y propone enfoques, opiniones,
fratamientos y metodologias, para enfrentar este grave
problema de salud publica.

Desde la detecciéon a la sinfomatologia, pasando por los
impedimentos del lenguaje, la motricidad, el temperamento,
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vamos siendo guiados por la autora hacia las alternativas
disponibles para atender a quienes presentan Autismo. También
nos comparte confesiones aleccionadoras de experiencias de
vida dolorosas, con testimonio y casos especificos, que se
enriguecen con textos bien documentados de personajes reales,
que habitan en nuestra comunidad y que lliana Fernanda ha
recabado a través de su frabajo de sensibilizacion e
investigacion en diferentes Centros de nuestra Ciudad.

Retoma temas importantes sobre Nutricion, Higiene,
Ejercicios y Cuidados; se elogia el papel de las Artes Plasticas
para lograr un mejor desempeno de quienes viven con Autismo.
Las Terapias Holisticas también tienen un amplio reconocimiento,
son en verdad herramientas para conseguir un mejor nivel de
vida de nuestros seres con autismo. La Epilepsia y los Trastornos
del Sueno se abordan con criterios cientificos. Los consejos
infeligentes de lliana Fernanda nos ayudan para dejar atrds las
dudas y confusiones; con el Autismo debemos actuar de
manera dindmicay certera,

Esta obra también nos ofrece un Directorio de Centros de
Atencién Multiple para Pacientes con Autismo, tanto en el Valle
como en la Zona Urbana de Mexicali y de todo el Estado de Baja
California. Se cuenta con lugares especializados para |a
afencidn de nuestros seres amados con el frastormo del Autismo.

No hay tiempo que perder, todos podemos y delbbemos
concientizamos y actuar de inmediato...El Autismo estd focando
nuestro corazdén aquiy ahora...

Socidlogo Oscar Herndndez Valenzuela



liana Fernanda Rivas Anumada

INTRODUCCION

El autismo que padece Alejandro Io ha convertido en
un maestro exigente e inamovible, que me ha asignado
una larga lista de obligaciones por cumplir, que me hace
frabagjar sin descanso. Pero todo el esfuerzo se ve
coronado por los logros que ha obtenido a fravés de
estos 15 anos de vida.

La vida a su lado ha sido un continuo aprendizaje
con lecciones continuas y exdmenes que tengo que
aprobar todos los dias, me siento en la especialidad de
una carrera, ahora que ha entrado a la adolescencia y
sus intereses aun limitados han cambiado. He
aprendido a darle importancia a las cosas que
realmente la requieren y a los tropiezos de la vida
cofidianatomarlos con gracia.

Después de todo lo vivido en este vigje con el
autismo, lo sufrido por ese sentimiento de pérdida que se
apodera en ocasiones de mi, he aprendido una gran
leccién de amor, de entrega y renuncia que desde el
corazdn me ha mostrado de que estoy hecha y que
puedo darlo mejor de mi sin reservas.

El conocer a otros padres que viven en la oscuridad
por falta de informacion sobre el Trastorno del Espectro
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Autista me ha llevado a compartir un grito de amor, que
los guie y los reconforte en el camino para no sentirse
perdidos como un diame sentiyo.

Escribir este libro donde narro la dolorosa experiencia
de ser madre de una persona con Autismo, resultd que se
convirtié en algo terapeutico al verme reflejada en cada
uno de ustedes y sentir su fuerza para continuar en el
camino de lavida con el Autismo.

Ha sido una catarsis emocional como o narro en mi
libro Los Sonidos del Silencio Una Mirada al Autismo. “Me
costd muchos anos darme cuenta de lo que me estaba
pasando y el dano que esto me provocabag, regresé a
vivirla vida conintensidady aqgui estoy dando testimonio
de un mal que nos tiene atrapados a muchos: La
Depresion. (Nada es para siempre/Pag.28).

Por esa razén como padres tenemos que
involucramos y aprender nuevos metodos y terapias
alternativas que favorezcan el desarrollo de nuestros
hijos. En este libro compartiremos diversos temas de
intferés para los que las circunstancias de la vida nos han
puesto en el, para los que por su profesion asi lo eligieron
y para las personas que no tienen circunstancias o
MOotivos pero desean conocer de gque trata el Trastorno
del Espectro Autista.

10
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Hablemos de Autismo

Cuando tenia 5 anos y no podia dormir por las
noches, mi abuela visitalba mi cama me ponia en la
nMano un frapito y me decia: “No tengas miedo mi nina,
no llores, foma esto con fuerza porgue aqui estoy yo,
cada vez que te sientas sola y no puedas dormir, solo
aceércalo a tu pecho vy estaré junto a ti, para protegerte
de que nadate pase”

Después de escuchar sus palabras me inundaba
una cascada de emociones que me hacian sentir
segura y confiada eso me fue llenando de fortaleza la
cual me ha acompanado a lo largo de mi vida. Este
pensamiento me ha servido para educar a mis hijos. He
enconfrado un gran significado  principalmente para
conectarme con Alejandro sin gue el Autismo sea una
barrera entre nosotros. A través de los anos he fomentado
en él, la confianza para que se sienta seguro, y poder
lograr una comunicaciéon asertiva a pesar de no tener
lenguaije verbal, por lo general su mente estd ausente

11
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pero eso Nno impide que esta ensenanza pueda
sembrarla en mi hijo para que tenga un futuro mejor.

Cuando nacié era un bebé hermoso igual que todos
los bebés que nacen en el mundo, jugaba con élfodo el
dia, poco apoco me fui dando cuenta que ese nino que
habia tenido y sonaba todo el tiempo, jamas seria el
hombre que imaginaba, porque su mente estd rotaq,
pero denfro de todo este universo que estaba
conociendo, por fin llegd la mahana de su nacimientoy
con él un hermoso regalo, una cobija azul, suave como
las nubes que capto su atencidn inmediatamente y de
la cual no se separd
los proximos 9 anos
devida.

Esto que les
platico me hace
reflexionar acerca
del frapito con el que
me consolaba mi
abuela y el sentido
de pertenencia que
desarrolld  Alejandro
a pesar de todo lo
que se dice del

12
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Autismo, esa cobija lo hacia sentir seguro, reconfortado y
tfranquilo, solo me la prestaba para lavarla e
inmediatamente la buscaba. Cuando la tenia en sus
manos, la observaba detenidamente parte por parte
como fratfando de descifrar un enigma, pudiéramos
pensar gue era una conducta obsesiva el establecer ese
continuo contacto, pero lejos de ello puedo asegurar
qgue al igual gue yo con el frapito de mi abuela era un
apoyo emocional lo que él sentia al tener entre sus
MAanos su cobija azul.

Ese apego que siempre ha tenido a mi, que ha
desarrollado a través de los sentidos, me observa, me
huele, me toca y en ocasiones me busca con sus oidos,
no le gusta estar solo, siempre busca la compania de
algin miembro de la familia. Hemos aprendido a
convivir con él en la justa medida que él nos ha
ensenado porgue no le gusta que lo toques y conforme
ha ido creciendo mds distancia ha marcado, como
diciendo: “Aqui estoy, mirame pero no me toques”, a
veces pienso gque siente que el contacto fisico le guema
la piel, le ahoga y lo llena de ansiedad porgue no sabe
Como corresponder a esa emocion porgue cuando €l lo
deseq, se acerca amiy me abraza, me besay me toma
de la mano pero no mds de 3 minutos porque su
reaccion es alejarse inmediatamente pero aun asi lucho

13
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todos los dias por establecer ese contacto, crear puentes
de comunicacion y contenerlo con un abrazo. Me
siento en el piso y lo recuesto sobre mi pecho, que su
oido escuche los latidos de mi corazén, trato de tocarlo
lo menos posible con mis brazos para que No se sienta
que invado su espacio, esta prdctica la he realizado
desde que tiene 2 anos y haido aumentado el grado de
dificultad en permmanenciay tolerancia.

Todos necesitamos un abrazo y él no es la
excepcion, esta experiencia corporal que realizo todos
los dias con Alex le ha servido para su desarrollo
emocional y sensorial, lo ha hecho senfir seguro y
confiado, es una muestra de afecto mutuo y él puede
sentir que cuenta conmigo con una mirada. En casa
siempre hemos acostumbrado los abrazos y para mi fue
de lo mds natural hacerlo con mis hijos, no solo nos
reconforta, sino también que nos hace compartir la
energia vital que tenemos todos 10s seres humanos, un
buen abrazo quita la fristeza, ayuda a disminuir el dolor
fisico y nos conecta en la misma frecuencia, no importa
que sean pocos los Minutos, pero esos Momentos son
fundamentales en la relacion que tengo con mi hijo.

Al principio, cuando me di cuenta que algo no
andaba bien con el desarollo de Alex, me senti

14
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desconcertada porque no actuaba como mi hija que
en ese momento contaba con 9 anos 0 como 1os hijos
de mis amigos que habian nacido en las mismas fechas,
haciendo sonidos mdas que palabras, aleteando sus
brazos y corriendo en circulo intentalba jugar, mirdndose
las manos y redlizando movimientos repetitivos pasaba
las horas, parecia que no escuchaba, le llamaba y no
prestaba atencion, ausente en su mundo, evitando el
contacto visual , con la mirada distante, su interior
parecia fuerte, no hablaba pero comunicaba con su
cuerpo su anhelo ala adversion del contacto fisico.

Empezd el buscar una respuesta del porqué de su
comportamiento, visité varios médicos, centros de
estimulacion temprana y ninguno  tenia un diagnoéstico
sequro, hasta que llegue al Centro Interdisciplinario de
Atencion Educativa a la Comunidad (CIAEC) en la
Facultad de Ciencias Humanas de la Universidad
Autdnoma de Baja California fue que conoci al Doctor
Ernesto Alvarez Rosales y fue él quien me dio la noticia de
gue mi hijo tenia Autismo. Fue un momento terrible que
jomds olvidaré, cuando me empezd a explicar los
problemas del neurodesarrollo, de socializacion y de
comunicacion a lo que se estaba enfrentado Alejandro,
no pude ni siquiera dimensionar el futuroy como lo dijo él:
"En estos momentos no te puedo dar un diagnostico

15
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definitivo porque fiene 2 anos de edad, permite el
contacto fisico y visual, no es agresivo y fiene
comprension”, esas palabras se quedaron grabadas en
mi mente y asi continué buscando atencion
especializada para el fratamiento que tendria que llevar.
Habia algunas opciones que ya habia plaficado con el
Doctor Alvarez y me decidi por la Asociacion
Pedagdgica para la Modificacion de la Conducta, A. C.
Jardin Interior Centro Especializado en Autismo, en la cual
actualmente presto mis servicios como Vicepresidenta
del Consejo Directivo desarrollando unalabor social.

Se le efectud una nueva valoracion e ingresd en
Octubre del 2000 al cumplir 2 anos, para empezar su
tratamiento con el método TEACCH, un excelente
meétodo para trabajar la comunicacion en personas con
Autismo, con materiales atractivos y motivadores como
pictogramas o imagenes que organizan la secuencia de
actividades arealizar durante el dia, este metodo se cred
en la Universidad de Carolina del Norte en Estados Unidos
en el ano de 1972, por un grupo de padres y terapeutas
para fomentar los medios de comunicacion. Conforme
iba pasando el tiempo integré otras terapias a su vida
como la terapia de lenguqje, musicoterapia,
aromaterapia, terapia sensorial y conductual redirectiva.
Me fui dando cuenta que esto iba a ser mds complicado

16
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de lo que yo pensaba y que era necesario acudir a
recibir terapia profesional con un psicologo que me
orientara y me diera las heramientas para poder
sobrellevar esta dificil situacién. Han pasado 15 anos
desde su nacimiento y todavia me falta mucho por
aprender, he pasado por diferentes etapas, la primera
cuando descubri los gustos selectivos para alimentarse,
la obsesion por el color rojo y naranja, la falta de
motricidad fina para poder vestirse adecuadamente, la
necesidad de alimentarlo en la boca como un bebé por
9 anos, el control de esfinteres, en el cual duramos
frabagjondo 12 anos para gque pudiera resolverlo solo y
que ademds es un tema muy dificil para todos los
padres que fenemos hijos con alguna discapacidad, el
estar preparados para las regresiones porque ellos viven
en un confinuo desaprendizaje, donde lo que hoy
aprendid manana lo olvida. La constancia y fenacidad
en la aplicacién de un fratamiento adecuado hace la
diferencia entre una persona con Autismo que ha
aprendido a desarrollar habilidadesy una gue no.

Hoy en dia es un jovencito de 15 anos, de 1.78 mts.
de estaturay de complexion delgada, sutez blanca, sus
0jos claros y su cabello castano lo hacen ver como un
adolescente ordinario y en ocasiones pasa inadvertido,
cuando alguien le habla en algun restaurant , cine o

17
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parque y no contesta, la gente piensa que es timido,
distraido o grosero y se le retiran, sin ver mas alla y darse
cuenta que sufre del Trastorno del Espectro Autista y que
para él la socializacion y comunicaciéon es un tema muy
dificil de abordar, porque no cuenta con las habilidades
y Nosofros como sociedad desconocemaos 10s signos y
sinftomas del tfrastorno, solo nos enfocamos en o
conductual, que si el nino No habla es porgue No quiere,
que si no deja de brincar, corer y gritar estd jugando o
estd mal educado
oOr sus padres.

Actualmente
confinua asistiendo a
Jardin Interior donde
recibe su terapia.
Debemos de
avanzar como sociedad e incluir a la gente que nace
con un Trastorno Generadlizado del Desarrollo, como el
Espectro Autista o algun otro tipo de discapacidad para
infegrarlas a los espacios publicos y privados cuando
utilizan los servicios que necesitan para vivir el dia a dia.

Imaginando un mundo estructurado por medio de
pictogramas: Alex llegd al mundo, después de 9 meses
de espera venia con su traje de superhéroe pero al poco

18
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tiempo nos dimos cuenta que algo pasaba, no se daba
cuenta de lo que lo rodeaba, parecia que no
escuchaba, no respondia a nuestros brazos, vivia en un
mundo propio donde los juguetes no importaban,
visitamos muchos especialistas y todos con un
diagndstico diferente.

Siempre buscando respuestas que no llegaban
conoci a muchos padres para compartir logros vy
fracasos. Ahora Alejandro tiene 15 anos y su mundo tiene
gue seguir un orden, desde gque se levantq, le doy
desayuno, le lavo los dientes, o visto, o llevo al Centro,
regresamos a casaq, le doy de comer, ve la  television,
escucha musica, baila, pinta, realiza caminatas,
bicicleta estacionaria, le doy de cenar, lo bano, le lavo
los dientes y lo acuesto a dormir.  Tiene dificultad para
abotonarse la camisa, las cintas de los zapatos, banarse,
alimentarse solo, hablar por teléfono. Pero sabe ponerse
el cinfurdn del auto, tiene reloj bioldgico para la hora de
la comida, un angel para que la gente lo acepte, buena
mMemaoria para reconocer lugares.

Nuestro mundo estd lleno de convencionalismos y
eso a €l le ocasiona estres, es feliz con sus juegos
repetitivos, escuchando, musica, observando por la
venfana y riendo a carcojadas con sus amigos

19
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imaginarios, el dolor o abandono, sus 0jos secaron sus
ladgrimas. Y yo vivo dia a dia sin pensar en el futuro para
disfrutar de este universo de diversidad que conociconla
llegada de Alejandro a mi vida.

Despuées de meses de buscar un diagnostico para
comprender el comportamiento de Alex, sucedian
cosas que ni los profesionales que lo atendion me
podian resolver, le encantaba comer pasta de dientes,
jabdn de tocador, crema, perfumes y esa necesidad de
oler y de gustar no la podia controlar, muy pronto tuve
gue poner todo bajo llave para evitar una intoxicacion,
no podia permanecer mds de 1 hora con sus zapatos
puestos porque se los quitaba y saliamos de lugares
publicos vy él sin zapatos o solo traia uno, tuve que
pegarselos con cinta adhesiva a su pie para que dejara
de hacerlo.

Recuerdo en una ocasion al subirlo al auto para
abrochar su cinturdn, me daba cuenta que le faltaban
los zapatos y nos regresdbamos a la sala de cine para
recogerios, es algo que pudieras pensar que es
imposible pasar por alto, pero como la costumbre es
fraer los zapatos puestos siempre que sales a la calle, la
misma rutina te hace no darte cuentq, pero cuando
tienes un hijo con Autismo tus sentidos se desarrollan, y se

20
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agudizan tus observaciones. El cuidado que tuve cada
vez que saliamos de alguna tienda de autoservicio
cuando era pegueno, corria ala calle sin comprender el
peligro que afuera lo esperabq, saliendo de una de ellas
corrié para el Boulevard y yo detrds de él, atraveso el
estacionamiento, la banquetay casi a un paso de llegar
a la via rapida lo logré agarrar por el cuello, senti morir o
iban a atropellar delante de mi y yo sin poder hacer
nada, lo tomé fuerte entre mis brazos y me puse a llorar.

