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							Escena... [image: Claqueta de cine dibujada en blanco y negro con rayas diagonales en la parte superior.]

							Papá: ¿Qué hago cuando se enfada porque no quiere irse del parque?

							Terapeuta: Cuéntame qué es lo que hace en ese momento.

							Papá: Pues empieza a gritar y tirarse al suelo.

							Terapeuta: Te entiendo, debe ser muy frustrante para ti.

							Papá: Claro, porque no sé cómo ayudarle en esos momentos.

							Terapeuta: Lo primero es entender que no lo hace a propósito y que seguramente esté tan frustrado como tú.

							Lucas, en ese momento, está defendiendo su derecho a quedarse más tiempo en el parque.

							Papá: Pero ¿por qué no me lo dice?

							Terapeuta: Porque no tiene las palabras adecuadas todavía. Os están faltando habilidades y estrategias.

							¡Venga, manos a la obra!

							Vamos a poner en marcha soluciones, empecemos por...

						
					

				
			

			Esta guía nace con un firme propósito: aterrizar la teoría en conceptos comprensibles y llevarla a la práctica con estrategias útiles; para cuando las prisas, el cansancio y los contratiempos nos recuerden que la vida no es ideal: es real.

			¿Otro libro más sobre autismo?

			Este libro no pretende ser un libro más sobre autismo, que acabe guardando polvo en una estantería o desterrado por los contenidos rápidos de la inteligencia artificial y las redes sociales.

			No soy una negacionista de los avances, al contrario; sin embargo, hay algo que no puede darnos una IA (inteligencia artificial): las historias y el vínculo humano, la experiencia vivida y el valor de las vivencias compartidas.

			María, no hemos dormido en toda la noche. No sé cómo irá la sesión —me dijo la mamá de uno de mis peques.

			Bueno, ya sabéis que el TEA tiene asociadas alteraciones del sueño —le respondió una de mis compañeras.

			Venga, venga. Yo tampoco he dormido nada así que haremos lo que podamos —me apresuré a responder, poniendo fin a aquella información. No era lo que necesitaban escuchar esos padres, en ese momento.

			No, este no puede ser un libro más sobre autismo

			Ya existen muchos que recogen información valiosa sobre qué es el autismo y qué apoyos pueden resultar útiles.

			Este libro pretende ir un paso más allá para aportar un «granito de arena»:

			1.Recoger temas que todavía dan lugar a error y confusión.

			2.Acercar conceptos de manera sencilla y traducirlos en claves prácticas que te sirvan en la vida real: ahí donde suceden las cosas de verdad.

			3.Enfocarnos en lo que de verdad importa: las habilidades y los recursos útiles para el día a día.

			4.Ofrecer una visión humana sobre el diagnóstico y la intervención: más allá de resultados, casos clínicos e informes.

			5.Crear un punto de encuentro entre familias y profesionales para que juntos rememos en la misma dirección.

			Bueno, qué alivio. Ya no parece que vaya a ser un libro más sobre autismo.

			¿Para quién está escrito?

			Ante todo y sobre todo para PERSONAS. Sí, así en mayúsculas.

			Personas que tienen ganas de cambiar el mundo para que sea un lugar mejor donde nos tratemos bien y con respeto.

			En especial está escrito para las familias que afrontáis una crianza diferente; ojalá os ayude a tener recursos con los que poner en marcha soluciones y disfrutar de los logros por pequeños o lentos que sean.

			Abuelos, padres, madres, tías... que intentáis conectar con Juan, comunicaros con Sonia o calmar a Miguel en sus crisis.

			También para los profesionales que buscáis dar la mejor respuesta posible; a pesar de la falta de recursos, la cual muchas veces compensáis con esfuerzo e interés.

			Tutoras, profes de educación física, logopedas, maestras PT o AL, auxiliares, profes sombra, musicoterapeutas, psicólogos, pediatras, orientadoras educativas... tenemos una gran responsabilidad: pediría que rememos a favor y no en contra.

			Por último, pero no por ello menos importante, está escrito para aquellos padres y madres cuyos hijos/hijas comparten pasillo, vestuario o fila en el tobogán.

			Deseo que este libro os ayude a entender y saber cómo actuar porque vuestros hijos/hijas se fijan en vosotros, sois el mejor modelo de cómo aceptar las diferencias.

