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VIVIR Y CONVIVIR COMO PERSONAS CON
LA CONDICION DE AUTISMO

Anabel Espinosa
Irene Farrero
Raquel Montllor

RESUMEN
En este articulo presentamos el testimonio personal de tres personas que han sido diagnosticadas de
autismo o sindrome de Asperger, siendo adultas. Ellas mismas cuentan las luces y las sombras de la
busqueda del diagnostico para entender su malestar. Y también nos hablan de los sentimientos
positivos, de los que las fortalece y las alienta a vivir en plenitud .... como todo el mundo desea.

Palabras Clave: Necesidades educativas especiales, emociones, familia, salud mental, educacién.

ABSTRACT
This article presents the personal testimony of three people who have been diagnosed with autism or
Asperger syndrome, being adults. Them selves explain the lights and shadows of therese arch of
diagnosis to understand their discomfort. They also speak of positive feelings, those that strengthen and
encourage to livefully as everyone .... as desired.

Key Words: Special educational needs, emotions, family, mental health, education.

A continuacion, presentamos el testimonio de tres personas que han sido
diagnosticadas de autismo o sindrome de Asperger, siendo adultas. Ellas
mismas cuentan las luces y las sombras de la busqueda del diagndstico
para entender su malestar. Y también nos hablan de los sentimientos
positivos, de los que las fortalece y las alienta a vivir en plenitud..., como
todo el mundo lo desea.

En su testimonio se plantean muchos temas que nos deben interesar a las
personas y a la sociedad en general, y también a los profesionales: la
necesidad de la atencion temprana, la variabilidad de género en el
diagndstico, la invisibilidad del sufrimiento, el deseo de poder ayudar desde
la semejanza, la necesidad de entender las diferencias de tipo sensorial y
social entre las personas, la aceptacion de las propias limitaciones, las
dificultades de las personas "diferentes"” en la adolescencia, el esfuerzo de
superacion de las personas con dificultades, las caracteristicas individuales
de las personas con Autismo o Asperger, la relatividad de las caracteristicas
de las personas afectadas con este trastorno, la relatividad del concepto de
"normalidad”, ...

En definitiva, una muestra de lo que nos debe interpelar cuando nos
enfrentamos al reto del objetivo de una sociedad inclusiva.



£ AF AMBITS DE PSICOPEDAGOGIA I ORIENTACIO
= AMBITOS DE PSICOPEDAGOGIA Y ORIENTACION
¥ ] FIELDS OF EDUCATIONAL PSYCHOLOGY AND COUNSELLING
N° 47 (2a.epoca) setiembre 2017
URL: www.ambitsaaf.cat
ISSN: 2339-7454
Copyright ©

NO SOMOS TAN DIFERENTES

Anabel Espinosa

La vida es una asignatura que toda persona intenta aprobar con la mejor excelencia
posible, nunca es facil, ni siquiera para los que parece que lo tienen todo
solucionado, ya que siempre es imprevisible. No todos tenemos las mismas
oportunidades, ni las mismas capacidades, ni los mismos gustos... las experiencias
de cada uno pueden ser similares pero nunca afectan a los individuos de la misma
manera.

Naci en los afos 90, concretamente en 1994. El primer recuerdo de mi existencia
fue el de de mis primeros pasos hacia una ventana. Aprendi a contar nimeros con
la Carmen Sevilla cuando aun daba "el cupdén" en la tele. A leer, practicamente
sola, ya que con 3 afios ya distinguia palabras escritas y los 6 afios devoraba libros
de astronomia y de geografia que tenia mi padre en su despacho. Desde siempre
he tenido la necesidad de aprender cosas nuevas.

El dibujo, la escritura, la musica y otros ambitos han sido mi refugio con el que he
expresado lo que no sabia decir con palabras. La gente me decia que era un genio,
que era increible que supiera hacer tantas cosas por mi misma de manera
autodidacta tan joven; yo en cambio no entendia nada: isi eso lo podia hacer
cualquieral

Tuve una infancia feliz, tenia amigos y amigas, y reconozco que fue la mejor etapa
de mi vida. Tenia empatia, me gustaba jugar con otros nifios y nifias, interactuar
con ellos y formar parte de un grupo. Sin embargo, muchas veces me dejaban sola
y me hacian bromas que no acababa de entender, asi que cuando me veia en esta
situacion, me iba a un lugar donde me sintiera bien y protegida.