No tenia idea en qué grado tenia que aceptar que el
Autismmo habia llegado a mi, e iba a ser mi etemo
companero de vigje, pude pensar por un instante que el
diagndstico estaba equivocado e instalarme en la
negacion, que mostrara un avance, pero larealidad fue
abrumadora y lejos de manifestar un cambio, se iba
acentuando su conducta. Por las noches no dormia
pensando en los suenos que habia construido para él,
cuando fuera adulto y que jamas se realizarian.

Poco a poco el dolor se fue guardando para darle
paso a la realidad, esos sentimientos de frustracion y de
impotencia los tuve que dejar de lado para no
obstaculizar su desarrollo y me enfoqué en buscar
espacios para crear puentes que me permitieran
comunicarme con mi hijo.

2]
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Hazme el Favor

Hazme el favor de no perseguirme,

me siento atrapada, me quitas el alma.
Sigilosamente esperas millegada para
penetrarme y hacerme tuyaq, para
arrebatarme estalarga vida.

Esperas la aurora para declararme

la guerra sintregua, un sinfin de males

me entregas a diario, hasta convencerme

de una despedida, mirostro se entume, la

razon me abandonay el corazdn se me quiebra.

Hasta cuando me tendrds presa en ésta

agonia donde el amor no tiene cabida
solo estd el refugio enlamelancolia.

22
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Aqguino hay descuido de noche y de dia,

tU muy al pendiente de mis alegrias, me alejas
de todos, me culbres de noches, profundos
lamentos que alargan mi esperaq, el calor

de lavida se estd diluyendo.

Y quedomuy triste, sin poder contenerlo,
mi cuerpo me dejq, el silencio me invade,
no hay noche que duerma sin tu compania,
maldita mil veces, me tienes vencida.

Maldita de todas, la mdas escondida, si
algun dia me llevas, no cuentes conmigo
porgue yo escaparé alembrujo

de tus fantasias.

Maldita Depresion.

23
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Vienen las largas batallas, escuchando su eco foda
la madrugada, incansable dia tfras dia sin dormir, el
tfrastorno de sueno del que tfanto me hablaban llegd con
la adolescencia, es increible como por la manana estd
lleno de energia para ir a su terapia y continuar con su
rutina sin dormir, el sueno es el alimento del cuerpo y no
podia hacerlo , lo bane con agua de hojas de lechuga,
bebid t& de los 7 azahares , gotas de valeriana
pasaban los dias y ningun remedio de los que recetan
las abuelitas lo hacia dormir, o llevé al médico y me
comentd que era parte de la adolescencia que era algo
normal, ¢Pero cdmo le voy hacer para que descanse?,
esa era mi preocupacion, poco a poco fue tomando
nuevamente su ciclo y volvid a dormir, y asi continda con
episodios cada vez mds aislados.

Hablando de salud a los 12 anos tuvo una situacion
en la gue estuvo en riesgo de muerte, sufrid perforacion
de apéndice y peritonitis de forma asinfomdatica, no
manifestd ningun dolor, de l1os normales como abdomen
rigido, dificultad para caminar, altas temperaturas.
Seguramente haya sido mucho su dolor eso nunca lo
sabré porgue jamads llord ni se quejd sdlo momentos
antes de entrar al quirdfano entrd en crisis y su carita se
transformad. Sus 0jos sin lagrimas y sus sonidos de un
siencio que habia mantenido por 24 horas se
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fransformaron en una mueca de dolor.

Afortunadamente la intervencion resultd
satisfactoria, la recuperacion fué lenta y llena de
cuidados posoperatorios pero despues de 2 meses pudo
reintegrarse a sus terapias nuevamente. Es muy
importante mencionar que los profesionales de la salud,
medicos y enfermeras mostraron toda su disposicion
para atenderlo, sin conocer mucho sobre el Trastorno del
Espectro Autista. Recuerdo a la Doctora Alvarez que fue
la persona gue nos recibid en el hospital: “No se separen
de mi porque ustedes me van ayudar a descubrir que
tiene Alejandro” esas fueron sus palabras. Y asi fue con su
aplomo y decision, lo sometid a una serie de estudios
gue dieron los resultados de perforacion de apéndice y
ella sorprendida junto a los cinco practicantes que
estuvieron todo el iempo atentos hicieron todo lo posible
por efectuar un diagnodstico oportuno para que Alex no
perdieralavida.

Despues de la operacion fue un momento muy
dificil, el ver a mi hijo orinando y defecando sustancias
sanguinolentas y con dos grandes incisiones en el
abdomen, parecia que todo ese cuadro le estaba
pasando a otra persona, nunca crei vivir para verlo asi
pero su fortaleza me dio una gran leccién al segundo dia
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se levantd de la cama y con todo v las sondas que traia
puestas me pidid de la mano que lo llevard al bano, los
proximos 3 dias nos bandlbamos 5 veces al dia para
limpiar todos los deshechos que estaba arrojando,
nunca mostrd dolor, nunca llord, no se quejod, en un acto
de valentia mdas alld de la razén, me hizo entender sin
palabras gue tenia que estar ahi para cuidarlo y servirle
todo el tiempo que fuera necesario y sin sentir que el
alma se me iba cada vez gque miralba sus curaciones y
aplicaciones de medicamentos por via infravenosa.

Alex nunca habia tenido un problema de salud serio,
ni habia visitado un hospital, pensaba que cuando
sucediera él no iba a permitir que nadie lo tocara mucho
menos lo inyectaran, pero me lleve tremenda sorpresa
cuando las benditas enfermeras empezaron a hacer su
tralbajoy €l no opuso resistencia.

Debo destacar gue la calidad humana del personal
de enfermeria del hospital fue de primera, siempre
inferesados en establecer el contacto, para poder
comunicarse y asi hacer mds fdacil la tarea, con
paciencia, infeligencia y amor lograron ganarse la
confianza de Alex. En esos 15 dias de hospitalizacion
hubo de todo personas generosas e interesadas en el
tema del Autismo y también personas indiferentes y a
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veces hasta hirientes.

Cuando una persona con alguna discapacidad
llega a un hospital los Unicos que podrdn llenar la ficha
clinica y estar al pendiente del cuidado serdn sus
familiares, sus padres o0 hermanos, 1os médicos hardn lo
suyo como lo gprendieron en la escuela pero el buen
tfrato solo te lo da la experiencia e interés de preguntar y
observar coOmo se comporta la persona que padece
Autismo. En ninguna profesion existe la especialidad en
Autismno ni tenemos la obligacion de saber que es, pero
por sensibilidad y concientizacion debemos de atender
a las necesidades de salud fisica y emocional que estas
personas requieren.

El Autismo es un Trastorno del Desarrollo que involucra
la comunicacion, socializacion, aprendizaje e intereses
limitados. Trabagjo con él todas las dreas pero la mdas
recreativa es la socializacion, la mayor porre de mis
acftividades las hago
con él como ir al
cine, teatro,
exposiciones,
parques, restaurants,
eventos familiares y
hacer trdmites en |
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Oficinas Administrativas de Gobierno o Privadas.

Muchas veces con cara de asombro me reciben en
alguno de estos lugares al dirigirse a €l y no obtener
respuesta como que tfratan de no tomarlo en cuentaq,
pero después cuando escuchan sus sonidos y observan
como tiene sus rutinas de movimientos con las manaos,
les platico un poco del autismo. Para integrar a mi hijo a
la vida cotidiana, seria un fatal error evitar todo contacto
fuera de casa porgue si su problema es en el drea social
se le debe de reforzar todos los dias, con salidas sociales
y dejar que él interactie, en el supermercado, en la
farmacia, en el restaurant, no importa que no tenga
lenguaje verbal pero el siempre va a tener algo que
comunicar.

Siempre he pensado que la gente no es malqg,
simplemente ignora el tfema y muchas veces la gente le
teme a lo desconocido y por eso se muestra indiferente
pero haciendo una labor de sensibilizacion vy
concientizacion del Trastorno del Espectro Autista, todos
unidos seria mads facil para entendernos y ayudar a esas
familias que tienen a un miemibro con Autismo en casa.

Lo musica y el cine han sido compaheros
inseparables en la vida de Alex, le encanta la musica
pop en espanol, lo emociona, lorelaja, lo conectacon el
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aqguiy el ahora, muy atento mira los videos en la pantalla
y cuando algun tema le gusta se levanta
inmediatamente a bailar, balancea su cuerpo de un
lado a otro  y mueve sus manos, al cine lo he llevado
desde que era un bebé, su primer pelicula fue Tarzany en
ese momento me di cuenta que ese era un buen
camino para captar su atencion vy trabajar con él la
comunicaciony socializacion.

w
!

iSalte por favor! “Pero que pasa no escuchas, sal
inmediatamente del bano estds sordo o porque no
entiendes”. Le grifaba un guardia de seguridad a
Alejandro mientras le lavaba las manos en un cuarto de
bano en Plaza Galerias, otro guardia esperaba en el
pasillo, habiamos ido a la funcidon de estreno de la
pelicula Ironman. Habitualmente cada semana
visitamos las salas de cine para estar presentes en los
estrenos, habia muchisima gente en el bano, cuando
entramos comente que mi hijo padecia Autismo y tenia
que ser asistido, como ya es un joven algunas personas
me observan, al parecer todas las presentes habian
comprendido el mensaje pero no fue asi y llegaron los
guardias de seguridad.

El hombre continuaba gritando y le respondi: En un
momento salimos, mi hijo fiene autismo. Sin escuchar mi
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respuesta se dirigid a Alex agrediendolo verbalmente.,
iPero qué le pasa! ya le dile que tiene discapacidad
intelectual, padece el trastomo de Autismo (agregué
ante su cara de ignorancia). Para ese momento  ya
habia salido mucha gente de los privados y estaban
paradas, el guardia me comentd: No entiendo 1o que
me dice, no sé qué es. Dirigiendose a el nuevamente le
dijo: iSal del bano inmediatamente!

Mi hijo como muchas personas con Autismo,
voltealba a ofro lado y jugalba con el agua, en completo
silencio, la gente miraba en fraccidén de segundos lo que
estaba sucediendo con infriga pero tambien algunos
con asombro. Tomé la palabra nuevamente vy le dije :
Mire oficial para que comprenda mejor *Mi hijo tiene
retfraso mental”, en ese momento al hombre se le
transformo el rostro , cambid su actitud y me dijo: ¢Pero
qué le pasa al joven que lo veo igual a nosotros?, le
seqgue sus manos, 1o tome del brazo y salimos al pasillo, a
un lado del segundo guardia y de un grupo de personas
le dije: El Autismo es un frastorno del neurodesarollo, es
discapacitante, permanente y de dificil control,
Alejandro lo padece como cientos de personas en esta
ciudad. Disculpe senora pero no se le nota nada
fisicamente, no puedo creer lo que me dice. Haga una
prueba preguntele como se llama 'y que pelicula vino a
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ver. El guardia lo hizo, entonces Alex contestd con sonidos
guturales y movimientos estereotipados de sus manos.

Los hombres estaban asomiborados, las personas se
fueron retirando, hasta quedar solo nosotros y ahi les
comparti parte de lo que es el Autismo, que estas
personas tienen derecho a permanecer en espacios
publicos como cualquier ofro con el apoyo de un adulto
gue se haga responsable de él. Le expliqué mi punto de
vista como madre que no iba a permitir gue mi hijo se
mojara en la butaca del cine o del teatro y tampoco
estaba dispuesta a llevarlo al bano de caballeros.
Platicamos por espacio de 15 minutos sobre las
circunstancias de vida que nos tocd vivir a algunas
familias y lo dificil que puede resultar realizar algunas
actividades dentro y fuera de casa, les pedi su
comprension y apoyo parad las personas que padecen
Autismoy sus familias. Le pregunté que lo habia llevado al
bano de damas y nervioso me comentd que una
senora, acudié a ellos para pedir ayuda, diciendo que
un “hombre” habia entrado al bano de damas y ellos
atendiendo al llamado hicieron su parte, nunca habian
fenido un incidente de ese tipo y estaban muy
apenados, les comenté que mejor se ocuparan en
informarse porque el Autsmo va en aumento y
actualmente el Ultimo reporte indica que 1 de 88 ninos
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tiene algun rasgo del Espectro Autista.

Las personas con Autismo crean su propio mundo y
como tienen problemas para socializar no les interesa el
contfacto con los demads, mostrandose indiferentes a las
necesidades de los otros, solo cubriendo a fraves de
otros las propias. Al final fue una platica muy nutrida para
ambas partes y pudieron conocer a una persona con
Autismo de verdad, y no la creacion de los personaijes
gue nos muestran en las peliculas, que llevan a la
pantalla historias inverosimiles confundiendo a la gente,
restando objetividad y realidad a la aceptacion social
por la que luchamos los padres de ninos y jovenes con
Autismo.

En los espacios publicos algunas personas no estan
preparadas aun para convivir con naturalidad.

Hace algunos anos en alguna ocasion visite el
consultorio del pediatra de mi hijo y estalbba una senora
Ccon sus dos pequenos hijos de aproximadamente 4y 6
anos de edad, el nino era el menor, estaban como todos
los niNos regulares, brincando, gritando, corriendo 'y
platicando en voz alta y la nina como buena mujer
dirigiendo el juego y su hermano detras de ella, la mama
se miralba muy dulce y tranquila, saludé y me senté a un
lado con mi hijo a esperar nuestro turno, no pasaron ni 10
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minutos que Alex empezd con su rutina de sonidos vy
nmovimientos y la cara de dulzura de la franquila mama
se transformd en miedo, mirando, tratando de no mirar
tom& a sus hijos entre sus brazos y los cubrid, yo tratando
de redirigir a Alex a ofra cosa, me di cuenta de la
situacion y entre risas y bromas entable una pldatica con
ella y le hable sobre el Autismo, sus 0jos se abrian con
cada frase que repetia. No tengas miedo, el Autismo no
es contagioso, no le va a pasar nada a tus hijos, Alex tiene
9 anos y no tiene lenguaje verbal, nuestra comunicacion
es intencional, no te va a hacer nada. En ese momento
la asistente del doctor le avisa que le toca tumno. Con la
voz temblorosa me dice: Mi hijo ha tenido 39 grados de
temperaturay no se que le pasa pero te cedo el lugar afi,
pAsA primero para que el doctor revise a tu hijo, imagino
tu preocupacion, él sin hablar no puede decirte que le
duele, si se siente mal ha de ser horrible, me moriria si
alguno de mis hijos fuviera Autismo y estuviera en tu
situacion.

El sentimiento materno es universal y lo que le pudo
causar rechazo o miedo lo trasformd en algo positivo, al
no mostrarse indiferente ante la condicion de Alex. Existe
una conexion entre todas las madres del mundo, no
importa si nuestros hijos son regulares o padecen alguna
discapacidad, estamos dispuestas a ayudarnos, un ciclo
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familiar de amor y proteccion tenemos en casa con
nuestra familia, en ella podemos ser, deciry hacer 1o que
sea pero fuera de ahi nadie tiene derecho a criticar. Le
he ensenado a mi hijo a ser responsable de sus acciones
y qQue una mala conductq, tiene consecuencias, ha
aprendido a permanecer sentado, a no fomar lo que no
es de él, no golpear el asiento de enfrente en un cine, a
seqguir insfrucciones que confinuamente le estoy
reforzando, eso lo alimenta para continuar
inferactuando vy prestar atencion. Aunque utilice el
lenguaje no verbal, me interesay se lo hago sentira cada
momento, en ocasiones me es muy dificil comprender
que desea pero el necesita practicar 1os sonidos para
fratar de construir palabras y establecer un puente de
comunicacion.

Han sido situaciones de vida dificiles de afrontar,
cuando te das cuenta que la gente murmura a tu lado y
logras escuchar las burlas y el rechazo de los demas,
piensas gue nada de lo que haces para educar a tu hijo
fiene sentido, pero esas personas gue no comprenden la
discapacidad, sufren de una incapacidad emocional
infinita al no tener la empatia y ponerse en el lugar del
otro.

Las personas que hacen el bullying son incapaces
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de darse cuenta que le hacen mds dano a la familia que
ala persona que padece la discapacidad, porque en el
mejor de los casos cuando se tiene el Trastorno de
Autismo como Alex, no se dan cuenta de nada 'y por 1o
contrario la familia se siente discriminada y eso atenta
contralos derechos humanos.