			Hagamos un trato

			Ahora mismo podría intentar ganarme tu confianza y decirte esta frase tan manida: me pongo en tus zapatos.

			Pero solamente tú sabes lo que aprietan cuando te calzas todos los días; solo tú sientes las durezas y soportas las rozaduras.

			No estoy ahí cuando te levantas por la mañana, con la cabeza llena de dudas y miedos.

			Te entiendo, esto no es como esperabas ni como te lo contaron:

			Mis hijos tienen autismo y no voy a negar que sería más fácil si no lo tuvieran.

			Pero son mis hijos y son maravillosos; así que dime cómo puedo ayudarles de la mejor manera posible.

			Estos son los valores y principios que han guiado la creación de este libro:

			RIGUROSIDAD

			Este libro combina experiencia clínica/educativa, observación práctica y conocimientos respaldados por la literatura especializada. Cuando hago afirmaciones de carácter más general, procuro apoyarme en evidencia; cuando comparto interpretaciones o propuestas personales, intento dejar claro que se trata de una lectura profesional y no de una verdad única.

			PERSONALIZACIÓN

			Cada persona es diferente y por ello las actuaciones deben ser personalizadas en función de las características y peculiaridades, así como su forma de procesar la información, comunicarse y aprender.

			No tomes las ideas de este libro como prescripciones o respuestas únicas sino como claves generales que podrás concretar con ayuda siempre de los profesionales.

			EDAD

			Si bien mi experiencia es mayoritariamente con edades comprendidas entre los dos y los 12 años, he tenido la suerte de haber compartido tiempo con jóvenes y adultos.

			Ellos me han enseñado sobre lo que es importante al llegar a esta etapa y, por supuesto, esos aprendizajes están incluidos en el libro.

			Me gusta pensar que desde pequeños estamos plantando semillas, de las que florecen resultados que les servirán para el futuro.

			FAMILIA

			No existe un modelo de familia perfecto. ¡Espero que te sientas representado/representada!

			Mamá y mami, papá y mamá, abuela, tía, hermanos... la familia en su significado más extenso.

			RESPETO

			Intento ser siempre lo más respetuosa posible, pero, a veces, tengo la impresión de que es misión imposible a lo Tom Cruise.

			«Capacitismo», neurodivergencia, modificación de conducta, autismo —con autismo, género masculino o femenino...

			A lo largo del libro usaré determinados términos por claridad y consistencia, sabiendo que existen distintos posicionamientos dentro de la comunidad autista y profesional.

			ÉTICA

			Este libro no reemplaza el apoyo profesional individualizado. Ten siempre en cuenta la opinión y toma las decisiones con ayuda de tu profesional de referencia.

			¿Sabes ese mensaje azul que sale al final de los anuncios de medicamentos?: «en caso de duda, consulte con su farmacéutico».

			¡Hagamos un trato!

			Rápido, coge papel y boli. Sí, ahora mismo. ¿Lo tienes?

			Yo no te prometo varitas mágicas (no existen) y, a cambio, te ofrezco esas recetas que he comprobado que pueden ser útiles o que han funcionado en determinados casos.

			Tú no me digas que ya lo has probado todo: ¿cuántas veces?, ,¿durante cuánto tiempo?, ¿con cuánta fe? Aprenderemos que siempre hay algo por revisar y recalcular.

			Del mismo modo, sé que te surgirán dudas y mucha prisa por obtener respuestas rápidas. Te pido paciencia y abrir tu mente.

			En definitiva, lo que te propongo es un acuerdo mutuo de ajustar expectativas para ser realistas con lo que podemos y, por supuesto, vamos a hacer.

			Este es el momento de firmar el trato, así que coge tu hoja y con tu boli favorito:

			1.Escribe la fecha en la que estás leyendo esto.

			2.Dibuja un pequeño símbolo, lo que te venga (yo: un corazón dentro de un cerebro).

			3.Fírmalo.

			4. Úsalo como marcapáginas.

			Así, cada vez que lo veas, recordarás que este libro, igual que la vida, no ha de ser perfecto: ha de ser real.

			Guía de lectura

			Imagina este libro como un viaje, durante el cual iremos desde tu lugar de origen (el conocimiento que tengamos cada uno sobre el autismo) hasta el destino (la vida real y las situaciones habituales del día a día).

			Durante este viaje realizaremos diferentes paradas que no te recomiendo saltarte. Cada una de ellas está diseñada para ofrecerte información valiosa.