Durante unas sesiones que hice con una psicéloga infantil, escribi mientras hablaba
con ella, toda una coleccién de libros infantiles. ¢Cudl fue la conclusiéon que sacé?
Pues que era una nifia muy inteligente pero que tenia mucho caracter.No entendia
porque me veian diferente, isi hacia lo mismo que los nifios de mi edad!

Llegé la pubertad y sufri bullying en el instituto. Nunca nadie me ayudd ni a mi ni a
los otros compafieros que también estabamos en esta misma situacién. Tuve que
defender mas de una vez a los mas débiles. Durante esta etapa dejé de ser
carifiosa con la gente, con la consecuencia de que no queria ni siquiera dar abrazos
ni besos a mi familia.

Llegué al punto que me recluia en casa con mis cosas, donde hacia escritos y
dibujos para expresar mis emociones.

Mi tia, que para mi siempre ha sido como una madre, me ayudé mucho a superar
estos miedos y complejos que me generaron esta época, y consiguid que volviera a
ser la misma nifia carinosa que siempre habia sido. Al poco, se me diagnostico el
sindrome de Asperger. El diagndstico me ayudé mucho a entender muchas cosas de
mi vida pasada, y desde entonces no he parado de esforzarme al maximo en volver
a ser sociable.
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Hasta aqui podriamos decir que esta es la tipica historia de una chica o persona con
Asperger, pero, como he dicho antes, las experiencias de cada uno pueden ser
similares pero nunca afectan a los individuos de la misma manera.

En mi caso si: tengo una serie de particularidades relacionadas con el sindrome,
pero incluso yo a veces no me identifico con otras personas que tienen lo mismo.
Cada uno es diferente, cada hombre o mujer manifiesta su caracter y sus gustos
segln lo hayan vivido. Segun el diagnostico se supone que a las personas con
Asperger nos cuesta o bien no tenemos empatia. ¢{Cdmo se explica que cada vez
que veo a alguien sufriendo me vengan ganas de llorar y darle un abrazo para
intentar que se sienta mejor?

¢Cédmo se justifica que aunque tengamos dificultades sociales podemos ser capaces
de hacer también amigos? Es muy simple, son caracteristicas que cualquier persona
puede llegar a tener en el ambito social. ¢éNo habeis observado los fendmenos
actuales?

Hay muchas personas que se pasan todo el dia con el mévil sin hablar con el de al
lado, iy esto se considera lo normal ahora mismo!

Yo tengo Asperger y me da mucha lastima que la gente no se relacione con los que
tienen delante; icon lo que a mi me gusta hablar con los demas! Se supone que
deberia ser yo el antisocial.

Muchas veces pienso que los que parecen que tienen Asperger son ellos y no yo, en
muchos de los casos.

Los estereotipos de la television y la mala difusidén del Sindrome como si fuera una
"moda" han hecho mucho dafio, ya que han caricaturizado de alguna manera la
realidad.

También somos capaces de comportarnos de la misma manera que los otros,
siempre tenemos un cambio constante, como el resto.

Es un caracter, una forma de ser, que siempre estara alli, al igual que todo el
mundo nace con una personalidad unica.

Si, forma parte de nosotros y hay cosas que nos cuestan pero, como los otros,
tenemos una personalidad Unica y muy diferente. Podemos tener una serie de
caracteristicas "especiales" pero somos como el resto de humanos.

¢A quién no le pasa lo mismo? éQuién, por ejemplo, sin tener el Asperger, se ha
sentido incapaz de hacer amigos o de relacionarse con nadie?

Seguro que hay mas de una persona considerada por la sociedad como neurotipica,
que se siente identificada con estos patrones y no tiene ningln trastorno o
sindrome. Personas normales con problemas humanos que cualquiera podria tener.
No todas las personas con el sindrome tenemos las mismas caracteristicas ni se nos
puede tratar de la misma manera, ya que el Asperger es una caracteristica que
forma parte de nosotros pero no es el todo.