El observar la conducta distinta de estas personas
nos debe de hacer reflexionar y pensar en cémo
ayudarlos para facilitarles la vida. Ellos desde su mundo
Nnos dan lecciones, son nuestros mejores Maestros,
{Quiénes somos nosotros para juzgarlos? Sin embargo la
falta de conocimiento que existe en nuestro medio Nos
hace vulnerables a caer en este tipo de situaciones.
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Estadistica

En el ano 2000, 1 de cada 10,000 nihos eran
diagnosticados con Autismo. Actualmente 1 de cada 88
presenta algun tipo de trastorno del desarrollo que lo
ubica dentro del espectro, segun las Ultimas
actualizaciones publicadas en el Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V).

Algunas autoridades a nivel mundial, como por
ejemplo, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), 1o
estdn considerando como la nueva epidemia del siglo
XXI.  El sector salud se siente impotente, 10s maestros
estdn 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 mds
familias impactadas con la llegada de nuevos
nmiemlbros que presentan estas caracteristicasy el buscar
para ellos un diagndstico acertado parala aplicacion de
un tratamiento que lleve a la persona a tener una vida
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funcional.

- Se deben de actuadlizar los elementos de
deteccion, diagndstico y fratamiento del frastorno
del espectro autista.

- Revalorarsiesun psiquiatra o psicologo, © ambos,
el que debe atender al paciente.

- Mayor investigacion en los tratamientos
farmacologicos que afectan al sistema nervioso
central ocasionando efectos secundarios, que
disminuyen las habilidades del individuo.

- Confinuar 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 la triple virica.

- Continuar las investigaciones de la relacion del
Trastorno del Autismo con la Epilepsia.

- Continuar los nutridlogos, una investigacion sobre
la relacion negativa de ciertos alimentos con el
origen del Trastorno del Autismo.
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- Que el Trastorno del Espectro Autista no sdlo sea
tfratado por neurdlogos y psiquiatras y se integre un
equipo multidisciplinario para que puedan ser
diagnosticados comrectamente el cual esté
infegrado por inmundlogos, gastroenterdlogos,
nutridlogos, psicologos, fisioterapeutas y maestros
enartes.
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Deteccion

El autismo se manifiesta en la etapa mds temprana
de la vida por lo que una deteccion y diagndstico
temprano es esencial para el desarrollo de habilidades
por medio de terapias para lograr avances en la
socializacion, comunicaciony aprendizaje.

Alejandro aprende todos los dias para desaprender
por lo que es importante aplicar un tratamiento
constante. Por mucho tiempo se ha dicho que el Autismo
es un enigma porque cientificos de todo el mundo 1o
investigan y hasta este momento se desconoce su
origen, existen muchos mitos alrededor de €l pero la
realidad es que ahora se le ha definido como espectro,
con amplios limites porgue Mmds ninos 1o presentan y de
diferentes formas.

La deteccidon es muy importante realizarla, debbemos
de tomar en cuenta los focos rojos entre los 18 y 36
meses de vida, como puede ser la ausencia de
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lenguaije, regresion en el lenguaije, aislamiento, falta de
concentracion, falta de atencion pareceria que al
hablarle no escucha, que tiene problemas auditivos por
lo que muchos padres los llevamos a realizar
audiometrias pensando que estan sordos.

Intereses limitados, ausencia de imaginacion, no
pueden readlizar juegos comunes en ninos de su edad, la
alimentacion es restringida, solo desean comer ciertos
alimentos, no permiten el contacto fisico, no buscan el
contacto visuadl, les molesta el ruido, problemas en la
motricidad fina para vestirse, en la moftricidad gruesa,
dificultad para comer solo, y dificil control de esfinteres,
asi como Trastorno del Sueno.

El reunir alguno o fodos estos puntos anteriormente
descritos como se manifiestan en Alejandro son sinfomas
del Trastorno del Espectro Autista. Debemos acudir
inmediatamente con profesionales de la salud y platicar
con ellos sobre lo que le estd pasando a nuestro hijo, ellos
nos guiardn y nos ayudaran a redlizar un diagndstico
seguro para que nuestro hijo reciba un fratamiento
constante. Nosofros como padres por nuestra parte,
buscaremos ayuda con psicologos, especialistas en
terapia familiar, con psicoterapia individual o grupal, con
psiquiatras que nos ayuden en el area farmacoldgica,
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en escuelas de arte donde podamos canalizar nuestras
emociones y no sentimos los Unicos ni rechazados por la
sociedad.

El duelo es una etapa por la que todos los padres
pasamaos al recibir la noticia de que nuestro hijo padece
Autismo. La negacion es una de las etapas mas
comunes, debemos de buscar herramientas en todas
las instancias que se encuentran en nuestro entorno para
poder lograr la aceptacion de este trastorno tan
discapacitante, permanente y de dificil control, que es el
autismo y gue ha llegado a nuestra vida en la persona
de nuestro hijo.
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Principales Caracteristicas
y Sintomas del Autismo

+ Dificultad pararelacionarse con los demds.
+ Notomaencuentalas acciones del otro.

¢+ Tendenciaajugarsolo.

+  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.

+ Deseaestar solo siempre.

+ Habilidades sociales limitadas.

¢+ Infereses limitados.

¢  Comportamiento distante,
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Comportamiento impredecible e intempestivo.
Los demds lo consideran extrano.

Falta de atencion.

Movimientos repetitivos.

Ecolalia (repite lo que otra persona dijo).

Interpreta literalmente las insfrucciones que
recibe.

Dificultad para recordar instrucciones recibidas.
Problemas en la motricidad fina:

Abotonarse lacamisa.

Ajustarse la cinta de los zapatos.

Para escribir.

De autocuidado, banarse, lavarse los dientes y
peinarse.

Problemas en la motricidad gruesa:

Le es dificil correr moviendo los brazos.
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+  Faltade precision parabrincar.

+ Faltade equilibrio.

+  Faltadeinterés porlos deportes.

+  Faltadetono muscular.
Problemas sensoriales:

+ Reaccion poco comun ante los estimulos del
tacto, olfato, gustoy oido.

+  Sensacion de doloral sertocado.

+  Sensacion de doloralescuchar.

+  Sensacion de doloren ocasiones al ver.

+  Sensacion de dolor al probar algun alimento.
+  Sensacion de doloraloler.

+  Umbral del dolor alto pudiendo poner en riesgo su
vida al no reaccionar de forma tipica ante una
situacion delicada de salud.

+  Ausenciadeimaginacion.

+  Problemas parajugar.
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+ Ausenciadeideas.

+  Aprende de memorialas rutinas.
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Comunicacion

Los ninos con Autismo fratan de abrirun espacioenla
sociedad desde su punto de accidon, no debemos
fijarnos tanto en lo que hacen y lo que estdn dejondo de
hacer segun nosotros las personas regulares, con juegos
de movimientos estereotipados y repetitivos con sus
manos asi como sus caracteristicos sonidos, ellos
siempre estan fratando de frasmitir algo, formando una
simbologia para comunicarse con nosotros sin
embargo, los padres y os terapeutas opinamMmos que esas
conductas se deben de redirigir para fratar de imitar las
nuestras.

Alejandro es un joven de 15 anos con decision propia
que cuando no desea redlizar una actividad no lo hace
pero aungue carezca de lenguagje verbal, él siempre
estd haciendo un esfuerzo por comunicarse con
nosotros. Por anos tomo terapia de lenguaje con una
maestra especializada en esta drea pero al darse
cuenta que no podia hacer uso de la voz y hacia un gran
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esfuerzo por comprender el mundo a través de las
instrucciones que ella le daba, hizo un receso por no
poder ofrecer un tfratamiento adecuado para el Autismo.

La terapeuta siempre me hizo ver que existe una
enorme diferencia entre repetir palabras y hablar con las
demds personas de una forma organizada vy
estructurada. La verdadera interaccion social que
necesita llevar a cabo una persona con Autismo es a
fravés del didlogo y no pronunciando palabras sin
sentido, por esta razén al no poder establecer un didlogo
y NO poder centfrarse en escuchar ala otra persona se les
dificulta comunicarse conlos demas.

La ecolalia es solo la repeticion de frases o palabrasy
es uno de los rasgos mdas comunes en las personas que
padecen Autismo. El lenguaje de signos y senas es tan
dificil como el oral por la falta de compresion. Algunas
personas cuando se dan cuenta que Alex no habla, me
dicen que le ensene el lenguaje que utilizan los
sordomudos, sin comprender que €l no puede readlizar
esaaccion,

El lenguaje no verbal con senas, gestos y sonidos, es
el que utiliza Alex para establecer una comunicacion vy
satisfacer sus necesidades. Un apoyo visual es muy
importante para que la persona comprenda lo que se le
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trata de decir, por medio de pictogramas y farjetas que
proyecten sus actividades como el autocuidado, vida
cotidiana, intereses y aprendizaje, para organizar su
ruting, asi como para expresar sus ideas, gustos y
necesidades.
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Seré tu Vozy
Tu Seras mi Luz

En ocasiones me pregunto si estoy en lo correcto
infentando una y otra vez la inclusion de mi hijo en la
sociedad, en la cual posiblemente a él no le importe
pertenecer, es cierto que la sociedad es parte de nuestra
vida pero, quizds no de la vida que a él le interese vivir, no
se puede vivir en soledad, todos necesitamos de todos,
pero tal vez esto sea demasiado para él, respeto sus
respuestas negativas y no 1o obligo a desarrollar
pertenencia.

El Autismo tiene mil caras como me las ha mostrado
mi hijo a traveés de todos estos anos de convivencia, no
todas las personas que lo padecen son iguales, ni se
comunican de la misma forma, existe un abanico de
personalidades, unas con grandes limitaciones de
aprendizaje y lenguaje, ofras no fanto, para poder
considerar si una persona lo padece se debe tomar en
cuenta la falta de habilidades que presenta en el drea
social, la comunicacion verbal, la no verbal, de
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aprendizaje y ofro de
los sinfornas que se
manifiestan son los
intereses restringidos.
Es importante realizar
una deteccidn
femprana, un
diagndstico acertado y un tratamiento adecuado para
mostrar un panorama Mmds amplio de posibilidades.
Cada persona con Autismo tiene habilidades vy
limitaciones diferentes, no podemos generalizar |a
palabra autistas porque no existe un patrdn de
comportamiento, ademdads en las diferentes etapas por
las que pasan van cambiando. En ocasiones
manifiestan regresiones en su conducta, pero con
terapia ese comportamiento se puede ir modificando y
asi observaremos avances, una deteccion oportuna es
fundamental, debemos acudir con un profesional de la
salud mental a redlizar un diagndstico serio y la
propuesta de un fratamiento adecuado, para una
pronta intervencién en la vida de una persona con
autismo.

Un grito, un gemido y un silencio acompana a Alex a
todas partes y asi he narrado su historia para compartirla
al mundo, él ha encontrado la forma de comunicarse
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con nosotros aunque mucha gente, le cause rareza.
Delbemos ir mds alld de ello para comprender qué nos
quiere deciry cudles son sus necesidades.

Las personas con Autismo deben recibir terapia toda
su viday se debe trabagjar intensamente con ellos, dentro
y fuera del hogar en el drea de la socializacion para
estructurar un lenguaje sencillo que nos lleve a tener una
comunicacion asertiva con ellos.

Cada persona que manifiesta el Trastorno del
Espectro Autista es diferente.,
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Soy tu Voz

Soytuvoz entusilencio,
misterioso y ausente que se
hace presente cuando de
amarte se trata.

Porque sé ser carnoso cuando

me llega ala mente elimpulso
de abrazarte y de tino separarme.
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Yo te amo como soy, por rutas
desconocidas de inmensas soledades
jamds correspondidas.

No te exijo nada a cambio siempre
seré un nino para amarte y adorarte
aunque tuvidala cambie.

Soytudngelyme duele quela
gente no me entiendq, solo quiero
que me quiereny gue entiendan
que estoy vivo para amarte.,
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Sin Etiquetas

Detréds de cada persona con Autismo existe una
historia de amor, entrega y renuncia que estd envuelta
por sus padres, hermanos, abuelos, maestros, médicos y
un sinfin de personas que tienen contacto con ellos, una
asociacion, una escuela, un centro de atencion, el artey
eldeporte.

Lo musica, el cine, un parque y el amor de
encuentros felices con estos dangeles de luz con
problemas, recuerdos, grandes retos por vencer y
desafios en la vida pero sobre todo las alegrias que
compartimos todos los dias al lado de estos grandes
mMaestros gue Nos ensenan el milagro que eslavida.

Las personas que padecen Autismo no se les nota a
simple vista, ni los libros ni el mejor de los maestros o
podrd descifrar pero cuando descubres su interior ocurre
un acercamiento y conocerds su alma, descubrirds
algo que no imaginabas que podia estar ahi oculto

54



liana Fernanda Rivas Anumada

durante anos
esperando ser
tocado por las
manos del amor, de
la inocencia, donde
no existen las
efiquetas y que
dentro de sus
propias limitaciones,
tienen grandes
logros, porque el
tener y ser son dos
cosas distintas, tener
es una condicion
- con un perfil que
. reune ciertas

caracteristicas por
su comportamiento y el ser es individual, Unico e
imepetible, Mas alld de un diagndstico somos seres
humanos con capacidades diferentes que podemaos
pertenecer 0 N0 a un Qrupo pero eso NO Nos hace ser
Mejor O PeOor persona, porgue en esta vida primero estd
el ser que el tener. Por eso hay que vivir sin etiquetas vy
digamos si ala diversidad.
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Nutricion

El Autismo se manifiesta con una marcada falta de
socializacion, comunicacion, aprendizaje e intereses
limitados.  Las personas con Autismo tienen rutinas para
estfructurar su vida pero a medida que pasa el tiempo si
gueremos realizar una inclusion debemos prepararlos
paralos cambios.

Cuando Alex tenia 2 anos, desarrolld una obsesion
por las bebidas color naranja, lo colores vibrantes
llomaban mucho su atencidn, el rojo lo emociona,
siempre queria comer pizzay hamburguesa con salsa de
tomate 3 veces al dia, al principio sin damos cuenta, 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, solo queria
beber yogurt liguido sabor fresa, sus infereses eran
limitados, su alimentacion giraba alrededor de estos.
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Entre los 2 y 4 anos se le fueron acentuando las
caracteristicas del Autismo y yo luchando porgue tuviera
una alimentacién 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 mostraba renuente
a integrar nuevos alimentos a su rutina.  Poco a poco,
con tenacidad y fimeza, le retiré primero la salsa de
tomate en los alimentos, inclui mds variedad de platillos
(pollo , carmnes, 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
nmayores porciones de verduras y legumbres , pero él
insistia en el refresco color naranja, no queria aceptar
otros liguidos, compré bebida refrescante en polvo y solo
pinfaba el agua, a su vez le infroducia otras bebidas y
alimentos de diferentes texturas y sabores como la
gelatina.

Recuerdo una ocasion que celebrdbamos el
cumpleanos de mi hija y Alex estaba cuidando el pastel,
lo miraba y esperaba su parte y en el momento de darle
la primer mordida lo devolvid al plato porgue sintié que le
quemaba la boca, el pastel era de nieve, no de harinay
para él era una novedad, un cambio nada agradable,
porgue era su primera incursion con la nieve 'y no supo
como reaccionar ante algo desconocido. A traves de
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los anos fui integrando todos los grupos de alimentos en
la vida de mi hijo y fui creando nuevos hdbitos, nuevas
rutinas para ayudarlo por medio de la nutricion a
desarrollar mayor atencidn, menos ansiedad y una mejor
respuesta en su actitud en la vida cotidiana, es muy
importante eliminar la ingesta de azlcares, sales y
harinas refinadas para observar avances en su
comportamiento.

La nutricion balanceada es fundamental para el
control de la obesidad y las enfermedades cronicas
degenerativas, como la diabetes y la alta presion.
Recordemos recurrir a la medicina preventiva y llevar a
nuestros hijos a centros de salud para readlizarles
exdmenes periddicamente y tener su salud bajo control.

Una buena dieta es la base de la nutricion en la
salud, los alimentos que ingiramos dardn como resultado
un Cuerpo y una mente sana, somaos lo que comemaos Si
queremos tener mayor energia y concentracion
debemos seguir ciertas normas de acuerdo a estudios
realizados. Las carnes, cereales, frutas y verduras, tienen
vitaminas, minerales y aminodcidos encontrar el
equilibrio en cada uno de ellos nos llevard a una nutricion
adecuada.

Hoy en dia existen productos en el mercado con

58



liana Fernanda Rivas Anumada

harina, azdcar y sales refinadas que nuestro organismo
no logra metabolizar, con suplementos y aditivos,
conservadores, saborizantes y colorantes que camibian
el sabory la textura de los alimentos, por lo que lo natural
NOSs parece extrano y en ocasiones No Nos agrada.

