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Nota: 
Este libro fue creado para ofrecer información de apoyo y reflexiones sobre el trastorno del espectro autista (TEA).

	No sustituye en ningún momento el diagnóstico, seguimiento o tratamiento realizado por profesionales cualificados, como médicos, psicólogos educativos, psicólogos, terapeutas u otros especialistas.

	Es muy importante que cada persona busque orientación individualizada , especialmente en situaciones que presenten síntomas, dudas sobre el diagnóstico o decisiones relacionadas con la atención y el tratamiento.

	Utilice este material para comprender mejor el autismo, pero nunca como sustituto de la orientación profesional.

	 


Capítulo 1: El silencio que da la noticia – Desmitificando el diagnóstico

	Muchos padres describen el momento del diagnóstico como un puñetazo en el estómago, seguido de un silencio ensordecedor. Es la colisión entre la fantasía idealizada de su hijo y la realidad que de repente se presenta con un nombre complejo: Trastorno del Espectro Autista (TEA). La primera reacción casi siempre es la negación, la búsqueda incesante de un "error médico" o la culpa. Permítanme ser el primero en decir: dejen de culparse. El autismo no es el resultado de algo que hicieron o dejaron de hacer. Es una condición neurológica, una forma diferente en que el cerebro de su hijo se conecta con el mundo.

	El tabú comienza aquí, en la sala de espera del consultorio médico, donde la palabra "autismo" suena a frase, no a descripción. La sociedad, y a veces incluso algunos profesionales, pintan el autismo con colores cargados de limitaciones. Es nuestra labor, como padres y cuidadores, limpiar ese lienzo y ver el verdadero panorama.

	Lo que casi nadie te dice es que el diagnóstico es en realidad un punto de partida, no un punto final. Es la llave que abre la puerta a un mundo de apoyo, terapias y, lo más importante, a una comprensión profunda de tu hijo. Antes del diagnóstico, sentías que algo andaba mal o era diferente, pero no tenías un mapa. Ahora, sí lo tienes. El nombre del mapa es TEA (Trastorno del Espectro Autista).

	El espectro es vasto. Imagina un arcoíris. El autismo no es un solo color, sino todos. Tu hijo puede estar en el rojo (requiere un apoyo muy significativo), en el violeta (requiere un apoyo mínimo), o en cualquier tono intermedio. Por eso es tan cierta la famosa frase «Si conoces a una persona con autismo, conoces a una persona con autismo». Las manifestaciones son únicas, las habilidades son variadas y los desafíos son personalizados. El mito del autista «como todos los demás» de las películas —el genio aislado— es peligroso porque genera comparaciones y frustración. Tu hijo es real, con sus propias necesidades y talentos.

	Acepta la incertidumbre inicial. El duelo por el hijo imaginario es válido, pero debe ser breve. Lo urgente ahora es informarse y actuar. Despréndete del concepto de "normalidad" que la sociedad intenta imponer. Tu hijo no está en un camino para volverse "normal"; está en un camino para convertirse en la mejor versión de sí mismo, y esa versión es auténtica.

	Un diagnóstico formal, realizado por profesionales como neuropediatras o psiquiatras infantiles, debe ser detallado y estar acompañado de informes específicos que describan los niveles de apoyo necesarios. No acepte un diagnóstico impreciso. Exija claridad para que las intervenciones sean específicas y efectivas. Recuerde que su mayor poder como padre o madre es ser el defensor más firme de su hijo o hija. Su instinto maternal/paternal es la brújula más precisa. Confíe en él y comience el camino con la frente en alto. Este es el primer paso para romper tabúes: afrontar la verdad sin miedo y con amor incondicional.

	Ejemplo práctico: El diario de observación

	En lugar de centrarse únicamente en el informe médico, lleve un "Diario de Observación" durante una semana después del diagnóstico. En él, anote:

	¿Qué hace él/ella que es nuevo e inesperado? (Ej: le sonrió a un extraño o intentó imitar un sonido).

	¿Qué lo calma inmediatamente? (Por ejemplo: apretar un peluche, escuchar una canción específica, el olor a lavanda).

	¿Qué te abruma? (Ej: el sonido fuerte de la licuadora, las etiquetas de la ropa, las luces fluorescentes).

	Usa la información de tu diario para crear tu primera "Zona de Confort" en casa. Si la música te tranquiliza, crea una lista de reproducción "Normal". Si las luces brillantes te molestan, usa lámparas de luz cálida en lugar de luces de techo. Esto convierte el diagnóstico en una herramienta práctica de apoyo.

	 


Capítulo 2: El lenguaje no hablado: comprender la comunicación más allá de las palabras

	Uno de los mayores desafíos, y por consiguiente uno de los mayores tabúes, es la comunicación. Para muchos, la dificultad para hablar o el habla atípica se interpreta como falta de inteligencia o falta de interés en interactuar. Esto está muy lejos de la realidad. El autismo a menudo altera el canal de comunicación, pero no la necesidad ni el deseo de conectar.