Si, somos diferentes, pero sélo "diferentes"dentro de una sociedad que mantiene
como normal una serie de cosas. Si fuera al revés, los que tenemos Asperger
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seriamos los neurotipicos. La diferencia la impone y la mantiene la sociedad, no
nosotros.

Muchas veces comparo la situacién de esta manera: la gente con sindrome de
Asperger somos salmones intentando subir la cascada del rio, y el resto de
personas, peces que nadan con la corriente creada por la misma sociedad. Hay
Aspergers que ya forman parte de la corriente, otros que aun suben por el rio. La
vida es una asignatura que intentamos aprobar con la mejor excelencia posible,
nunca es facil para nadie, ya que nos une una unica cosa: nuestra humanidad.

UNA EXPERIENCIA DE VIDA CON TEA
DESDE EL PUNTO DE VISTA FEMENINO:
antes y después del diagnodstico

Irene Farrero

Mi experiencia personal como mujer con autismo ha sido y sigue siendo un reto,
incluso después de ser diagnosticada de TEA, trastorno del espectro autista, hace
dos afios, a los 45. Esto es debido, por una parte, a la falta de soporte para la
integracion de la diversidad funcional aun hoy en la sociedad actual y a la
invisibilidad del TEA de alto funcionamiento, Asperger en mi caso, por otra parte,
en relacion a las mujeres en concreto.

Esta invisibilidad provocd 23 afios de busqueda de diagndstico incesante sin éxito
con desastrosas consecuencias para mi salud fisica y mental, asi como a nivel
familiar, social, laboral y econémico. Finalmente, a los 45 afos, después de una
crisis de colapso personal de desesperacién, de “no poder mas” a todos los niveles,
me autodiagnostiqué, con el soporte incondicional de mi madre y de mi pareja
actual y en SAGI, la asociacion de Asperger de Gerona, con su soporte incondicional
también, me confirmaron el diagndstico oficialmente.

Por este motivo, agradezco la propuesta de colaboracion en esta revista y
aprovecho para pedir la difusién y la mejora en la deteccion temprana del TEA, en
todos los casos pero sobretodo en las mujeres, ya que el diagnostico estd muy
centrado en las caracteristicas masculinas y no bastante en las femeninas, del
trastorno. Esto evitaria sufrimiento innecesario y ayudaria a las personas con
autismo a conseguir sus potenciales y a minimizar sus limitaciones, en beneficio del
conjunto de la sociedad.

Yo me di cuenta de que era diferente a partir de la primera relacion de pareja, a los
22 afios, que coincidid con el primer trabajo serio y las primeras amistades
duraderas, basicamente porque eran suyas. Al empezar a relacionarme y a
socializarme fue cuando empecé a sentir que alguna cosa no iba bien y que no era
como el resto de personas de mi alrededor porque por mas que me esforzara no
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avanzaba. Acababa siempre frustrada porque no entendia que era lo que me
pasaba y que ningun profesional parecia entenderlo tampoco.

El diagndstico, a pesar de haber sido tardio, en mi caso, me ha aportado mejor
calidad de vida. Me ha ayudado a entender lo que me pasa y a conseguir dejar de
sentirme culpable por el solo hecho de funcionar de manera diferente y de no ser
entendida ni entender, tan sélo porque nadie me lo habia explicado, como por fin
me lo explicaron, de manera entendedora en SAGI. También me ha ayudado a
dejar de exigirme querer ser como los demds a pesar de mis limitaciones,
sobretodo sensoriales y sociales, que han pasado y siguen pasando desapercibidas,
y a cuidarme mas, aprendiendo a ser yo misma, aceptandome tal como soy para
poder hablar de ello mas abiertamente.

Gran parte de mi vida la he perdido haciendo continuas adaptaciones, de las que no
era consciente. El poder compensar las carencias, alli donde no llegaba: en la vida
diaria, en los estudios, en el trabajo, gracias a sufrir un autismo de alto
funcionamiento, que me permite comunicarme y aprender, me ha servido para
pasar mas o menos inadvertida pero este continuo sobreesfuerzo y la constante
falta de comprension propia y de los demas me han desgastado totalmente. La
utilizacion de las habilidades comunicativas y de las capacidades intelectuales, a
pesar de los problemas para ordenar el discurso y para entender ciertas
situaciones, no han compensado, de todas maneras, los problemas sensoriales, que
he sufrido y que sigo sufriendo en silencio y que me bloquean de tal manera que
convierten mi experiencia vital en una pesadilla diaria.