			Quizá te atraigan más unos paisajes que otros, pero te aseguro que todos son necesarios para llegar al destino final.

			Como buenos viajeros necesitamos equipaje, usaremos una de esas mochilas tan virales y dentro meteremos:

			—Mapa: será el índice del libro con el recorrido y las paradas, así podrás volver todas las veces que lo necesites.

			—Gafas de detective: nos ayudarán a ver más allá de lo evidente y no conformarnos con la primera impresión o interpretación.

			—Diccionario: habrá palabras y términos que nos resulten confusos así que los traduciremos para hacerlos más sencillos y, sobre todo, útiles.

			—Cuaderno de bitácora: pueden ser los márgenes del libro, donde anotar tus dudas, dibujar una bombilla en las ideas o señalar partes importantes que quieras revisar después.

			—Brújula: este viaje no es lineal (de la A hasta la Z) sino más bien circular, porque en cada etapa: vuestra realidad y necesidades irán cambiando. Por eso necesitamos una buena brújula para no perder el norte: ayudar a que tu hijo/hija sea feliz y lo más independiente posible, con sus fortalezas y dificultades, con las barreras y oportunidades.

			—Por último, vamos a crear la guía turística con los apoyos visuales del viaje.

			¿Quién no ha buscado el famoso cartel verde de EXIT para salir de algún sitio?, ¿acaso no usamos el despertador para llegar a tiempo al aeropuerto?, ¿qué me dices de los símbolos que indican tu asiento en el tren?

			Como dicen que una imagen vale más que mil palabras:

			Como dicen que una imagen vale más que mil palabras:
				
					
					
				
				
					
							
							Cuando veas este icono

						
							
							Encontrarás

						
					

					
							
							ESCENA

							[image: Icono en blanco y negro de una claqueta de cine con rayas diagonales en la parte superior y líneas horizontales en la pizarra. Se utiliza para identificar visualmente las escenas o diálogos prácticos.]

						
							
							Diálogo o historia cuyo parecido con la realidad es pura casualidad.

						
					

					
							
							CONSEJOS

							[image: Icono de una regadera vertiendo agua sobre una pequeña planta que está brotando de la tierra. Este icono acompaña a la sección «Consejos» en el libro.]

						
							
							Sugerencia en forma de idea, recurso o recordatorio para llenar tu mochila con nuevas herramientas.

						
					

					
							
							LEEMOS

							[image: Icono de un libro abierto boca abajo. Representa la sección "Leemos", que incluye testimonios o reflexiones para entender y cuestionar lo que sabemos o vemos.]

						
							
							Testimonios o reflexiones que nos permiten entender y cuestionar lo que sabemos/vemos.

						
					

					
							
							APRENDEMOS

							[image: Icono de unas gafas de detective, dibujadas con trazos negros simples sobre fondo blanco. Se usa en la tabla para señalar testimonios o reflexiones bajo el epígrafe «LEEMOS».]

						
							
							Datos de interés, metáforas y explicaciones sobre diferentes conceptos para llevar la teoría a la práctica.

						
					

				
			

			Ahora sí, estamos casi listos. Solo nos faltan las ganas de emprender el viaje, siendo conscientes de que encontraremos imprevistos a los que... buscaremos solución.

			El viaje comienza en 3, 2, 1
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			Entender el autismo para cambiar la mirada

			[image: Ilustración de una niña sonriente con los ojos cerrados, escuchando música con auriculares. Está de pie en una habitación con un mueble, libros, un reloj, dos muñecos y cuadros en la pared.]

		

	
		
			
			Es momento de visitar la primera de nuestras paradas en este viaje por el libro.

			Te invito a abrir tu mochila y buscar dentro, una de las herramientas imprescindibles:

			«Las gafas de detective»

			Las usaremos para responder cuestiones como:

			¿Existen diferentes tipos de autismo?, ¿a qué nos referimos con una forma distinta de ser?, ¿por qué el cerebro funciona diferente en el autismo?, ¿se parecen en algo las series o los libros a la vida real?, ¿cómo saber si algo pasa?, ¿a qué llamamos diagnóstico y para qué sirve?

			Te invito a dejar a un lado todo lo que sepas hasta ahora sobre autismo y usar tu mente como un paracaídas: solo funciona cuando lo abres.

			Este es el momento, ¿tienes tus gafas?