Cuando era nina fui alimentada con leche, huevos,
came, frutas y verduras. Creci sana y fuerte pero hoy en
dia existen estudios que indican que las personas que
padecen el Trastorno del Espectro Autista les hace dano
los ldcteos por contener caseina y el gluten que
contfienen los cereales, como el trigo, la avena y la
cebadaq, los cuales no pueden ser metabolizados por
una deficiencia enzimdtica. La alimentacion de Alex
estd basada en las recomendaciones que hacen estos
estudios que consta de:

- Para dar energia: Aroz, tortila de maiz, pan
integral, aceite de oliva, aguacafte, mayonesaq,
almendrasy cacahuate,

- Proteina para la formacion de musculos: Carne,
pollo, pescado, camarén, huevos, frijoles y lentejas.

- Vitaminas y Minerales: Frutas y Verduras como
naranja, mMmanzana, pldatano, pera, sandia, papaya,
fresas, uvas, melon, pina, aguacate, fomate, apio,
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papaqa, calabaza, chayote, nopal, zanahoria, pepino,
espinacas, brocoli, cebollay esparagos.

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

- Colacion o botana: 1 pequenha porcidon de
chocolate por su alto contenido de cocoa por sus
nutrientes, palomitas de maiz naturales.

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

- Los alimentos prohibidos: Yogurt, crema, flan,
nieve, leche, pan de trigo, galletas, pasteles, pizza, sopa
de pasta, avenqa, soyq, cebada, glutamato mono
sodico (utilizado en la elaboracion de comida china),
asparfame (que confienen las bebidas de dietq),
cafeina, sabores y colores artificiales. Asi como las
novedosas bebidas energetizantes, llenas de vitaminas,
cafeinay aminodcidos.

Algunos de los alimentos que encuentras en las
tiendas de autoservicio y comida rapida estdn repletos
de conservadores, aditivos y colorantes artificiales que
dananlasalud de las personas que padecen Autismo.
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Arte

El arte se ha considerado como terapia a partirde la
segunda guerra mundial, aunque hasta la década de
los 80's se establecieron criterios para cdalificar el
artetergpia como una disciplina independiente. El arte
es curativo, o utilizan los psicologos y maestros en artes
plasticas como tratamiento para estimular distintas
partes del cerebro.

Todos podemos ser creativos, es reconfortante y
positivo, te lleva a una zona de confort mental y relaja tus
sentidos, es una forma de expresion, todas las personas

' siempre tenemos
algo que decir, es
una forma de
recrear tu mundo
interior mostrando al
exterior quien eres,
no todos tenemos las
mismas habilidades,

61



Hablemos de Autismo: Realidades detrds del Mito

a lo largo de nuestra vida podemos tener diversas
profesiones, ser abogados, economistas 0 medicos pero
al plasmar tu creatividad en una obra desculbrirds
secretos inimaginables.

Asi o es con las personas que padecen alguna
discapacidad, existe la falla de imaginaciéon en las
personas que padecen Autismo y la falta de empatia
para ponerse en el lugar del ofro. A Alex le cuesta
mucho trabagjo imitarme, él sdélo sigue instrucciones
precisas para darle sentido a su vida ya estructuradaq,
donde las situaciones novedosas no tienen cabida,
porgue lo colocan en una situacion incdémoda, pero adn
asi su terapia conductual redirectiva, por medio de
tarjetas con imagenes visualmente atractivas, le llaman
la atencion y con ellas aprende a desarrollar habilidades
de lavida cotidiana.

Dentro de las artes pldsticas, realiza trabagjos con
materiales como pintura acrilica, tempera, acuarela,
plastiling, gis pastel, sobre papel, tela o madera, maneja
la arcilla y la plastilina para identificar texturas. La
utilizacién del circulo cromdtico es importante porque
cada color causa un impacto distinto en los sentidos de
Alejandro, el rojo, naranja y amarillo o emocionan,
mientras que el verde, azul y violeta lo relajan, cabe
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mencionar que Si
quieres causar  un
determinado efecto,
utilices los colores a
diferentes horas del
dia, los colores
cdlidos serdn para &
realizar practicas por  Exposicion de pintura "Los Sonidos del Silencio
la mafana y los Una Mirada aIAuti"
colores frios por la
tarde para relajar los
sentfidos.

Las artes
plasticas han sido
una terapia
alternativa para  él
porque a fravés de ellas ha aprendido a manejar otfras
texturas, a realizar trazos, poner atencion, identificar
objetos, porque también se han utilizado como método
de aprendizaje.

Las artes pldsticas pueden ser una alternativa en el
fratamiento de personas como Alex que padecen
Autismo o algun tipo de discapacidad intelectual, con
buenos resultados. Son terapias a largo plazo en las
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cuales los padres N0 debbemos desesperar sino vemaos
resulfados inmediatos, es importante contar con un
terapeuta para trabagjar en equipo y darle continuidad,
los resultados que vamos a observar son de acuerdo ala
habilidod de cada uno, recordemos que cada
persona con el Trastorno  del Espectro Autista es
diferente. El Autismo es un trastorno discapacitante,
permanente y de dificil control, el cual nos hace pensar
gue solo un milagro volverd a nuestros hijos ala realidad.

El arfe ayuda a desarrollar la comunicacion vy
estimula la socializacion, el arte nos relgja, nos libera y
puede salvarnos de estar por momentos en la nada. No
€s una cura para el Autismo pero es una alternativa para
mejorar la calidad de vida de las personas que lo
padecen.
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Terapias Holisticas

Las terapias holisticas pueden ser una alternativa
para ser utilizadas en personas con el Trastorno del
Espectro Autista. La historia indica que los egipcios se
encuentran entre los primeros en la utilizacion de la
aromatergpia para conservar la salud, los chinos, los
africanos y los griegos retomaron estos principios, con
fines cosméticos en rituales religiosos, asi tambien para
restaurar el equilibrio en los enfermos.

La aromaterapia por medio de sus aceites
esenciales, tienen infinidad de usos con fines higienicos,
cosmeéticos y terapéuticos, no hay piel que se resista al
contacto de un aceite esencial, con la esencia
indicada, podemos utilizar: cedro, pino, naranja, toronja,
imén para energizar, canela, jengibre y jozmin para
restaurar la salud, romero, tomillo y enebro, para
problemas dermatoldégicos y como analgeésico y
relajante, lavanda, manzanilla y geranio. Los aceites
esenciales se utilizan para confrolar algun dolor,  son
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estimulantes vy
relajantes.

Las terapias
holisticas ayudan a
restaurar el equilibrio
corporal, mental vy
espiritual, los aceites
esenciales son un
puente para
establecer contacto
con la naturaleza y
sentir los beneficios
que estanos ofrece.

La aromaterapia
consiste en la utilizacion de esencias vegetales, como
raices, hojas y flores, para fomentar el bienestar del
cuerpoy lamente. Asicomo armonizar vidas y espacios.

Existen varias formas de utilizar los aceites esenciales,
se pueden inhalar o untar, su aplicacién puede ser
cosmética o cosmecedtica. Estudié terapias holisticas
para observar qué resultados se obtenian a través de la
tergpia en Alejandro con masagjes corporales,
reflexologia podal, inhalaciones por medio de difusores,
dependiendo la tolerancia que presente al momento
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del confacto. Los he utilizado como una herramienta
desde que era pequeno por medio de juegos para
controlar sus estados de ansiedad y mejorar su atencion,
dolores muscularesy leves lesiones de la piel.

En ocasiones una persona con Autismo fiene
conductas obsesivas como rascarse o frotarse
continuamente, un brazo, las manos, el rostro o alguna
ofra parte del cuerpo ocasiondndose lesiones hasta
sangrarse, por tener un umbral al dolor muy elevado no
se dan cuenta hasta que se causaron dano, algunas
pueden ser curadas con tomillo, enebro, romero, en
aplicacion topica o compresas fibias. Enlos cambios de
temporada que el clima esta inestable, Alex sufre de
alergias cada vez que estos se presentan, le han dado
resultado las nebulizaciones con menta y eucalipto 3
veces al dia para descongestionar las vias respiratorias.

Para los estados de estrés y ansiedad, 1o acuesto
sobre la camilla, boca arriba, utilizando solo un bdxer
para mayor comodidad, ambiento la habitacion con
musica clasica puede ser Vivaldi, Mozart, New Age o
instrumental simplemente, platico con ély lo invito a que
permanezca acostado, la comunicacion entre Alexy yo
es muy buena el maneja el lenguaje no verbadl, lo
acomodo y lo cubro con una sdbana de preferencia
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blanca para armonizar, prendo un difusor con esencia
de lavanda, violeta o bergamota, tomo en mis dedos 3
gotfas de aceite esencial que son las indicadas para
fratar a personas con el trastorno de autismo y epilepsia.

Para confrolar la ansiedad se recomienda: Ylang-
Ylang, bergamota, menta, eucalipto.

El principal efecto es por medio de la nariz uno de
nuestros sentidos, el mds sensible, es una via sensorial
que fransmite directamente la orden al cerebro,
pasando al sistema limbico donde se encuentran las
emociones, también regula el sistema enddcrino
controlando la temperafura corporal el apetito, la
insulina, el estrés y el libido sexual asi como los
pensamientos.  El sistema nervioso central regula 10s
estados de dnimo vy la creatividad, haciendo que te
sientas bien. Uno de los mejores conductores para su
utilizacion es el aceite de semilla de uva, es ligero y
carece de aroma, es de facil absorcion, es para todo
tipo de piel, ademas astringente por o que dard firmeza
alapiel.

A continuacion voy a describir la técnica de masajes
que aplico con Alejandro que consiste en lo siguiente:

Inicio con el pie derecho, redlizando reflexologia
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podal, dando masaje en los dedos y planta del pie,
confinlo hacia la pierna con lisajes largos vy
acariciadores, envuelvo la pierna con mi mano de abqjo
hacia arriba, me dirijo hacia el abdomen flexionando las
piemnas para dar un masaje circular en direcciéon a las
manecillas de reloj, subo al térax y extiendo el brazo
derecho efectuando lisgjes largos, tomo su mano vy
recorro dedo por dedo, la palma se tfrabaja con las dos
manos VY al final se entrelazan los dedos de mimanoy la
de él para formar circulos, descanso su brazo a un lado
de su cuerpo sobre la camilla, y paso a la cabezag,
aplicando presiones en distintas partes de ella sostenida
por algunos segundos, asi como masaje en el rostro
iniciando por la barbilla, en forma circular con la yema
de los dedos, subes por los pdmulos y continuas
alrededor de los 0jos bajando por la nariz y subiendo ala
frente y confinuas de la misma forma del la lado
izquierdo. Alterminarlo pones boca abajo iniciando por
el pie izquierdo, subes ala pierna de lamismaforma que
lo describi anteriormente, tomas su espalda con la
palma de las manos en la parte baja, subes y abres
hacia afuera por 8 ocasiones, trabajas los hombros, el
cuello , nuevamente la cabeza por unos minutos al final
lo colocas boca arriba cruzas tus manos por el cuerpo de
abajo hacia arriba de forma envolvente para cerrar el
circulo de energia. Lo tapas inmediatamente con una
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sdbana de algoddon porque la temperatura bajara
levemente.

Alex coopera durante la sesion y lo disfruta, ufilizo
distintas esencias mezcladas con aceite de almendras o
de semilla de uva, como pueden ser lavanda, violeta o
rosa. Este masagje lo puedes readlizar completo en un
fiempo aproximado de 30 a 40 minutos pero si la
persona no lo resiste puedes aplicar una tecnica exprés
de 7 a 15 minutos enfocdndote principalmente en
cabezq, rostroy pies.

La aromatergpia es efectiva con personas que
padecen el Trastorno del Espectro Autista. Como madre
de Alejondro estudié terapias holisticas, pero no es
necesario hacerlo para gplicar a tu hijo un masaje
relajante, que confrole los niveles de ansiedad que
manejan las personas que padecen Autismo.

Lo aromatergpia forma parte de las terapias
holisticas, dentro de las terapias alternativas, no es una
cura al Autismo pero es una opcidn que podemos utilizar
para mejorar los estados de animo y asi lograr un estado
de equilibrio que contribuird a una mejor calidad de
vida.
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Las Caras del Autismo

El Autisrno es una rareza para el que no sabe, un
problema intelectual para los maestros, un trastorno del
desarrollo para los psicologos, una problemdatica de
integracion social para los socidlogos, los medicos o ven
como una enfermedad, para los infolerantes es algo sin
razdn de ser, que pueden creerlos sordos, mudos, mall
educados, peculiares y excéntricos, para los centros un
registro mas.

Para la familia es una bendicién, un contfinuo
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
llamado a desarrollar nuestros sentidos.

Es vivir cada momento con una profunda entrega y
cCompromiso para ayudar a nuestros hijos, hermanos o
amigos gque 1o padecen. Nos invita a reflexionar en
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construir una vida plena, con orgullo, sin temor, con
dignidad.

Sentados, con la mirada perdida, ausentes,
oscilando de un lado a otro, mirdndose las manos y
haciendo sonidos, esperan nuestra llegada para
llenarnos de amor, un sentimiento incondicional que sélo
Suinocencia conoce.

Nuestros hijos no exigen marcas ni se rigen por
modas, se conforman con un abrazo, una caricia, una
mirada para sentirse seguros. Nuestros ninos y jovenes no
fienen porque ser rechazados si NOSOtros nNos
encargamaos en construir un futuro mejor.

En los ultimos 10 anos, el aumento del Autismo se ha
incrementado de forma alarmante 1 de cada 88 ninos,
padece algun Trastorno del Espectro Autista. Los
cientificos del mundo estudian sin descanso para
encontrar una cura a esta epidemia que cada dia llena
de tristeza a una familia mds.

El Autismo no es una enfermedad ni tamMpoco un
problema porgue si fuera un problema tuviera solucion y
no la hay. Es una situacion de vida que nos toco vivir a
algunas familias. Si tU has elegido el camino de la
empatia, es importante tu ayuda en la inclusién de las
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personas con el Trastorno 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 quedard muy agradecida con fu
ayuda y esto se reflejard cada vez que pintemos el
mundo de azul.

A continuacion les compartiré testimonios de vida
de personas gque conviven con el Autismo frente a frente.,

73



Hablemos de Autismo: Realidades detrds del Mito

Caso l:
“Los 3 Mosqueteros”

Una fria manana de Enero visité un Centfro de
Atencion MUltiple en una zona alejoda de la ciudad, al
cual llegue para compartir mi situacion de vida con mi
hijo, estaba la sala llena de padres igual que yo,
deseosos de ser escuchados y comprendidos por
alguien que pudiera ser su espejo y se pudieran ver
reflejodos con cientos de historias entretejidas que
contar, algunas tristes, otras increibles, donde los
protagonistas nos ensenan de distintas formas a vivir la
vida. Se respiraba un aire de tranquilidad y confianza
porgue NOSs une un sentimiento universal que es elamor.

Ese dia conoci a Manuel, un hombre de 38 anos,
casado con Isabel de 35, empleado de una
maquiladora, con un salario minimo, confesd que
trabajaba 12 horas diarias, 6 dias a la semana, renta una
Ccasa peqguena en una colonia popular, de familia
humilde, solo estudio la primaria, a sus 20 anos conocio a
Isabel, empezaron a tratarse y a los 3 anNos se casaron
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muy enamorados, las familias de ambos estaban muy
felices de que ellos fueran a iniciar una vida juntos, no lo
pensaron mucho y al ano nacid su primer hijo, fue vardn
lo lamaron Manuel como su papd. Fue uno de los
momentos mds felices de su vida, Isabel trabajaba en
una tienda de autoservicio con un salario modesto y con
la llegada del bebé tuvo que retirarse de su empleo, se
dedicaron por completo al nuevo miembro de la familia,
pero ellos pensaban que tenian que aprovechar su
juventud para formar una familia y rdpidamente
decidieron embarazarse de nuevo. Al siguiente ano
nacid Mauricio y ya tenian 2 bebés de mamilas y
panales.