	En este capítulo, nos centraremos en el lenguaje no verbal, el que se manifiesta a través de los ojos, las manos, los movimientos corporales y, especialmente, la conducta. La conducta es la forma de comunicación más importante de su hijo, sobre todo si no habla o se encuentra en las primeras etapas del desarrollo del habla. Toda conducta es comunicación.

	Si tu hijo se golpea la cabeza contra la pared, no está siendo "travieso" ni "agresivo" a propósito. Está diciendo: "Me duele", "Estoy abrumado", "No sé cómo pedirte ayuda". Si tiene un ataque de llanto en el supermercado, está gritando, sin usar la boca: "¡Hay demasiados sonidos, luces y olores, y mi cerebro no puede filtrarlos!". Nuestro papel, como decodificadores, es descubrir qué hay detrás de ese acto.

	La dificultad para comunicarse verbalmente en muchas personas autistas reside en un concepto llamado "procesamiento auditivo central", o la dificultad para organizar los pensamientos en una secuencia lineal de palabras. Imagine que su mente está llena de información y sentimientos, pero el proceso para transformarlos en palabras claras está congestionado. Es una experiencia frustrante para su hijo.

	Es fundamental explorar la Comunicación Aumentativa y Alternativa (CAA). Esto no significa que esté renunciando al habla; significa que le está dando voz a su hijo ahora, mientras continúa desarrollando el habla. La CAA puede incluir:

	PECS (Sistema de comunicación por intercambio de imágenes): intercambio de imágenes para expresar necesidades y deseos.

	Tableta/Aplicaciones: Use dispositivos para escribir o tocar imágenes que "dicen" las palabras.

	Lenguaje de señas (adaptado): utilice gestos simples para órdenes básicas como "Quiero más", "eso es todo", "ayuda".

	El tabú radica en que muchos padres dudan en usar la CAA por temor a que retrase el habla. La investigación y la práctica clínica demuestran lo contrario: la CAA reduce la frustración y, al proporcionar un medio de comunicación funcional, puede incluso acelerar el desarrollo del habla, ya que el niño comprende el poder de la comunicación.

	Para interactuar con su hijo, adopte la "Fórmula de la claridad":

	Órdenes cortas: En lugar de decir "¿Podrías traer tu taza azul de la mesa de la cocina y traérmela?", simplemente di: "Taza. Tráela".

	Visualización: Siempre que sea posible, utilice gestos, señale o utilice imágenes. "Barrer el suelo" puede ir acompañado del gesto de barrer.

	Tiempo de procesamiento: Dales tiempo. Después de dar una orden, cuenta mentalmente hasta diez antes de repetirla o intervenir. Su cerebro podría necesitar más tiempo para procesar lo dicho.

	La clave es la paciencia y la observación. Tu hijo se comunica constantemente; solo necesitas aprender su lenguaje, que a menudo se compone de gestos, sonidos específicos y la danza de sus cuerpos. Al descifrar este lenguaje, no solo mejorarás su vida, sino que también derribarás el muro de frustración que puede surgir entre ustedes.

	Ejemplo práctico: La tarjeta "Quiero"

	Un niño no verbal solía llorar y señalar erráticamente el armario de la cocina cuando tenía hambre, lo que causaba confusión.

	Intervención: Se crearon tarjetas con imágenes de comidas y bebidas favoritas (agua, manzana, galleta). La tarjeta "Quiero" era grande y roja.

	Aplicación: El padre le enseñó a tomar la tarjeta roja ("Quiero") y colocársela en la mano, seguida de la tarjeta con el objeto deseado (p. ej., "Manzana"). En pocas semanas, la niña empezó a traer la secuencia de tarjetas sin llorar. El llanto disminuyó drásticamente porque la comunicación ineficaz se sustituyó por un método funcional.

	Crea un tablero de comunicación (una hoja de papel o un tablero con imágenes) con 5 a 10 cosas que tu hijo pide con más frecuencia (comida, un juguete, salir, un abrazo, etc.). Mantenlo en un lugar accesible y úsalo constantemente, nombrando siempre la palabra mientras señalas la imagen.

	 


Capítulo 3: Los sentidos a gran volumen – El mundo de la sensorialidad

	El autismo se describe a menudo como un trastorno del procesamiento sensorial. Imaginemos el cerebro como una central telefónica. En el cerebro neurotípico, esta central filtra el 99 % de las llamadas y envía solo las más importantes a la consciencia. En el cerebro autista, la central funciona mal: todas las llamadas llegan al mismo tiempo, a todo volumen. Es un bombardeo incesante de información que causa sobrecarga y estrés.

	Este es uno de los tabúes más persistentes: quienes no lo ven ven a un niño tapándose los oídos u oliendo objetos y piensan: "¡Qué raro!". Lo que no ven es la lucha interna.