Por suerte, actualmente cada vez son mas los nifios y las nifias diagnosticadas
desde muy pronto, lo cual facilita la creaciéon de un entorno favorable al autismo a
su alrededor y la mejora de su calidad de vida y la de sus familiares. Ademas de la
mejora en los tratamientos médicos y de los avances en todo tipo de terapias y en
especial en el tratamiento del perfil sensorial de parte de los terapeutas
ocupacionales.

Expongo a continuacidén una lista de los rasgos mas significativos que me han
definido durante las diferentes etapas de la vida, algunos ya no tienen nada que ver
con la Irene de la actualidad, después de pasar por infinidad de terapias y
tratamientos, pero muchos forman parte de mi esencia asperger. Rasgos que no
han servido para levantar ninguna sospecha de la existencia del trastorno a pesar
de ser muy evidentes, por el hecho de que se podian confundir y se confundieron
con otras patologias, en parte por mis dificultades de expresién y en parte por no
haber tenido una visién global de todos ellos juntos, cosa que ha cambiado desde
que tengo el diagnostico y puedo explicar que tengo TEA.

- soledad y aislamiento hasta los 22 afios

- no conservar amistades, sélo en la edad adulta y las conservo normalmente
a distancia y mucho gracias a las nuevas tecnologias

- preferir el contacto animal al humano

- ordenaba y limpiaba a diario practicamente, cerrada en mi mundo de
fantasia, una despensa toda mi infancia en casa de mi abuela

- poco bulling, por suerte, a parte de una nifia de una clase superior que me
cogia el desayuno cada dia en primaria durante un tiempo. No recuerdo
haber visto bulling en aquella época a nadie de mi alrededor, tanto como
ahora

- buenas notas en la infancia, en un entorno controlado y rutinario en una
escuela de monjas, pero notas regulares y malas en el instituto (sufri
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muchos cambios en aquella época, de vivienda, de separacién con mi
hermano por los estudios) y fracaso en la universidad (no acabé los
estudios)

problemas para comer, separaba los alimentos, comia poco; intolerancias
alimentarias, problemas para tolerar gustos y texturas, aun presente en mi
vida actual

aprendizaje autodidacta y con métodos propios

no pedia nunca ayuda

problemas para conciliar y mantener el suefio

problemas para tolerar ciertas texturas, de ropa por ejemplo

ataques de ansiedad, me ahogaba o respiraba entrecortadamente ya de
pequefa y de adulta he sufrido varios ataques de panico, cosa que se ha
resuelto en parte con los tratamientos actuales y si me cuido a nivel
sensorial

problemas de adaptacién

problemas de psicomotricidad

problemas sensoriales: percepcion sensorial alterada: hipersensibilidad y
hiposensibilidad: visual, auditiva, tactil, olfativa, gustativa, propioceptiva y
vestibular.

efectos secundarios de medicacion y de otros tratamientos alternativos muy
exagerados, que se pueden ajustar empezando por dosis minimas vy
aumentando las dosis segun las reacciones

reacciones lentas

procesamiento lento de la informacion

obsesiones

enfermedades autoinmunitarias

fracaso continuo

dependencia excesiva de las parejas y maltratamiento psicoldgico

cambios continuos de trabajo en busca de trabajos mejores

depresion

ideas suicidas

irritabilidad

impotencia

destaco en los idiomas, conozco unos 8 idiomas, 4 de los cuales puedo
traducir, corregir y hacer de intérprete en diferentes grados, dependiendo
del nivel alcanzado y los restantes con ayuda de traductores y diccionarios,
con gran facilidad

percepciones extrasensoriales

he pasado de no hablar a hablar demasiado y de escuchar: “di algo” a
“puedes callar”

dificultad en encontrar equilibrio

dificultad para medir el tiempo, las distancias, la fuerza

conexion directa con adultos y jévenes con TEA

Para todo lo que aun he de tratar y lo que tendré que seguir tratando el resto de mi

vida

, mi entorno favorable al autismo incluye las siguientes pautas:

he dejado de conducir

he dejado de usar los buses a no ser que sea imprescindible

sigo buscando trabajos mas adecuados con y sin el soporte del certificado de
discapacidad

necesito muchos rituales y adaptaciones para dormir minimamente bien
hago meditacion
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- practico relajacion, yoga y deportes ligeros