Manuel habia quedado huérfano muy joven y su
padre se habia vuelto a casar por lo que buscaba el
amor de madre en su suegra, que era una gran muier,
frabgjadora y noble que siempre estaba dispuesta a
ayudarle con un nino de mesesy otrode 1 ano. Sus vidas
eran felices como jévenes padres, llegaba Manuel del
trabajo vy lo primero que hacia era correr a la cama a
jugar con ellos, les compraba carritos y soldaditos de
plastico y se ponia a hacer luchitas con ellos. Manuelito
balbuceaba, gritaba, brincabay corria por toda la casa,
abrazaba y besaba a todos en la familia. Pasaron los
meses e Isabel quedo nuevamente embarazada, ya era
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su tercer hijo y fenian ganas de que resultara nina, ellos
estaban enamorados y felices aungue con poco dinero
pero el tenerse uno al otro suplia todas las carencias,
durante el embarazo de Isabel empezaron a notar a
Manuelito diferente; de un dia para otro dejoé de mostrar
inferés por sus juguetes, se quedaba parado bastante
tiempo viendo la television, le llamalban y parecia que no
escuchaba en ocasiones que iban al pargue no queria
subirse a los juegos y se iba lejos a brincar y gritar debajo
de un arbol, yano buscaba a sus amigos para jugar.

Estalba por cumplir 2 afos, hacia berrinches, se tiraba
al suelo, no se estaba quieto y dejé de interesarle el
contacto con Mauricio de casi 1 ano, me comenta
Manuel que en ese momento ellos no supieron
reconocer gue pasaba y pensaron que eran celos
porgue Isabel estaba nuevamente embarazadag,
Mauricio era callado, distante y poco expresivo, donde lo
dejaban ahi se quedaba, no pedia comida, no lloraba si
estaba mojado, no reia cuando jugaban con él y
parecia estar ausente siempre, pero ya bastante trabajo
tenian con Manuelito que no paraba en todo el dia.

Avanzaba el embarazo de Isabel, en una ocasion
visitd al ginecdlogoy le practicd un ultrasonido para darle
la noticia sobre el sexo del bebé y le informd que era
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varon, ella se puso feliz, no importalba que no fuera ninag,
ya tendria a sus 3 Mosqueteros.

Esa tarde cuando llegd Manuel del frabgjo, le dio la
noticiay tomaron el acuerdo de que ella en el momento
del parto se iba a practicar una histerectomia para no
tener mds hijos, pues sentian que la familia estaba
completa, para continuar con la educacion de sus hijos.
Esa manana llegd; nacid Miguel, un nino sano de casi 4
kgs. La intervencion no tuvo complicacion y el tercer dia
sali¢ Isabel con el bebé en brazos y feliz. La familia habia
crecido, Manuelito de 2 anos, Mauricio de 1 ano 'y Miguel
recién nacido.

Los meses pasaron, a Manuel menos le alcanzaba lo
que ganaba, desesperado abandond el frabagjo en la
maquila y se contratd de albanil en una constructora
para ganar un poco mas de dinero. Isabel comenzd a
tener cambios en su estado de danimo, cansada y
deprimida no podia dormir, pasaba las noches despierta
y por las mananas no se podia levantar de la cama para
atender a sus 3 hijos, en el siguiente ano cuando
Manuelito entré a preescolar empezd a reflejarse lo que
se venia desarrollando desde que nacieron sus hijos,
porque el nino mostraba conductas inadecuadas para
su edad, no tenia lenguaje, solo repetia palabras, no
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tenia control de esfinteres y tenia intereses limitado,
hiperactividad y falta de atencion. La maestra habld
con ella en los primeros meses de ingreso y le pidio
ayuda para en equipo trabajar con ély sacarlo adelante,
mienfras tanto Mauricio cada vez mds aislado, sin
moverse, solo caminando en circulo, aleteando sus
brazos y aplaudiendo, se negaba a tener contacto fisico
y visual con la familia. Miguel por ser el mds pequeno
estaba préximo a cumplir 2 anos, pensaron que tenia
que saber hacer todo solo imitando a sus hermanos,
pero tampoco hablabaq, solo hacia sonidos, brincaba y
se miraba constantemente las manos, no tenia control
de esfinteres, queria comer todo el dia jabdn, pasta de
dientes, crema y desodorantes para cuerpo. Isabel tenia
todo guardado en el bano lejos de las manos de sus
hijos.

Manuel parecia no entender que estaba pasando
con ellosy poco a poco fueron retirdndose de los festejos
familiares para convertirse en una familia especial, Isabel
tuvo que sacar a Manuelito del preescolar, con sus 3 hijos
en casa sin el apoyo familiar, sin amigos y una raquitica
economia, su salud colapsd, enfermo seriamente de los
nervios, escapando de la realidad que vivia, una
manana no pudo levantarse de la cama y dejé de
hablar, a pesar de todos los problemas que habian
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pasado con la familia. Manuel buscd a su suegra y le
platicd el estado de Isabel, decidieron llevarla a un
dispensario medico, pero el doctor al verla gravedad del
caso le dijo que la llevara a un hospital psiquidtrico, para
que recibiera la atencién adecuada porque estaba en
medio de una terrible depresion. Ahi quedo Isabel por 6
semanas con el corazdn destrozado, pero con un alivio
en el alma que iba a descansar del infierno en que se
habia convertido su vida, en la cual no sabia qué hacer
ni cOmo resolver sus problemas.

Estas semanas, su suegra se mudo a vivir con él para
cuidar a los ninos, fodo era un caos, Ninguno de los tres
podia comer solo, usaban panal, en ocasiones gritaban
toda la noche, no dormian ni dejalban dormiry asi se iba
Manuel a la obra a trabajar a las 5 de la manana. DoAa
Soledad habia tenido 9 hijos y muchos nietos y sabia que
esto que estaba sucediendo no era normal, que algo
estaba mal, en las visitas al hospital psiquidtrico para ver
a su hija Isabel platicd con una psicologa y le explicd la
situacion de los ninos.

El ingreso de Isabel habia sido tan repentino que
nadie de la familia estaba preparado para recibir una
terapia psicolégica, ni siquiera sabian lo que hacia un
psicologo, fue puro instinto lo que los llevd hasta ahi pero
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para esa familia fue como ver el amanecer porque en
pocas semanas ya les habian dado cita para valorar a
los 3 niNos y ver qué pasaba en esas vidas. Isabel
continuaba mal, desconectada del mundo, no queria
saber nada, pasaban los dias y para ella fodo era igual.
Manuel un hombre joven, frabajador, sin vicios, infegro,
fiel a su familia, hizo equipo con su suegra para cuidar a
los ninos y llevar a casa todo lo necesario. El
desconocimiento y la falta de instruccion mantenia
alejodo a Manuel de la realidad, él no tenia ni la remota
idea de lo que estaba pasando en su familia.

Llegd el dia de la primera cita, fue grupal (Doha
Soledad, Manuel, Manuelito, Mauricio y Miguel), les
llenaron su ficha a cada quien, le hicieron muchas
pregunfas a Manuel de su persona, sus hdbitos,
enfermedades, historia familiar y después la historia de
cada uno de sus hijos desde el embarazo, el tratd de
aportar todo lo que recordaba, al igual que a Dona
Soledad le preguntaron toda la vida de Isabel desde
antes de nacer, desarrollo y enfermedades, asi como la
de su padre y 8 hermanos, la psicologa queria
establecer, una relacion entre todo lo que estaba
pasando para llegar a un diagnaostico.

Isabel continud su fratamiento vy la Ultima semana
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realizaron una sesion grupal, la presencia de sus hijos la
puso Mal, no podia controlar su ansiedad, frataron de
relajarse y ayudarla pero fue inutil, ella se levantd y salio
del cuarto, a la siguiente semana la dieron de alta y
Manuel fue a recogerla, €l estaba preocupado por la
salud de ella, en el camino le platicaba pero parecia no
escucharlo, medicada y un poco somnolienta solo
asentaba con la cabeza que si, cuando llego a casa, 10s
ninos gritalban, lloraban y corrian por todos lados, pero
ahi estalba Dona Soledad, su madre, para cuidaria a ella
y a sus hijos. Continuaron yendo para ser valorados a
recibir el fratamiento adecuado, los atendiod el psiquiatra
y el neurdlogo, les hicieron pruebas y lo que le dijeron a
Manuel es que sus hijos tenian un trastorno del desarrollo
no especificado y necesitaban educacion especidl,
ademas de tratamiento farmacologico. Sin saber que
hacer recibe |la noticia de 1os especialistas y sigue sus
indicaciones, visitando un centro de atencion multiple,
con los expedientes de sus hijos en sus manos para
solicitar su ingreso.

Manuel es un angel que Dios envid a la tfierra para
cuidar a esos ninos, nunca habia conocido a alguien
que tuviera esa entrega y fortaleza para aceptar una
situacion de tal magnitud, con integridad, fenacidad y
amor. Logré integrar a sus hijos a un centro de atencion
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especial para recibir educacion, pero tambien acudié al
sector salud para que fueran clinicamente tratados y
recibieran atenciéon psiquidtrica y psicologica
completamente gratuita.

Esta es una frase del dicho que dice “"Que el que
busca encuentra”, y que en este mundo no existen los
imposibles, No necesitamos grandes titulos academicos,
ni ser empresarios, hablar inglés e ir al extranjero a buscar
renomibrados doctores vy terapias alternativas cuando
tenemos un corazén como el de Manuel, generoso vy
bueno, un verdadero homiore de familia responsable y
sensible que dentro de sus limitaciones busco los medios
para salir adelante. Escuchando su relato  ya lo habia
bautizado como Angel Manuel, un ejemplo de ser
humano, un ser de luz que existe en el mundo para
ayudarnos y darnos cuenta que podemaos dar mucho a
los demdas sinimportar las adversidades.

Actualmente Manuelito tiene 8 anos fue
diagnosticado con Sindrome de Asperger, tiene
lenguaje, en lo académico ha tenido avances pero lo
socialle cuestatrabajo, la gente no le inferesa.

Mauricio tiene 7 anos lo diagnosticaron con autismo,
no tiene lenguaje, tiene problemas de aprendizaje y de
socializacion.

82



liana Fernanda Rivas Anumada

Miguel fiene 6 anos, tiene un cuadro de Autismo
Tipico, hace sonidos guturales, movimientos repetitivos y
estereotipados con sus manos, ftiene profundos
problemas de aprendizaje, falta de control de esfinteres
y problemas para alimentarse.

Los tres tienen problemas de socializacion vy
aprendizaje en distintos grados, poco a poco han
aprendido a comer y a tener control de esfinteres,
aungue en ocasiones tienen regresiones, pero su familia
y terapeutas estan al pendiente de continuar reforzando
diariamente. Existen tardes en que estdn todos reunidos
mirando el televisor y parece que No pasa Nada, esos
momentos y el inmenso amor que se fienen como
familia, les da la fuerza para seguir adelante con
dignidad en su camino con el Autismo.
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Casol ll:
“La Espera”

(Ya estas lista para  la kermes del Sdbado? le
preguntaba a Mirtha una amiga de 40 anos casada con
Raul de 48, ambos contadores publicos de profesion,
padres de David de 9 y Mia de 5. iTodavia no! Me
respondio tengo que comprar material para hacer tacos
de machaca eso me toco llevar y la verdad, siempre
dejo todo al final, porgue en casa no puedo tener nada
extra, los ninos se lo comeny todo el dia estoy ocupada,
No me alcanza el tiempo. Levanto alos ninos alas 6 de la
manana los arreglo para llevarlos a la escuela y les doy
desayuno a todos, primero dejo a David en su escuelay
luego llevo a Mia a otfra escuela, esto pareceria un
didlogo muy cotidiano con la diferencia de que David
tiene Autismo y Mia Sindrome de Down y asisten a
Asociaciones Civiles arecibir su educacion.

David fiene un lenguagje limitado con ecolalia, pero
tiene habilidades académicas y bastante comprension,
ha aprendido a leer y a escribir y en matemdaticas va por
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buen camino, tiene pocos Movimientos esterectipadosy
desde los 2 anos tiene control de esfinteres pero en o
social no puede desarollarse. Mirtha trabagja medio
tiempo en un despacho contable.

Ella me platica que han tratado de hacer su vida lo
mMas sencilla posible pero se siente victima del rechazo
de su familia y de la sociedad, por su profesidon en
ocasiones recoge a sus hijos y tiene que ir a bancos y
diferentes dependencias gubernamentales para
efectuar trdmites, y a pesar de que la observan con sus 2
hijos discapacitados no la consideran en el momento de
brindarle atencion. Se acerca con los encargados para
solicitar frato especial vy le responden que fiene que
esperar igual que las demas personas. iNo es justo! alza
la voz Mirtha: Mis hijos tienen diferentes discapacidades
pero ambas son de dificil control y no puedo estar
esperando porque David corre para un lado y Mia para
otro,

Mia habla un poco mas pero tambien tiene
problemas de lenguadje, me imagino gue un dia se me
pierdan juntos y cuando alguien los encuentre les
pregunte: ¢Como se llaman, donde viven, cual es su
teléfono? Ellos no han logrado socializar con otros ninos,
porgue ambos reciben atencion en Asociaciones Civiles
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de ninos con capacidades diferentes y su grupo es muy
reducido, a las reuniones familiares hemos dejado de
asistir porque las cunadas de Radl no les gustan que sus
hijos jueguen con ellos y eso ha ido cerrando el circulo.
David y Mia, nacieron enfermizos, él fiene alergias y
enfermedades respiratorias y ella fiene un problema en
el corazon, asi que se han pasado la vida en el Pediatray
en elHospital.

Los compromisos con los que debes de cumplir,
cuando eres miembro de una Asociacion Civil son
numerosos, MdAas aln cuando perteneces a 2 con
necesidades y actividades diferentes para cada caso.
Llegd el dia de la kermes, empezdé la vendimia en fodos
los puestos y 1os ninos No paraban, corrian de un lado a
otro hasta que regreso Mia llorando, le habian dado por
accidente un golpe en la cara, Mirtha dejo su puesto
para atenderlay me hice cargo.

Me acergue a platicar con ella: Me comentq,
aungue nuestros hijos tengan capacidades diferentes
debemos ser responsables como padres y educarlos
para que se pueden comportar, no me gusta que Mia
tenga este tipo de emociones porgue el doctor me
comentd gque le hacian dano al problema cardiaco que
ella padece, yo también me he sentido mal, me duele
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el cuerpo y el dolor de cabeza es diario, hay momentos
gue siento que ya no puedo mds, que la vida no tiene
sentido, que nunca voy a ser abuela y en ese momento
me abrazay se pone a llorar desconsolada, iNo sabes ni
siquiera lo imaginas todos los dias le pido a Dios
respuestal (Por quée nos pasd esto a nosotros? Nunca
hemos danado a nadie.

Radl fue mi Unico Novio, NOS CASAMOS Muy
enamorados, feniamos grandes planes y cuando David
nacié no nos dimos cuenta que estuviera enfermo hasta
los 2 anos fue un niRo regular, después empezd con
problemas de lenguaje y de comprension, pero el
pediatra dijo que le diéramos tiempo porque era hijo
unico y ademds vardn, era hiperactivo, le prescribid
fratamiento farmacoldgico y reacciond positivamente,
empezo a tranquilizar y decidimos tener otro hijo y me
embarace.

En el ultrasonido no salid nada diferente solo nos dijo
el doctor que era una nina, habia llegado Mia y
estdbamos felices, fue un parto dificil, me practicaron
una cesdreaq, por la noche continué bajo el efecto de la
anestesiay en la manana le pedi a la enfermera ver a mi
hija, me dijo: Senora va a venir primero el doctor, para
hablar con usted, pensé que la nina habia nacido
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enferma que algo me ocultaba, alahorallegd el doctor
y me hizo una serie de preguntas sobre mi vida desde
gue habia nacido, mis padres y hermanos, todavia no
tenia un diagndstico que me dijera que David tenia
autismo y le dije fodo lo que sabia y gracias a Dios Raul
estaba conmigo él yalo sabia todo, pero habia callado .
Cuando de pronto el doctor se dirige amiparadarmela
noticia de gue Mia habia nacido con Sindrome de Down,
senti que el mundo se habia detenido, en ese momento
un sonido sordo se apoderd de miy grité: iQuiero verla,
fraigala, por favor! Lliegd la enfermera con ella y me la
puso en los brazos, Raul me abrazd y lloramos, No podia
creer lo que estdlbamos viviendo, estreché fuertemente
a mi bebé contra mi pecho vy le di gracias a Dios de
haberla conocido, salimos al otro dia y fue incomodo
estar dando explicaciones atoda la familia, sentia que la
familia de Raul, me culpaba por la situacion y a mi
familia poco le importd, se mostraron indiferentes.

En los primeros anos se acentud el Autissmo de David
y el desarrollo de Mia fue complicado por la enfermedad
cardiaca con la que habia nacido. Nos organizamos
para las citas al pediatra y buscamos asesoria para ver a
que escuelas iban a entrar a estudiar nuestros hijos, fue
como llegué alas Asociaciones Civiles.
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David fue avanzando, copiaba lecciones vy las leia
con dificultad, hacia operaciones de aritmética y eso
nos llenaba de gusto, pensdbamos que algun dia lo
infegrariamos a una escuela regular. En una cita que
acudi a llevar a Mia el doctor me dijo que alos 5 anos la
tenia que operar del corazdn, porque una de las valvulas
estaba mal, tenemos un aNo pPara prepararnos era una
operacion riesgosa, por las tardes mientfras mis amigas
llevaban a sus hijos a clases de natacion y ballet, yo
pasaba las horas encerradas haciendo las labores
domeésticas y cuidando a mis hijos.