	Lo cierto es que tu hijo vive en un mundo sensorial radicalmente diferente al tuyo. Esta diferencia se manifiesta en dos grandes categorías: hipersensibilidad (ser muy sensible a un estímulo) e hiposensibilidad (ser menos sensible a un estímulo y, por lo tanto, necesitar más).

	Hipersensibilidad (Escape)

	Auditivo: Los sonidos normales (como el motor del refrigerador o el tintineo de los cubiertos) pueden sonar como sirenas de ambulancia. Esto lleva al uso de tapones para los oídos o a convulsiones en entornos ruidosos.

	Visual: Las luces fluorescentes parpadeantes (que apenas notamos) pueden ser molestas. Los entornos con muchos colores y objetos pueden ser visualmente caóticos.

	Táctil (tacto): Las etiquetas de la ropa, las texturas de algunos alimentos o incluso un abrazo inesperado pueden resultar aversivos o causar dolor.

	Hiposensibilidad (Buscar)

	Propiocepción (Conciencia Corporal): Su hijo podría buscar una presión intensa, como golpear objetos, saltar excesivamente o meterse en espacios reducidos. Intenta percibir la posición de su cuerpo en el espacio.

	Vestibular (Equilibrio/Movimiento): Búsqueda incesante de movimiento: girar, balancearse, correr en círculos.

	Oral: Búsqueda de sabores fuertes, masticar ropa u objetos no comestibles.

	El gran secreto para abordar la sensorialidad es dejar de intentar eliminar conductas y empezar a abordar la necesidad sensorial subyacente. Cuando tu hijo da vueltas, no te está desafiando; está regulando su sistema vestibular. Cuando se balancea hacia adelante y hacia atrás (lo que llamamos autoestimulación), usa este movimiento rítmico para calmar su cerebro sobrecargado. La autoestimulación es un mecanismo de afrontamiento.

	No deberías prohibirle la autoestimulación, sino guiarla, si es necesario, hacia formas socialmente más aceptables. Por ejemplo, si le gusta mover las manos muy cerca de la cara, podrías ofrecerle un juguete que le apriete las manos o animarlo a balancearse sobre una pelota de yoga.

	El profesional clave aquí es el terapeuta ocupacional (TO), quien puede crear una "Dieta Sensorial". Esta no es una dieta alimenticia, sino un plan diario de actividades sensoriales que le ayudan a mantenerse regulado. Esto puede incluir:

	Actividades de “Entrada Profunda” (para hiposensibilidad): Abrazos fuertes, tirar o empujar objetos pesados, saltar en un trampolín.

	Actividades de “filtro” (para hipersensibilidad): utilizar auriculares en entornos ruidosos, buscar un “rincón seguro” tranquilo, utilizar gafas de sol.

	Comprender las necesidades sensoriales es clave para prevenir las crisis. Si sabes que la hora de la cena en casa de la abuela es caótica, prepara a tu hijo con antelación o limita su tiempo frente a las pantallas. Al respetar y satisfacer sus necesidades sensoriales, le estás enseñando a desenvolverse en este mundo tan dinámico con mayor comodidad y seguridad.

	Ejemplo práctico: La Caja de la Calma

	Una niña sufría frecuentes crisis nerviosas durante la transición entre el parque y el coche. Era hipersensible al ruido de la calle y al olor del coche.

	Intervención: Los padres armaron una “Caja de Calma” para el auto, que contenía:

	Orejeras (Audífono)

	Un juguete apretable con una textura rugosa (táctil/propioceptivo)

	Un pequeño spray con un suave aroma a vainilla (vista/olfato, para enmascarar olores fuertes)

	A medida que el niño se acercaba al coche, se le animaba a usar la caja. La concentración en seleccionar y usar los objetos distraía la atención de la transición, y estos regulaban el sistema sensorial. Las convulsiones disminuyeron un 70 % en las primeras semanas.

	Crea tu propia "Caja de la Calma" o "Kit Sensorial de Bolsillo" con 3 o 4 artículos que sepas que ayudan a tu hijo a controlarse y llévalo a todas partes. Ejemplos: un juguete antiestrés, una banda elástica gruesa para tirar, un pañuelo de seda para acariciarle la cara o una bolsita con un aroma intenso (según la necesidad).

	 


Capítulo 4: Crisis y colapsos: desconexión y sobrecarga emocional

	Muchos padres sienten vergüenza y pánico cuando sus hijos tienen lo que popularmente se conoce como una "rabieta" en público. En el contexto del autismo, el término correcto para estos arrebatos dramáticos y descontrolados es "colapso" o "crisis de sobrecarga". Es fundamental comprender la diferencia: un rabieto es una decisión conductual (el deseo de lograr algo), pero un colapso es un bloqueo fisiológico (la incapacidad de procesar el entorno/las emociones).
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