			¡Preparados, listos... ya!

			¿Qué sabemos sobre el autismo?

			Si te digo autismo, ¿qué es lo primero que se te viene a la cabeza?

			Quizá la imagen de tu hijo/hija y la sombra de una sospecha a la que vuelves cada noche al acostarte.

			Si llevas ya un tiempo en este camino, pensarás en todo lo que habéis pasado y en qué punto estáis ahora.

			Si eres profe, podrías decirme: «ah sí, una vez tuve un alumno con autismo». Continuando rápidamente con «bueno, pero ya sabes, cada uno es un mundo».

			Puede que hayas visto algún personaje en una película o serie, aunque con algún toque creativo del guionista, ya sabes: licencias artísticas.

			¿Cuál de esas imágenes se acerca más a la realidad? En realidad, todas y ninguna porque no existe una descripción única del autismo y mucho menos de cada persona autista.

			De hecho, uno de los mayores retos que nos plantea el autismo es que nunca llegamos a saberlo todo.

			Aun así, vamos a ampliar nuestro conocimiento sobre el tema y para ello usaremos tres perspectivas distintas: ciencia, voces en primera persona y cultura.

			Lo que dice la ciencia y los profesionales

			Lo que dice la ciencia y los profesionales
				
					
				
				
					
							
							•¿Quién fue el primero en acuñar el término autismo?

							•¿Qué criterios rigen el diagnóstico?

							•¿Cómo ha evolucionado el uso de las diferentes nomenclaturas?

						
					

				
			

			1.Hagamos un poco de recorrido histórico

			Leo Kanner (psiquiatra infantil, investigador y profesor universitario) es, probablemente, la figura más asociada a la primera descripción clínica del autismo en la infancia.

			En 1943, Leo Kanner publicó la descripción de un grupo de niños con características comunes en su artículo «Autistic Disturbances of Affective Contact», sentando una base clínica importante para lo que más tarde se conocería como autismo infantil precoz.

			En la misma época, Hans Asperger describió a niños con un perfil que denominó históricamente «psicopatía autista», una terminología propia de su contexto y hoy en desuso.

			Décadas después, parte de ese perfil clínico fue recogido bajo la denominación de síndrome de Asperger, una categoría que más tarde quedó integrada dentro del trastorno del espectro autista en los manuales diagnósticos actuales.

			
			
			2.Más allá del «ojo de buen cubero»
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			
			Veamos, a continuación, más información sobre ello.
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
				
					
				
				
					
							
							
							
							
						
					

				
			

			Lo que aprendemos de las personas autistas y sus familias

			Lo que aprendemos de las personas autistas y sus familias
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			«El mundo necesita todo tipo de mentes»
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
						
					

					
							
							
						
					

				
			

			El autismo a través de las películas, las series y los libros

			El autismo a través de las películas, las series y los libros
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
						
					

					
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			¿Cómo funciona el cerebro autista?

			¿Cómo funciona el cerebro autista?
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			Un cerebro que ¿procesa distinto?

			Un cerebro que ¿procesa distinto?
				
					
				
				
					
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			a) Sobre las funciones ejecutivas
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			b) Sobre la coherencia central
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
				
					
				
				
					
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			c) Sobre la teoría de la mente
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
							
						
					

				
			

			
			d) Sobre la ceguera del contexto
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
				
					
				
				
					
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			Implicaciones para el día a día

			
			
			1.Hablar no empieza en la boca
				
					
				
				
					
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			2.La motricidad no empieza en las manos
				
					
				
				
					
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			Para mostrarlo, nada mejor que un ejemplo extraído de la vida real:
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			Del «algo pasa» a la confirmación

			
			
			
			
			
			
			Las primeras sospechas

			Las primeras sospechas
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
				
					
				
				
					
							
							
						
					

					
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
				
					
				
				
					
							
							
						
					

					
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			Afrontar el proceso de detección y diagnóstico

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
						
					

					
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			Y, ¿ahora qué?
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
				
					
				
				
					
							
							
						
					

					
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			Conocer a la persona más allá de la etiqueta

			Conocer a la persona más allá de la etiqueta
				
					
				
				
					
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
						
					

				
			

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
				
					
				
				
					
							
							
						
					

					
							
							
							
							
							
							
							
							
							
						
					

				
			

			
			3.Conóceme: quién y cómo soy
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