Me empezd a dar miedo salir porque sentia que
todos nos miraban y eso me deprimia, siempre tenia un
MOotivo y una excusa con mis amistades para
permanecer en casa, me ponia a jugar a la loteria con
ellos, armar rompecabezas, pintar, pero terminalba mas
deprimida porque no seguian instrucciones, no
reconocian las cartas y se echaban toda la pintura
encima, a los parques no podia ir, porque cada uno
corria por su lado y me era dificil controlarlos, ir al cine ni
pensarlo, gritaban, le pegaban al asiento de enfrente y
se levantaban a correr, me di por vencida y no volvi a
llevarlos, que diversion podian tener que realmente les
interesara, si ni enfre ellos podian jugar, David no
soportaba el contacto fisico y Mia era carifosa en
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exceso, me sentia en medio de dos extremos, Raul
llegaba por la noche, cansado sélo cenaba y se
acostaba adormir.

En un cajon tenia guardado el sobre con la fecha
para los exdmenes de la operacion de Mig, el dia llego,
esa manana me puse a meditar por un rato y decidi no
decile aRall, que no lallevaria con el doctor a su cita
(Para qué exponerla a corer ese riesgo? Era una
operacion peligrosa y posiblemente perderia a mi hija,
en ese momento, servi el desayuno favorito de Mia, hot
cakes con salchicha y me dijo: “Mami te queyo”,
posiblemente solo yo le entendi, pero ha sido un
momento maravilloso en mi vida, sentir a mis hijos parte
de mi ser y por ellos ser capaz de seguir con esta vida
llena de sin sabores pero rodeada del carno de mi
familia. Esos pensamientos de coraje han ido
desapareciendo para darle la bienvenida a la
folerancia, al amor y a la paciencia que debbemos tener
cuando tratamos con ninos discapacitados, sigueremaos
que nuestros hijos sean aceptados, primero debemaos
aceptarlos nosotros. Concluyd Mirtha muy orgullosa  de
compartir su experiencia.
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Caso lll:
“La Lucha”

Una tarde llegué a los campos de la Universidad a
caminar para hacer un poco de ejercicio, como
acostumbro regularmente, habia mucha gente, unos
corriendo, otros caminando, otros jugando futbol, e inicie
mi recorido. Al cabo de varias vueltas me llamo la
atencion un hombre y el nino que lo acompanaba, la
forma en que caminaban era diferente, algo peculiar.
Después de varias vueltas pasé al estiramiento y al poco
tiempo llegaron ellos y se colocaron a mi lado para
hacer lo propio. Pasaron unos minutos y sonreimos
mutuamentey los saludé.

Iniciamos la pldtica con cosas triviales, hablando del
climay del espacio tan grande para hacer ejercicio, Nos
dijimos nuestros nombres, se llamaban Eduardo y Edy,
inmediatamente le preguntée si el nino era su hijo y me
contestd que si, que tenia 12 anos, mira qué casualidad
le confesté , fengo un hijo de esa misma edad que se
llama Alejandro y padece Autismo, me di cuenta que se
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le subieron los colores alrostro y me pregunto : {COmMo es
tu hijo?, ¢Qué hace? Le comenté que era un joven
guapo y saludable que iba todos los dias a su terapia,
que por la condicion de su Autissmo no tenia lenguaje
verbal, solo se comunicaba a fravés de sonidos y con
senas, me tomalba de la mano y me llevaba a donde él
queria, le platiqué de la falta de socializacion de Alex y
todo lo que el autismo implica.

Después de escucharme parece gque se sintid en
confianza para hablar de su situacion y me dijo que
acaba de descubrir que tenia Asperger. Tengo 35 anos'y
toda mi vida he tenido problemas para socializar, soy un
desastre. En la escuela siempre fui apartado, solo queria
platicar con la gente grande, aprendia todo de
memoria para las exposiciones pero no comprendia el
contfenido. No tenia amigos todos me sacaban la vuelta.

Recuerdo una tarde que llovia mucho y mi mama
me dijo: Mira por la ventana hijo, se estd cayendo el
cielo, me fui corriendo y me escondi debajo de la mesa
aterrorizado, pensando gque realmente el cielo se me
venia encima, interpreto literalmente los comentarios
que la gente me hace y en ocasiones, si se estan
burlando de mi, no me doy cuenta, cuando estaba en la
secundaria dedicaba horas al dibujo, me es dificil
relacionarme con la gente, he tenido fuertes problemas.
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Mis papds no se dieron cuenta de la situacion que
viviamos. Jamds visite un psicologo en mi juventud, me
casé con una companera de la secundaria que siempre
habia sido mi amiga, no sé si la quiero pero me hace
sentir bien, cuando tengo problemas con ella porque le
gusta mucho hablar, me voy un fiempo a casa de mis
papds, pero luego regreso. Lo escuché detenidamente,
con la experiencia del autismo de mi hijo vy le pregunte;
{Por qué me cuentas todo esto? -Es que ya sé que es el
autismo, es parecido al Asperger, por primera vez estoy
yendo al psicdlogo y €l me estd explicando todo. Me da
gusto que hayas decidido visitar a un especialista, bien
por ti. -Déjame decirte que el darme cuenta que mi hijo
tiene problemas en la escuela y que tiene actitudes
iguales alas mias, me hizo ftomarla decision.

(Es verdad Edy?, le pregunte, era un nino muy
guapo, me parecié nada timido en ese momento, habia
estado atento a la platica y me respondio: Pues eso dice
mi papd, 1o que pasa es gue nadie me comprende, 10s
ninos de la escuela no quieren hablar conmigo, les
enfado, les quiero mostrar mis dibujos y no les interesan,
quiero platicar de la clase de ciencias, del aparato
digestivo y parece que no entienden, se rien y se van a
jugar futbol, se enojan porque termino pronto los
trabajos, pero conoci a Jazmin, es mi novia. ¢Tienes
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novia? Le pregunté, si es muy bonita la mejor de la
escuela y ella también es especial, vamos al mismo
psicologo, el doctor me dijo que fengo algo que se llama
Asperger pero yo no entfiendo, busque en Google que
significa y solo me acuerdo que dice que no les gusta la
gente, pero a mi si me gusta, sdlo que ellos no me
entienden, se suma Eduardo ala conversaciony dice:

- Es dificil aceptar que alguien trate de etiguetarme,
es cierto que mucho de lo que me dice el terapeuta lo
tengo, pero 1o que realmente me mueve, es Edy, fiene
mucho estrés y me hace sentir igual. He aprendido a
sobrevivir para poder trabagjar, me comporo serio,
callado, me hago el enojado y asi nadie me habla, pero
la realidad es otra, el miedo que le tengo a la gente me
causa ansiedad, estoy seguro que por eso no pude
terminar la Universidad, cuando asistia a clases no
comprendia, era mucha la informacidén, mis
companeros me querian abrazar y sentia que me
gquemabaq, pero he logrado una familia. Tengo varios
anos con el mismo empleo, como capturista de datos
en un almacén, me gusta la musicay sigo dibujando.

Lievo al cine a mi hijo todos los fines de semana, a ver
las peliculas de superhéroes principalmente y tratamos
de divertimos, hace unos meses mi teragpeuta me
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-

recomendd a un
psiquiatra, o visite vy
me recetd un
medicamento para
la ansiedad, me
siento mMas franquilo
aunque a veces
tengo sueno, desde
niNo la padezco y no -
sabfa qué hacer, S

también me tiene

haciendo fareas en o social, como en este momento
que platico contigo y nos reimos a carcajadas.

T ——ERY

Quiero gue mi hijo siga estudiando y tenga amigos,
el psicologo me dejo 2 tareas, en un mes Edy cumple
anos y tengo que invitar a sus companeros a comer
pizzas, ya hablé con mi esposay mis papds; ellos me van
a ayudary la ofra tarea es que juntos, tomemos un taller
de artes de preferencia dibujo, ¢pero no s& a donde
acudir?, No te preocupes le comenté, existen varios
lugares en la Ciudad que ofrecen estos talleres, que
casualidad, estudio Artes Pldsticas en el Instituto de Bellas
Artes, te voy a dar los datos para que pidas informes a ver
gué te parece, también existe un taller de danza para
personas con capacidades diferentes.
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Estdbamos los tres sentados en el pasto, rodeados
de drboles, corria un aire fresco, la noche acababa de
llegar, se nos habian pasado las horas platicando sin
darnos cuenta. Platicamos nuestras vidas siendo unos
extranos, hicimos una conexidon magica, la
discapacidad y el amor de padres nos unidé. El Autismo
de mi hijo me ha hecho ver la vida de forma diferente,
despertando mis sentidos y siendo mds tolerante, para
poder atender sus necesidades. Tuve que aprender a
desarrollar otras habilidades que tfenemos guardadas
todos los seres humanos.

Por esta razédn he conocido a muchos padres como
yo, que estamos en una situacion de vida similar,
luchando por distinfos motivos, algunos con la depresion,
porlainclusion, el bullying o la discriminacion.

Eduardo, un papd joven de 35 anos lucha por
comprender su condicion de ser una persona con
Asperger y desea ayudar a su hijo a entrar al mundo de
mejor forma que él, brinddndole la oportunidad de
recibir un fratfamiento especializado a sus 12 anos de
edad, para que sea una persona funcional y cuente con
las herramientas suficientes para continuar con sus
estudios y se sienta que pertenece a algo o a alguien,
donde puede seraceptadoy sentirse pleno.
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Esa no fue ni la primera, ni la Ultima vez que 1os vi y
platiqué con ellos, entraron a cursos de artes pldsticas,
para seguir desarrollando habilidades, con buenos
resultfados.

Ambos contfindan asistiendo a terapia y han logrado
avances significativos.
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Caso IV:
“El Artista”

Una noche al terminar mis clases, me dirigi al auto,
me esperaba un joven, alfo delgado, de tez blanca de
aspecto agradable, se acercé a miy me dijo: Hola Soy
Amando ¢Tienes tiempo para platicar?, iClaro!, le
respondi, {en qué puedo ayudarte?. Te escuché hablar
de tu hijo en clases y dijiste que padece autismo, soy
nuevo aqui, por eso No me habias visto antes, pero este
periodo vamos a compartir un poco tU y yo, y nos
estaremos viendo seguido, quiero preguntarte si me
parezco a fu hijo, su comentario me impactd, todo
pense menos eso, su apariencia era tan regular, igual a
cualqguiera de nosotros gue andamaos en las calles.

Lo invité a sentamos en una banca, de la misma
forma tan directa como me preguntd, asi traté de
sobreponerme al impacto de su pregunta. Parecia algo
timido, pero su aspecto a primera vista, era la de un
joven, guapo y de conducta regular.-Porque me dices
eso Armando, yo te veo muy bien ¢Qué te pasa? Y me
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respondid: Desde que te escuché por primera vez ayer
hablar asi, no he podido dormir, me impresiond todo lo
que platicaste de tu hijo y llegué a casa a platicar con mi
mama tu historia y ella igual que siempre no me hizo
caso. Por la manana quise platicar con papd pero tenia
prisa por llegar a su frabgjo y tampoco me puso
atencion, por eso me atrevi a hablar contigo.

Lo tomé por el brazo, lo senti rigido, continuamos
platicando y me percaté que tenia un leve problema de
lenguaje y algunos tics, me frasmitid una gran necesidad
de afecto, le dije: Ya estamos aqui, platicame todo lo
que quierasy con gusto te escuchare.

Soy Armando del Castillo tengo 25 anos, soy
caricaturista y pintor, desde pequeno fui un nino especial
en el Jardin de Ninos, todos los dias la maestra hablaba
con mi mama, no me gustaba jugar con los demas, no
terminaba los
frabgjos a tiempo vy
me enviaron con el
psicologo, el reporte
que le entregaron a
mMi mamd decia que
tenia un trastorno del
desarrollo, pero todo
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siguid igual y nadie hizo nada. En la primaria tuve
problemas mayores no podia escribi, no podia
concentrarme en o que la maestra explicaba, solo
hablaba lo necesario y me sentia solo, mis companeros
se reian de mi y me hacian bromas pero a mi no me
importaban, la que se enojaba era mi mama . Tenia un
secreto que no compartia con nadie, un cuadermno
donde dibujaba todo el dia, hacia historias y creaba
superhéroes, para vivir otras vidas. La familia de ambos
decia que estaba mimado, pero eso no me interesaba,
me sentia protegido con mis papds, pero cada que se
acercaba un evento social sentia morir, porgue No sabia
de qué platicar.

{Tienes idea de 1o que es vivir en alerta siempre?,
quisiera que las personas se pusieran por un solo dia en
mi lugar, vivir mi vida seria terrible. En secundaria tomée el
taller de dibujo técnico y con ayuda del maestro pude
aprender muchas cosas, esa era la clase que mas me
gustaba, a veces me daba mis vueltas con el psicologo
de la escuela pero no pasaba nada, me sentiaigual, me
miralbban como algo raro.

Mis companeros me decian: Eres un fraude
Armando, no sabes hacer nada, vas a reprobar y ni tus
superhéroes te van a poder ayudar. Me encanta escalar
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paredes y cuando se puso de moda , habia un lugar al
que asistia cada semana, me sentia libre y me creia el
hombre arana, asi me colgaba de la escalera en la
ultima escuela en la que estuve y la gente que pasaba
me miraban y se reian. Entré a la preparatoria pero no la
terminé, busqué frabajo, no me gusta el calor y nada
que fenga que ver con la gente, asi que fue dificil
encontrarlo, pero parecia que me estaba esperando, un
taller de restauracion de piezas de arte, aunque el
doctor me dice que tengo el espectro autista, siempre
estoy infentando hacer 1o mejor en la vida, pero he
fracasado, he tenido varias novias de todas las edades,
una con 2 hijos pequenos, que mamad cortid de la casa
cuando la conocid, a otra le gustaba mucho el dinero,
ibamos al cine y queria que yo pagara fodo, pero ahorita
estoy solo, me siento decepcionado del amor, es muy
complicado, quieren celebrar Navidad, Aho Nuevo, Dia
del Amor, cumpleanos vy yo no puedo con tantas fechas
, o las recuerdo, frato de ser independiente pero quedo
mal en el frabajo, con amigos, me siento en peligro y eso
hace gue me sienta vencido en ocasiones.

Me han llamado ignorante, débil, retrasado, loco y
eso me hace sentir muy mal. Armando se tocaba
constantemente el cabello, hacia un guino con un ojoy
se mordia los labios, apretaba sus muslos con sus Manos
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ejerciendo fuerza sobre ellos como en un intento de
escape a su redlidad. Caminamos a una tienda de
autoservicio a comprar agua y continuamaos platicando.
Lo senti un tanto agitado y continud.

Mi mamd me dice que me case, pero las veces que
he tenido pareja no s& como llevar una relacion, ipor
Dios!, sdlo quiero que me quieran como yo necesito, que
me acepten como soy Yy N0 mMe juzguen, porque me
siento rechazado, todas terminan por huir y me dicen
estas loco, eres un excéntrico, no puedo contigo, adios.
Mi Unico refugio es la pintura, me encanta estar creando
obras, {Que pensarias si te dijera que estuve un ano en un
Centro de Atencién Especial para adultos?

Cuando dejé la preparatoria, ahi me senti por
primera vez libre nadie se reia de mi, todos éramos
iguales y los maestros me ensenharon muchas cosas
aprendi carpinteria, puedo hacer marcos, restaurar
muebles, pinturas y fotografias y eso me ha ayudado a
salir adelante en lo econdmico, No sé si Soy una persona
con Autismo, pero soy artista, desde que naci tengo una
sensibilidad especial, veo el mundo diferente.

Hace poco estaba en el parque que estd cerca de
mi casa, estalba cortando las ramas de los arboles como
acostumibro hacerlo en el jardin de mi casa y un policia
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se acercod amiy me dijo: ¢Por qué lo haces? Le conteste,
asi ayudd a mi mamad a arreglar el jardin y me contfestd
gue ahi no se podia y dejard de hacerlo, me pidid mi
identificacion y se portd muy grosero, me detuvo y me
llevo ala delegacion, ahi el agente me interrogd como si
fuera un criminal, pero si yo no estaba haciendo nada
mMalo solo arreglando un poco los arboles. Todo nervioso
le comenté gque no le tenia miedo porgque mi mamd iba
a venir por mi, el soltd una carcojaoda y no entendi
porgue. Horas después llego mamda y me regresé con
ellaacasa, eslasegunda vez gue me pasa.