- mantengo las rutinas diarias de horarios de comer y dormir sobretodo

- hago una dieta adaptada a las intolerancias alimentarias y al colon irritable

- explico lo que me pasa dependiendo del contexto, sobre todo si veo que el
hacerlo no me perjudicara

- aplico la filosofia zen en mi vida diaria, me da mucha calma y bienestar
interior

- tengo una buena relacion de pareja desde 2010, en la que trabajo a diario
para que se mantenga viva, a pesar de tener la pareja a distancia, en el
extranjero

- tengo reconocimiento en el trabajo, actualmente limpio oficinas y me siento
muy a gusto con este reconocimiento de lo que me pasa, mientras busco
otros trabajos que estimulen mi intelectualidad, como las traducciones

- no me exijo mas de lo que puedo hacer, ni seguir el ritmo de los demas, al
cual muchas veces no llego

- me socializo con medida para evitar la sobreestimulacién y el sufrimiento
sensorial posterior

- me propongo retos con medida

- aplico todo lo que aprendi en los estudios como técnico en coaching, que no
he podido continuar por motivos econémicos y de prioridades de proyectos
de futuro como ir a vivir con la pareja al extranjero

Para acabar quiero hacer varios agradecimientos y citar la bibliografia que me ha
ayudado en todo este recorrido. Asi pues, aprovecho para mencionar la reciente
creacion de la nueva catedra de Autismo en la Universidad de Gerona y para dar
las gracias a las personas que la han hecho posible, porque es ya, sin duda, un
punto de referencia y de encuentro para la union de conocimientos de todas las
especialidades: médicos, profesores, pedagogos, educadores sociales, etc., para
hacer de los avances en investigacion y de la difusién un hecho y no una
esperanza.

Quiero mencionar también los centros ADN y BAULA de Girona y darles muchas
gracias por su soporte en todo momento y por la tarea que me han ayudado a
emprender y a continuar en la difusidén del TEA, desde las pasadas 4rtas jornadas
de Viu Autisme, de Platja d’Aro, a quien también agradezco su ayuda y soporte
incondicional.

Y finalmente quiero aprovechar para nombrar a Olga Bogdashina y darle las gracias
por su libro "Percepcion sensorial en el autismo y el sindrome de Asperger",
porque me ha empoderado como mujer y persona con autismo, para poder
entender el gran abanico de caracteristicas sensoriales que se dan dentro del
trastorno del espectro autista, como afectan a sus comportamientos,
convirtiéndolos en disruptivos y, por tanto, como tratarlos desde la perspectiva del
conocimiento.

Y como a ella, quiero agradecer también las publicaciones de los siguientes
documentos:

"El Asperger en femenino", traduccion del libro "Empowering females with
Asperger syndrome" de Rudy Simone con prélogo de Liane Hollyday
https://docs.google.com/file/d/0B1M7Qpt50kNVcjN2aDRzblIVT1k/edit

(consultado el 28 de mayo)
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"Descubrir el Asperger" de Ramoén Cererols
http://www.pairal.net/asperger/llibre-es.php (Consultado 28 de mayo de 2017)

"La ansiedad en el autismo: comprenderla y tratarla" de Isabel Paula. Alianza
Editorial

Espero que estas palabras mejoren el presente y el futuro de muchas personas
diagnosticadas y otras aun por diagnosticar.

RECONSTRUIRSE DE NUEVO

Raquel Montllor

Mi nombre es Raquel Montllor. Soy profesora de inglés, educadora social,
psicopedagoga y tengo un master en educacion especial. Tengo mas de 10 afios de
experiencia en el sector educativo. También soy madre vy... autista, diagnosticada a
los 40 afios.

