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	Mi Mente IntergalácTICa


 

	Quiero darle las gracias a mi familia, tanto a los que sois de sangre como a los que no.

	Gracias en especial a Rode por ser la mejor editora que podría haber pedido, y a Europa Ediciones por prestarse a publicar un libro tan personal.

	Gracias R por tu ayuda y tu apoyo incondicional.

	Gracias a Diana Vasermanas Brower y a Alejandra Frega Vasermanas por juntarse para crear el mejor prólogo del mundo, por confiar en mí y autorizarme generosamente a utilizar sus conocimientos y textos en la Parte II de este libro.

	Gracias a todas las personas con Tourette que hacen que no me sienta sola.

	Gracias a Manu, a Tania, a Abel, y a todos los que me dejo por el camino.

	Gracias a todos los que me ayudaron en el evento a favor de ASTTA.

	Gracias a Lidia, (también a Txus) y a Izaskun por dejarme escribir en sus bares,

	… y a Berta Lalaguna por sus grandes consejos.

	 

	Os quiero,

	 

	Sarah Roa


 

	Prólogo

	 

	La maravillosa mente de Sarah

	Hace dos años, tuvimos el placer de conocer a Sarah y comenzamos, juntas, el proceso psicoterapéutico de «Vivir y Convivir con el Síndrome de Tourette», un proceso único, en el que interactúan factores inherentes a esta compleja condición crónica del neurodesarrollo, con aspectos psicológicos relacionados con la propia historia de cada niño o niña a quien «se le escapan» movimientos que no quiere hacer y sonidos o palabras que no quiere decir. Niños y  niñas que no pueden evitar «pensar o hacer cosas» que no quieren pensar ni hacer. Mientras en su gran mayoría, sufren traumáticas situaciones de rechazo o marginación porque los integrantes de «su mundo adulto» no entienden o no toleran lo que hacen, o porque otros niñ@s se burlan de ello@s.

	Muchos de estos niñas y niños con inexplicables tics, aún hoy van creciendo sin que nadie le ponga un nombre a lo que les pasa, pero con numerosas e injustas «etiquetas» para ellos y para sus padres: «lo hace para llamar la atención», «es que está muy consentido/a», «no tiene educación», «no eres responsable», «no queremos jugar contigo».

	Y así pasan los años y, a pesar de que el diagnóstico de Síndrome de Tourette (ST) llegue por fin, la consigna silenciosa o manifiesta en muchos ámbitos es «que sigan viviendo de espaldas a él», «que aprendan a no hacer tics, a no molestar», aunque ello implique un aumento de la ansiedad o de otros síntomas que también se manifiestan en el ST. Incluso si esto comporta que la persona se vaya «encerrando» porque no puede ignorar, disimular o reprimir unos tics múltiples, impredecibles e involuntarios que a veces duelen y otras distraen. Unos tics crónicos que serían más llevaderos si también se aplicasen los principios de «aceptación y apoyo de la diversidad» a quienes tienen tics y ST porque su neurotransmisión funciona de manera diferente.

	Este apoyo es crucial si además se tiene en cuenta que NO EXISTE un tratamiento farmacológico que «quite los tics» y que, como también decimos, el Síndrome de Tourette es mucho más que tics, que en el ST, además de tics, hay otros síntomas que, al igual que los tics, aumentan con el estrés ambiental y psicosocial, y que las personas con ST, además de tics, tienen inteligencia, sensibilidad, creatividad, constancia, y numerosos talentos que, lamentablemente, no se aprecian o no pueden expresarse si solo se pone el «foco» en los tics. Y entonces los árboles no dejan ver el bosque.

	En ese bosque de talentos escondidos encontramos a Sarah hace ya 2 años, y en los senderos que transitamos juntas fuimos descubriendo toda la belleza que Sarah había sido capaz de crear a partir del dolor que el desconocimiento y la incomprensión hacia el ST le había causado a ella y a sus padres.

	Como un Ave Fénix de ojos azules, Sarah fue alzando su vuelo no solo para volar por ella, sino también para entender, para poder transmitir lo que aprendió cuando aún no era consciente de lo que sabía, y lo que fue aprendiendo en este tiempo, en el que decidió compartir lo que sabe del ST y lo que su maravillosa Mente IntergalácTICa as capaz de hacer y trascender.

	Como profesionales que llevamos más de 20 años acompañando a pacientes con ST en sus logros y sus reivindicaciones, es un orgullo acompañar a Sarah en la publicación de su primer libro. Consideramos que este libro es necesario para entender el ST en primera persona: Sarah hace el esfuerzo de volver a mirar sus propios escritos para reconocer en ellos el común denominador de un Síndrome de Tourette anónimo que, desde su infancia, fue causa y consecuencia de muchas experiencias no siempre gratas…y años después, Sarah pone su creatividad al servicio de «explicar» desde esa mirada azul qué es el ST y todas las cosas que necesitó saber para reconciliarse con él y para transmitirlo a quienes también necesiten o quieran aprender a Vivir y Convivir con el Síndrome de Tourette con orgullo, con generosidad y con ilusión.

	Enhorabuena a Sarah y a su magnífica familia que tanto la apoya, por esta pequeña gran joya que, como tú, nos llega al corazón.

	Gracias por contar con nosotras para la elaboración de la segunda parte de este libro, «Una respuesta», y por tantas cosas que compartimos. 

	Que «Mi Mente IntergalácTICa» te dé las satisfacciones que mereces, y que contribuya a abrir las Mentes de quienes disfruten con su lectura.

	Diana Vasermanas Brower y Alejandra Frega Vasermanas

	Directoras de PSICOTOURETTE Gabinete de Psicología y Neuropsicología especializado en Síndrome de Tourette y otras Enfermedades del Neurodesarrollo.

	Psicólogas Asesoras y Socias de Honor de la Asociación Andaluza de Pacientes con Síndrome de Tourette y Trastornos Asociados-ASTTA 

	Creadoras de la Terapia Cognitivo-Conductual-Multifocal para el Síndrome de Tourette Autoras.

	Directoras del Programa «Vivir y Convivir con el Síndrome de Tourette», desarrollado por ASTTA desde 2005, y de otros Programas para el Apoyo Psicosocial y Comunitario del ST.

	Fundadoras del Grupo de Enfermedades Raras, Neurodegenerativas y Crónicas del Colegio Oficial de la Psicología de Madrid, distinguidas como Psicólogas Divulgadoras.
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