Después de escuchar todo su relato, le dije: No,
Armando tU no eres como mi hijo, el no tiene lenguaje
verbal, no puede salir a frabajar, no conoce el peligro, no
puede andar solo por las calles, se perderia y no tiene la
iniciativa que tU tienes para hacer todo lo que me
platicas, asi que por favor no me vuelvas a hacer la
misma pregunta de hace un momento, porgue mi
respuestaes que no eresigual a él.

El Trastorno del Espectro Autista, se manifiesta de
diferentes formas en cada una de las personas.
Armando no sabe exactamente que tiene porgque
aungque la deteccion fue realizada, nunca tuvo un
diagndstico concreto, ni siguid un tratamiento
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especializado de manera constante que lo ayudara a
desarrollar sus habilidades. Un nino con Autissmo puede
que con los anos y un tratamiento adecuado, disminuya
su tendencia a estar solo y tolere mejor 10s eventos
sociales pero al mismo fiempo sus ideas no se
transformaran del todo al llegar a la edad adulta, por lo
que seguird manifestando poca flexibilidad para
relacionarse con los demdads y dificultad para enfrentarse
a situaciones sociales poco estructuradas las cuales les
provocan mayor dificultad para relacionarse con su
enforno.
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Caso V:
“El Regalo”

Todavia recuerdo cuando mi hija de 7 anos, me
decia con su dulce vocecita: dame un hermanito para
jugar con él, regdlamelo, es lo Unico que quiero. Hoy
despues de 15 anos le pregunté a Anette que sintid
cuando le di la noticia de que su hermano Alejandro
tenia Autismo e iba a tener que aprender ajugary hablar
de una forma diferente.

Hola, soy Anette, tengo 22 anos y soy hermana de
Alejandro.

El gran dia habia llegado, después de tanto
imaginarlo, él ya estaba aqui para recibir una cascada
de amor infinito. La curiosidad me mataba como de
costumbre, 1o Unico que hice fue escaparme de la
oficina donde esperaba a mi papd en el hospital donde
habia nacido mihermanito.

Por mi pequeno tamano, resultd tan facil recorrer el
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pasillo, recuerdo mis pasos acelerados y como de
repente el color blanco de las paredes y las luces me
cegaron , la curiosidad se desvanecio y enseguida el
miedo de no encontrar nada conocido a mi alrededor,
aparecié como por arfe de magia el Doctor, y me
pregunta sonriendo (qué haces ahi?, le conteste feliz,
que quiero ver a mi hermanito, me tomo de la mano vy
me llevo alos cuneros.

Mi primera impresion fue de desesperacion, porque
sabia que ahitenia que estar, mire atodos los belbés pero
no me resulté ninguno conocido, en ese momento le
pregunté al doctor si él sabia cudl era , 1o senald con su
dedoy para eso mis 0jos se encontraron con él, no podia
creer que este bebé tan enorme acabara de nacer,
esperaba algo mas parecido a un nenuco. El doctor sdlo
sonreia al ver mi cara de asombro, me cargd en sus
brazos y me llevd con mis papds. La alegria era muy
grande, pasaron los dias y no perdia la oportunidad de
contarle a todos que habia nacido mi hermanito,
cachetdn igual gue yo 'y muy bonito con el que gqueria
jugar y platicar todo el fiempo hasta que vinieran a
cadllarme, cosa que no era rara gue me sucedierq,
porgue parecia que tenia un micréfono intfegrado.
Alejandro en su acta, Alex para la familia y Puerquito para
mi (por su piel rosada), recuerdo que siempre deseaba
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cargarlo, pero mis papds no lo permitian porgue era muy
peguena y no sabia hacerlo, pero me entraba por un
oido y me salia por el otro, me sentia la nina mdas feliz del
mundo con mi Puerquito en mis brazos.

Pasaron los meses, Alex se mostraba saludable era
un bebé tranquilo y risueno, nos gustalba mucho ver
videos de musica en la felevision, me encantaba
escucharlo reir y ver sus lindos intentos de bailar, con sus
piecitos al ritmo del pop. Recuerdo cuando pronuncid
sus primeras palabras (mamdad, papd y agua), estaba
muy feliz porgue el momento de poder platicar con él lo
sentia mdas cerca gue nunca, pasd Mds tiempo y me di
cuenta que no reia ni baila tanto como antes con los
videos , en su lugar solo se sentalba en el piso y miraba la
pantalla fijamente, me acercaba a él y parecia que no
se daba cuenta de nadag, le hablaba y no volteaba a
verme, le hacia sehas con mis manos y ni siquiera
parpadealba, parecia que estaba en ofro mundo.

Desconcertada iba con mis padres y les decia que
no me hacia caso, que le hablardn ellos porque a mi no
me entendia. Cada dia que pasalba hacia cosas nuevas
y desconcertantes; de repente empezd a aplaudir sin
motivo algun, comenzd a correr en circulos. Al principio
crei que estaba jugando y lo llegué a acompanar, sin
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darme cuenta que era un ritual, pero esas acciones se
volvieron recurrentes e involuntarias al igual que sus
cambios de dnimo pasando de la risa al llanto y
viceversa, sin razon alguna.

Llegd el momento de su ingreso al Jardin de Nifos, lo
inscribieron al mismo que asisti, seguia sin comprender
porgue no hablaba, recuerdo una vez que fuimos a
recogerlo, me dirigi al drea de juegos ahi estaba una
niNa que tomaba de la mano a mi hermano para llevarlo
a un columpio, lo disfruté y ella como pequeha maestra
se colocaba atrds para impulsarlo y le decia “ahora te
toca a ti”, pero al darse cuenta de que estaba ausente,
ella sonriendo seguiaimpulsandolo.

El ciclo en ese Jardin termind v se le cambid a otro
para estimular la socializacion y comunicacion en la que
él estaba fallando, recuerdo que no permanecio mucho
tiempo debido al desconocimiento para tratar a
personas con necesidades educativas especiales. Un
dia llegamos a recogerlo, cudl fue nuestra sorpresa que
al bajarnos del auto, no o enconfraban dentro del
plantel, se me hizo un nudo en la garganta al ver a mi
mama tan preocupada, y un gran vacio en el estobmago
a 2 calles de donde me encontraba, de pie en una
esquing, sin saber del peligro al que se encontraba
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expuesto, mis piermnas se me doblaron, pero tuve las
fuerzas suficientes para correr a su encuentro, fueron Ias
pisadas mds etermnas de mi vida, me sentfia en una
pesadilla, donde corres y no avanzas, me miré en
camara lenta , fue un alivio cuando lo tuve entre mis
borazos.

La secundaria habia llegado, cambios por todas
partes, apenas tenia una nocidn de la condicion
especial de Alex, ya tenia nombre y era Autismo. Seguia
sin captar en esencia el concepto. Luego llegd la
preparatoria otro cambio que afrontar, ahi fue el lugar
donde conoci a mi segunda familia, mis amigos, ellos
fueron los culpables de tantas risas, fuimos creando
nuestro mundo, donde la Unica mision era disfrutar el
momento.

Un momento dentro del proceso que viviamos como
familia mas importante para mi, fue cuando me di
cuenta gue no le tenian miedo, nilo rechazalban cuando
visitaban mi casa, veiamos peliculas o escuchdbamos
musica y si Alex llegaba lo saludan igual que a todos, le
ofrecian comida, refresco, lo abrazaban y jugaban con
él, me causaba ternura cuando éltomalba el cabello de
una mis amigas para olerlo y ella sonreia, en ningun
momento mostrd una actitud negativa.
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Puedo decir que fueron buenos momentos para los
dos. Gracias al apoyo incondicional de mis padres logré
estudiar la Universidad, la carrera que elegi fue
psicologia, la cual disfruteé inmensamente, ademas de
sentir pasion y enfrega por ella. También puedo sentime
orgullosa de que el patron de inclusion contindo con mis
nuevos amigos. Desde pequena me senti atraida por mi
entorno, disfrutaba de materias como historia y ciencias
naturales en la primaria gueria ser antropdloga, después
conocila biologia, literatura y filosofia en la preparatoriay
ahi descubri mi verdadera vocacion qgue iba inclinada
al drea de la salud y las humanidades, porque la gente
me fascinaba, me gustaba apreciarla de una manera
integral, desde sufisico, hasta suintelecto.

Mi esencia es la de una persona distraida, pero tuve
al mejor maestro que con sus sonidos del silencio logrd
desarrollar en mi la habilidad de la observacion, ese
maestro es mi hermano Alejandro, al cual le agradezco
infinitamente todas sus ensenanzas, me hizo cambiar mi
perspectiva de |la vida; me hizo darme cuenta lo valiosa
gue es la paciencia, la sensibilidad, la empatia, el no
juzgar, el valor del tiempo, de cada logro obtenido, de
tener una fortaleza interior y de mejor ocuparse que
preocuparse.
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Como todos los ninos, él también es una esponja, la
cual absorbe todas nuestras ensenanzas y estados de
dnimo, es nuestro espejo, por lo tanto, nuestra misién es
frasmitirle todo lo que podamaos de una manera positiva
para brindarle una buena calidad de vida. Como
profesional quiero compartir con otros profesionistas de
ofras dreas y publico en general, intferesado en el
Trastorno del Espectro Autista, que ningun libro por mds
completo que se encuentre, podrd compararse con la
realidad de vivir dia a dia con el Autismo.

Los profesionales de la salud mental debemos
recordar que las
familias de las
personas con autfis-
Mo estan para ense-
AArnos, porque ellos
son los Unicos que
conocen a su hijo,
hermano, nieto o
familiar y podrén
aportar datos
valiosos para el
proceso que implica
el diagndstico vy
fratamiento de las
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personas con autismo. Una postura de superioridad de
nuestra parte no beneficia, ademds las familias que
necesiten de nuestro apoyo nos verdn como
inalcanzables y esa nunca debe ser la finalidad de un
profesional que se dedica al drea de la salud mental.

Los invito a reflexionar sobre esta postura para
enfocarnos en una atencion multidisciplinaria y que
contenga calidad humana. Observemos las fortalezas y
no las debilidades de las personas con autismo al
momento de brindarles atencion terapéutica. No
utilicemos el mismo formato de atencion para todos,
porque cada individuo con autismo es distinto,
conservan su propia identidad.

Actualimente me encuentro estudiando la carrera
técnica de artes pldsticas con el objetivo de aplicar lo
aprendido con fines terapéuticos dirigido a personas con
necesidades especiales y regulares. El arte es noble vy
debe ser para todos. Me parece una terapia alternativa
efectiva, puesto que 1o gue No puede ser expresado con
palabras se plasma en cada obra realizada. Estoy
segura que el arte puede relajamnos, transformarnos,
liiberarnos, curarnos y por lo tanto salvarnos.

Los invito a que se asomen a este mundo lleno de
colores y esperanza, a continuacion les comparto un
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fexto dedicado a mi hermano, son lefras directas del
corazon, espero lo disfruten.

ERES
Anette Gomez

Soytuvoz, soytufuerza, soylo que quieras siemprey
cuando sea por tiy solo para ti.

Eres para milo que jamds crei, eres mirazén en cada
respirar, eres misonrisay a veces también mi dolor.

Quisiera tejerte esas redes para escucharte, sin
importar en que tono seq, quisiera comprender fus
mManos cada vez que vuelan, quisiera desaparecer, ese
miedo gue me nubla los sentidos, cada vez que entras
inesperadamente, en ese sueno profundo.

Quisiera que dejaran de verte como novedad y
mejor te observaran desde tu humanidad, quisiera que
no te dolieran mis abrazos, pero lo que Mmds quisiera es
seguiratulado, sin nunca soltarte. Hermano del aima.

113



Hablemos de Autismo: Realidades detrds del Mito

Adolescencia

Ahora que Alejandro ha ido creciendo y se
encuentra en la etapa de la adolescencia, las
demandas respecto a su cuidado y educacion han
aumentado. Tengo que poner mayor atencion en su
higiene, alimentaciony salud, pero no debbo descuidar
el drea social donde se encuentran las actividades
recreativas y deportivas. Esto Ultimo es muy importante,
porque el ejercicio fisico es parte fundamental en
nuestra vida. Realizar una caminata de 30 a 40 minutos
diaria ayuda al desarrollo hormonal, elevando los niveles
de serotonina y endorfinas causando una sensacion de
bienestar, tambien ayuda para el control de peso vy
prevencion de enfermedades cronico degenerativas
como la diabetes mellitus, alta presidon y obesidad. Con
la llegada de la adolescencia a los jovenes se les
incrementa el apetito porlos alimentos.

Practicar una rutina diaria de ejercicio a lo largo de
nuestra vida, nos eleva la calidad de esta misma y mds
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aun si la practica la realizamos juntos, nos ayuda a
intferactuar para fomentarla comunicacion.

Las vacaciones no existen como tal, porque a donde
vayamaos confinuamaos con la misma rutina de cuidado.
El estar enferma es un lujo que no puedo darme, porque
Alejandro depende totalmente de mi. El descanso es
otro punto muy importante porgque su Autistno, no da
oportunidad de hacerlo, hay un sinfin de tareas por
realizar con él. Cortar su cabello, sus unas, lavar sus
dientes, una ducha, cambiarlo de ropa, alimentarlo,
llevar el control de horarios de la tfoma de sus
medicamentos para controlar sus crisis epilepticas,
llevarlo a sus terapias, al cine, al parque. Vigilar el control
de esfinteres es muy importante porque en algunas
ocasiones en la adolescencia se presenta un retroceso, y
empieza de nuevo la tarea de lavar la ropa de cama
diariamente .Y acompanado de ello se presentan 10s
Trastornos del Sueno.  Son situaciones de la vida
cotidiana gque se te presentan y que necesitas llenarte de
fortaleza espiritual y fisica para continuar una vida familiar
plena.

La adolescencia es una etapa por la que pasamaos
todos los seres humanos, es época de cambio y de
rebeldia, cuando nuestro cuerpo se desarrolla, las
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hormonas se alteran y se observan cambios fisicos vy
mentales.

Es una busqueda de identidad para encontrar la
propia independencia y ser autosuficiente. Todo esto lo
vivi con mi hija y ahora que deseo vivirlo con mihijo de 15
anos, me pierdo buscando todos estos detalles que frae
consigo el cambio.

Su Autismo se ha acentuado resultando dificil y
enfrentando como un reto la socializacion, la
comunicaciony el cambio emocional al gue ha entrado
cambiando su comportamiento completamente. Enlas
crisis epilepticas que se le presentan desde hace 18
meses, ha resultado dificil la eleccion del medicamento
indicado y hemos trabagjado constantemente con el
neurélogo para confrolar de la mejor manera esas Crisis,
a pesar de las manifestaciones de ansiedad, rigidez y
ausencias prolongadas, no desisto en abrazarlo, en
hablar con él y darle todo mi amor, cada vez es mdads
dificil mantener el contacto fisico, la adolescencia nos
va ganando.

Todos los dias o integro a la vida social pero ha
dejado de ser un niNo, es un joven y a los lugares que
legamos a efectuar algun trdmite o servicio, es
observado por la gente, lo miran con curiosidad al darse
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cuenta de los movimientos repetitivos con sus manaos,
balanceando su cuerpo de un lado a ofro y emitiendo
sonidos, algunas personas me preguntan que le pasa
ofras simplemente lo ignoran.

No podemos vivir dislados para evitar este tipo de
sifuaciones, pero si como padres de una persona con
Autismo tenemos la obligacién de difundir la informacion
sobre el tema para ayudar a la gente a que comprenda
de qué trata este padecimiento y no lo rechace, por
miedo o ignorancia a no saber céGmo comunicarse con
ellos.

Al salir a la calle tengo que proteger a Alejandro al
subir y bajar del auto, porque no sabe el peligro y dano
que se puede ocasionar al cruzar una calle sin ver a los
lados, no sabe interpretar las sehales de un semaforo y si
quisiera mostrar una senal de independencia, pudiera
costarle la vida, tiene el umbral del dolor muy alto por lo
que puede lastimarse alguna parte del cuerpo y no
manifestaremociéon alguna.

La parte sexual es muy importante por el cuidado
que esto representq, puede ser molestado por personas
cercanas a él, para realizar una actividad sexual que no
deseq, no puede evitar el abuso y tampoco
comunicarlo. En el autismo la sexualidad fisioloégica se
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desarrolla de manera normal, pero al igual que
ensenamos a nuestro hijo a socializar, saludando de
manera adecuada, también en su momento le
mostraremos 10s sitios donde pueda desarrollaria, sin
poner en riesgo su infegridad. Por eso debbemos tener un
estricto control de las personas que se relacionan con
nuestros hijos, como terapeutas, amigos y familia, para
cuidar su infegridad y evitar gue sean abusados. Esto los
puede llevar a ser contagiados por una enfermedad de
transmision sexual, el VIH Sida y embarazo en caso de
que nuestra hija padezca Autismo.