Algo me pasaba desde hacia muchos afios, pero no sabia qué era. Notaba que era
diferente, que me costaba entablar relaciones sociales, que tenia problemas para
expresar todo lo que me pasaba por la cabeza y que me blogueaba ante muchas
situaciones cotidianas. Pasé por varios diagndsticos a lo largo del tiempo, como
dificultades de aprendizaje y TDAH. Cuando me diagnosticaron Asperger a los 40
anos entendi muchas cosas; y entonces empecé una nueva etapa en mi vida.

Ahora intento ayudar a otras personas que también lo tienen. Entre otras cosas,
hago actividades de difusion y visualizacién del TEA, como charlas en diferentes
espacios para explicar en qué consiste el trastorno. También intento ayudar a las
familias que tiene n un miembro con sindrome autista.

Mi experiencia

Personalmente, siempre me ha interesado el campo social.Imagino que es porque
durante mi infancia y adolescencia tuve muchas dificultades a nivel emocional en el
ambito familiar, escolar y social.

Como seguramente se pueden imaginar, en mi juventud, era incapaz de expresar
mis sentimientos y tenia la sensacién de que siempre me culpabilizaban de lo que
pasaba. EI miedo me paralizaba, y mi autoestima, identidad y comportamiento se
resintieron, convirtiéndome en una persona negativa y depresiva.

Yo siempre quise tener una familia normal, sentirme cuidada, y querida, dentro de
un ambiente equilibrado y cdlido.

Creo que ahi vinieron las inquietudes para ayudar a las personas mas
desfavorecidas, ya sean nifios, adolescentes, adultos o ancianos, fuera del ambito
escolar. Es decir, queria conocer todos los contextos para poder trabajar en el
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ambito sanitario (como médico, psiquiatra, enfermera...), social (educadora social,
trabajadora social) o educativo (maestro de educacién especial).

Queria ayudar a todo el mundo que se pudiera sentir como yo: solo, poco querido,
abandonado... Ya que todo el mundo se merece, al menos, una segunda
oportunidad.

Consegui terminar con éxito los estudios (soy educadora social, psicopedagoga y
profesora de lengua extranjera), llegando a ser master en Educacién Especial por la
Universidad Ramon Llull. Y eso sin saber a ciencia cierta "qué me pasaba". Pero
algo pasaba, y como yo lo percibia, hice mi dicha de que para poder ayudar a los
demas debes conocerte a ti primero.

A raiz, precisamente, del master en Educacion Especial conoci unos profesionales a
los que pedi ayuda, apoyo y consejo. Y asi, fui diagnosticada "oficialmente" con
sindrome de Asperger a los 40 afios.

Hubo un momento de crisis, pero a la vez, todo lo que habia estudiado (teoria)
comenzd a tener sentido. Asi, reconozco que yo ya no puedo hablar de "personas
con Asperger" sblo desde la teoria.

Os puedo asegurar que cuesta MUCHISIMO pasar de la tercera persona del plural
(ellos) en la primera del singular (yo). Pero, evidentemente, no todo tiene que ser
negativo.

De hecho, considero que la empatia con personas "como yo" es un sentido que
tengo muy desarrollado, especialmente si las trato de forma individual. Puedo
percibir y actuar anticipandome para evitar o suavizar ciertos comportamientos.
Asimismo, soy capaz de enfocar los problemas de formas diferentes a las habituales
y, seguramente por ser como soy, tengo una ENORME capacidad de trabajo.

En conclusién, a pesar de ser "Aspie", siempre he deseado que las personas de mi
alrededor estén bien (cosa que, equivocadamente, me hacia pensar que mi estado
de animo o mis emociones eran irrelevantes). El ser madre (y esposa) me ha hecho
darme cuenta de que si yo no estoy bien, quien me rodea tampoco lo esta.

Este es un cambio de perspectiva muy importante, al ser de negativo a positivo. Es,
pues, un auténtico replanteamiento, una adaptacién, que se convierte en un gran
proyecto vital.

Volviendo a la profesidon, mi experiencia mas recurrente es que cuando le digo a la
gente que tengo autismo, me ven como si no fuera capaz de hacer nada y me
convierto en un problema (y me siento inferior, despreciada y desplazada; a veces
incluso fisicamente). Cuando no lo he dicho, he tenido la sensacién de no poder
expresarme ni mostrarme tal como soy (ni "negativamente" ni positiva), lo que os
puedo asegurar que provoca ansiedad.
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