Alex no sabe que pasa respecto al sexo No tiene
malicia ni conocimiento y eso o hace vulnerable a este
tipo de situaciones.

Siempre vamos a hablar de una deteccion oportuna
entre 1os 18 y los 36 meses de vida, pero en algunas
ocasiones pueden pasar anos para que la familia
acepte esta situacion y se decida a buscar un
diagndstico que los lleve a un fratamiento continuo.

Otro déficit muy importante es la atencidn a las
familias que estdn pasando por un prolongado estrés
cayendo en el aislamiento social que implica tener un
hijo con Autismo a pesar de existir mayor conocimiento
del tema persiste en la comunidad la ignorancia, la falta
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de tolerancia y de empatia hacia estas personas y sus
familias.

Cuando buscamos un Centro de Atencion especial,
un Jardin de Ninos para integrar a nuestro hijo no hay
muchas opciones porque Nnos encontramos con €l
criterio de algunas personas que no estan preparadas
para redlizar la inclusion al grupo y las personas son
objeto de burlasy criticas, 1o que se fraduce en bullying.

Las actividades de la vida cotidiana como visitar al
dentista, salir a una plaza comercial a realizar |as
compras cuando necesitan renovar su vestuario, 1as
dependientas se muestras inseguras y nerviosas al darse
cuenta que tenemos que entrar al vestidor a probarles la
ropay en el peor de los casos indiferentes.

Cuando llegas a un restaurant de comida rapiday tu
pides la orden por él, la empleada no logra comprender
gue es el Autismo, no sabe que estd sucediendo.

Nos falta mucho por difundir como padres y
profesionales en la comunidad para informarle a la
gente que es el Autismo el cual se manifiesta de forma
diferente en cada personq, es discapacitante,
permanente y de dificil control, las personas que lo
padecen necesitan de una sociedad preparada para
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cubrir sus necesidades fisicas y emocionales.

Las fiestas de cumpleanos antes eran divertidas pero
cuando tu hijo entra a la adolescencia tus amigos dejan
de invitarte porque ¢COmo van a compartir ellos con
alguien que no tiene lenguaje? Se mira constantemente
SU Manos y oscila su cuerpo de un lado a otro, es una
angustia para los padres y hermanos la llegada de la
adolescencia porgque los espacios recreativos y sociales
se reducen para interactuar cuando deja de ser nino, No
es una gracia que grite, cora, que no atienda
instrucciones, es otro duelo por el que pPasamos |os
padres y llega el pensamiento: (Qué va a ser de mi hijo
cuando muera?

Es importante que los profesionales de la salud
mental, Nos aporten herramientas que puedan ser de
utlidad en terapias
aplicadas a la
familia. Debemos
estar preparados por
que el Autismo es un
frastorno que perdura
toda la vida y la &
esperanza de vida es '

igual al resto de la  Alexy su terapeuta realizando un trabajo de
artes.
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poblacién pero la
incidencia en el |
nacimiento va en
aumento.

El futuro de
nuestros hijos con
Autismo no tendrd
diferencia con las
marcas que se manejan actualmente. Mientras |0s
padres vivamos para cuidarlos y alimentarlos su
bienestar estd asegurado. ¢Pero qué pasard cuando no
estemos? Debemos trabajar en la construccion de
hogares donde puedan ser atendidos por parte del
Estado en combinacion con las Asociaciones Civiles que
se encargan de ellos para brindarles  afencion
adecuada.

Alex y su terapeuta utilizando pictogramas.

El Autismo es un trastorno de socializacion y
comunicacion gue nos lleva a niveles indescifrables para
poder comprender a las personas que 1o padecen.
Tengo la esperanza que en esta etapa de la
adolescencia se presente algun cambio favorable en el
desarrollo. Alex asiste normalmente a su terapia y a
medida que ha dejado de ser nino hemos infegrado
otras terapias alternativas. Pensar en un empleo y un
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Alex y su terapeuta utilizando tableta

electronica.

programa integral
con ayuda
gubernamental seria
ideal para Ila
franquilidad de las
familias, como la
creacion de talleres

“ ocupacionales

donde desarrollara
una actividad que
pudiera realizar sin
apoyo, por la cual
recibiera una
remuneracion 'y a
largo lograra una

~ independencia.

El matrimonio no

es una opcion en la vida de una persona con Autismo,
debido ala falta de empatia hacia los demds, la falta de
apego, la poca tolerancia al contacto fisico
principalmente la falta de socializacion y comunicacion

que presentan.
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Crisis Epilépticas

Alejandro presentd su primera crisis epiléptica a los
12 anos, justo alinicio de la adolescencia, se dice que €l
39% de personas con Autismo también presentan crisis
epilépticas las cuales deben ser atendidas por un
medico neurdlogo que brinde un fratamiento adecuado
y personalizado.

Los ultimos estudios indican que al tener Autismo y
Epilepsia existe un 80% de probabilidad de una muerte
prematura.

Como padres no \
debemos medicara =
nuestros hijos en
base a nuestras
creencias o0 a las
ajenas porgue solo
entorpeceremos su
estado de salud.
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Trastorno del Sueno

A medida que
Alejandro ha ido
« creciendo ha ftenido
un marcado
. Trastorno del Sueno y
" cada dia duerme
' menos. Cuando
nino, era por
periodos aqislados,
pero conforme entré ala adolescencia, en ocasiones no
puede conciliar el sueno, en estos casos el
medicamento puede resultar una ayuda temporal, el
cual debemos consultarlo con un médico profesional
que nos brinde opciones para la salud y bienestar de
nuestro hijo.
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Higiene y Autocuidado

Respecto al
fema de la higiene
es fundamental
destacar como
Alejandro, necesita
apoyo para
redlizarla: se le bana,
se le corta las unas,
limpiar oidos, rasurar
la barba, cortar el
cabello y ufilizar los
articulos de tocador
correspondientes.

Durante la rutina
que se realiza a
diario, se le va
ensenando las partes
del cuerpo para que
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logre identificar las
propias, con la
finalidad de que el
apoyo que se le
brinda, vaya
disminuyendo y asi
logre un aumento en
su autonomia.

A través de las
terapias y el
reforzamiento en la
vida cotidiana,
fratamos de desarro-
llar habilidades, de

_ . Alex realizando tareas domésticas con su
autocuidado (ir al terapeuta.

bano, banarse, vestir-

se), habilidades domesticas (ordenar su habitacion,
ropq, limpiar y cocinar), habilidades sociales (ir a un
restaurant, supermercado, cine, iglesia, pargues).
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Etapas del Duelo

Cuando recibi el diagndstico de que mi hijo tenia
Autisno, mi primera reaccion fue  sentir amenazada mi
paz, mi estabilidad y ver quebrantados mis suenos, todas
las expectativas que tenia para mi hijo han quedado
atrds.

Lo normall es entrar en un estado de negacion como
mecanismo de defensa y desear escuchar otra
respuesta, vamos en busca de ofro diagndstico,
investigamos y consultamos otros sitios, €so nos mantiene
ocupados para no caer en depresion.

Es importante buscar ofros diagndsticos de
profesionales de la salud mental pero para continuar en
el proceso debemos avanzar. Cada persona vivimos el
duelo de diferente manera, podemos instalarnos por
anos en la negacion y entrar en una profunda depresion,
buscar ayuda profesional o llenarmnos de informacion e ir
aceptando la situaciéon poco a poco.
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En el estado de la negacion llegué a decir: Todo lo
que soné para mi hijo, no podrd ser, nunca podrd
estudiar una carrera universitaria, no se casard, ni tendrd
hijos.

El diagndstico fue impactante y mi mente no dejaba
de manejar ideas negativas y catastroficas, pero con
ayuda profesional poco a poco recuperé la armonia.
Todos fenemos diferentes formas de ver la vida: algunos
SOomMos optimistas otros no tanto, Nos preguntamos una 'y
otfra vez {Por qué yo?, {Por qué a mi hijo? Y estamos en un
laberinfo de preguntas sin respuestas.

Empezamos a buscar culpables en nuestro drool
genealdgico, en nuestro ginecologo, en alguna vacuna,
en algun virus, bacteria, alergia alimenticia o en Dios
porgue no enconframaos respuesta a una noticia tan
dolorosa como esta, pero la solucidn estd en cada uno
de nosotfros para enfrentar la realidad, buscar ayuda,
quitamnos la culpa, el miedo vy luchar para construir un
mejor futuro para nuestros hijos, sin frustracion con la
conviccidon gque desde el punto que partamos a recibir
un tratamiento especializado, con un psicologo, maestro
en educacion especial o0 maestro en artes pldsticas,
nuestro hijo va alograr avances a corto, mediano o largo
plazoy eso va a favorecer su desarrollo, seamos valientes
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y emprendamos la lucha con el Autismo.

Despues del diagnodstico viene la duda y nos
preguntamos ¢A qué lugar llevare a mi hijo para que
reciba un tratamiento adecuado? Esa pregunta que se
han hecho algunos padres fambien surgid en mi,
Actualmente se cuenta con Cenfros de Atencidon
Especializada en el pais para que las personas con
autismo reciban los tratamientos adecuados. Los padres
buscaremos apoyo psicoldgico en terapia individual o
grupal en las cuales me di cuenta que no era la Unicay
gue habia personas que sufrian por otras situaciones de
vida similares 0 mdas complejas que la propiay que cada
uno de nosotros podemos tener distintfos puntos de vista
sobre un mismo tema y resolvemos las situaciones de
acuerdo a las circunstancias de vida que se nos
presentan.

Una opcion para los padres son los talleres
ocupacionales (musica, danza, artes pldsticas)
actividades deportivas (caminata, nadar, ciclismo,
yoga, pilates) lugares donde por un bajo costo o en
algunas ocasiones gratuito, encontraremos un espacio
gue se adecué a nuestras necesidades.
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Confusion

Aungue en muchas ocasiones, No quiero mirarte, tus
brazos me ahogan, no puedo abrazarte, tus besos me
gueman, y tus palabras me aturden.

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

Tengo frio, tengo hambre, se me olvida ir al bano, no
comprendo |0 que la gente me dice, no encuentro la
Az, POr eso sigo tu voz, escucho tus pasos, me agrada tu
aroma y tu sola presencia me causa una inmensa
alegria.

Porque contigo todo es mdas facil, me siento
franquilo, mis ansias se acabany siento que Vvivo.

No me dejes nunca, porque ftu amor es
correspondido, aungue ande disperso, disimulo el apuro,
de que fe guedes conmigo.
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He ido aceptando la discapacidad de Alejandro, he
aprendido que debes de encontrar un equilibbrio para no
decepcionarte, todo logro y avance gue realice mi hijo
es importante. Me he dado cuenta que debo estar
preparada para las regresiones que en ocasiones
presenta en ciertfas etapas de su vida. Mi meta es
continuar reforzando diariamente sus |ogros
(aprendizaje), comunicacion, socializacion e inclusion,
fomentando su seguridad, brinddndole esa confianza
gue me dio mi abuela cuando era una nina y ponia en
mMi Mano un trapito.

La historia de la cobija azul es una muestra de como
Alejandro percibe el mundo, que dentro de su mente
tiene la capacidad de desarrollar apego. En esta
ocasion le fue fdcil ,porque era un objeto que no
alteraba sus sentidos pero eso fue un pPaso para crear un
vinculo con la realidad y darse cuenta de las personas
que existimos en ella, que también nos puede abrazar,
besary oler aligual que a su cobija azul.

El Autistno debe unirnos como sociedad para dar lo
mejor de nosotros y ayudar a todas las personas que
viven con discapacidad, crearles un mejor entorno, ser
tolerantes y solidarios, existen muchas familias que sufren
por la falta de informaciéon de cudles son los espacios a
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donde dirigirse para integrar a su hijo a un Centro de
Atencion Especial, nuestros hijos con capacidades
diferentes tienen el mismo derecho a educacion, salud,
arte y deporte aligual que el resto de los ninos regulares.

A medida en que los padres resolvamos el duelo por
el que atravesamos al recibir la noficia de que nuestro
hijo tiene Autismo, resultard mds sencillo brindar nuestro
apoyo Y lograrun avance en tratamiento.
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Azul Violeta

Yo te esperabaimaginando
asolastullegada para
pintar mivida con el azul

de fumirada.

En el otono de un hermoso
mes de Octubre para cambiar
mividay llenarme deilusiones.

Pintare lo negro de otro color,
pintaré tu vida azul violetaq,
para gue no exista el dolor.

Pero tu esencia era ya tan diferente

tdelmaestroyyouna
aprendiz muy deficiente.
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Sonarno cuestanada, estabas
ahi parado esperando una
estrella que vigjara a milado.

Minino especial, el Autismo
nos encontrd parahacernos
profundosy fuertes.

Los dias grises jamds volveran,
porque tullegadamediola
felicidad.

No hay silencio en micorazéon

Porque por ticonociun mundo
Mejor.
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Planeta Azul

Pintare lo negro de ofro color, pintaré tu vida
azul violeta, te mostraré el mundo de otro color
para gue no sufras dolor,

Amairillo, rojo, naranja, son los colores de la emocion
para que tu cuerpo se cubra de amor, los dias grises
blancos serany asi vivamos en paz.

Eres brillo en mi soledad, miedo no hay puedo sentirtu
verde mirar sin miedo alatempestad. Me hace dano
recordartu silencio y miverdad, pero con el tiempo todos
comprenderdny abrirdn la mente de paren par.

Vestiré el planeta de azul, cambiare lo gris por ilusion,

paraal finaltodos unidos estary llevarte de la mano
alafelicidad.
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liana Fernanda Rivas Anumada

CENTROS DE DESARROLLO SOCIAL

FECHA DE
CENTRO COORDINADORA DIRECCION ToaFOND: [ FEEROE NEXTEL
AV. DEL ESPACIO Y 27 DE
CALLE ANTARES 5- NOVIEMBRE
SANTORALES LAURA N COL. SANTA 8-44-20-01 2002 152*16973*35
ISABEL
CALZ. GOMEZ 03 DE
MISIONES MORIN Y CLUB DE DICIEMBRE
CARBAML CULTURALES COLUMNISTAS 5-N 2002
COL. CARBAJAL
ENTRE CALLE G 05 DE
#83 COL. DICIEMBRE S
CARRANZA LUPITA VENUSTIANO 5-61-83-68 2002 152*16973*32
CARRANZA
AV. OMBU S-N 100€
ROBLEDO NADYA 5-82.78.05 DICIEMBRE 152*16973°29
COL. ROBLEDOQ 2002
CALZADA
CONTINENTE
INACIONALISTA VIANEY EUROPEQ Y RIO 5-56-38-83 152*16973%33
CLAUDIA 5-N COL.
NACIONALISTA
AV. OAXACA Y RIO 03 DE
DEL NORTE §-N FEBRERO 2004
AZTECA MAYOS IVONNE LUIS DONALDO 152*16973%31
COLOSIO
CALLE 26 DE
VOLUNTAD oLGa SENCIBILIDAD Y 2.19.00-51 NOVIEMBRE | 152+16973*38
DECISION 5-N 2004
CALZADA DEL 16 DE MARZO
ANGEL Y AV. GRAL. DEL 2004
SANTIAGO 5806958 5.
NARANJOS MERY SALAZAR VIDAURRI §-N 806522 152*16973"30
FRACC. MISION
DEL ANGEL
AV. TAMAULIPAS 28 DE ENERO
CALLE 5 DE MAYO, DEL 2003 N
BENITO JUAREZ MELISSA POB. BENITO 152*16973°41
JUAREZ
AV. LAZARO 24 DE
CARDENAS S-N NOVIEMBRE
DELTA-OAXACA MARIA ELENA EN LA ENTRADA DE DEL 2003 152*16973*40
ESTACION DELTA
AV. MEXICO ENTRE 26 DE
CALLE OCTAVA Y NOVIEMBRE
bl GLORIA NOVENA DEL 2003 15216973439
ESTACION
COHAUILA
CALLE HIPOUITO 19DE
RENTERIA, ENTRE DICIEMBRE
GRAL. GILDARDO DEL 2003
e JovITA MAGARA Y AV. 15241657342
VALENTIN GOMEZ,
ATRAS
DELEGACION
CALZ. CHETUMAL 05 DE
SAN FELIPE DIANA 5-N COL. LOS 5770120 | FEBRERO DEL
ARCOS, SAN FELIPE 2003
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