HISTORIA DE MI VIDA: Anabel Cafiada
Vicepresidenta de la Asociacion AFANYA TGD vy vocal de la Junta Directiva de la
Federacion Autismo Madrid.

Me llamo Anabel, tengo 40 afios, estoy felizmente casada, soy mamé de tres nifios y
para mi mi familia es muy especial y maravillosa, porque todos ellos son los pilares de
mi existencia, y, aunque suene un poco cursi, sacan de mi una fuerza dia a dia que
nunca pensé que la tuviera.

Hacer esta entrevista para YO DONA es una gran oportunidad para poder sensibilizar a
muchas personas, tanto de mi entorno, como externas, ya que asi podrdn conocer
realmente lo que tiene mi hijo y otros miles de nifios y personas diagnosticadas de
autismo. Asi que, aqui va mi historia, nuestra historia:

Mis hijos mayores Diego y Sergio, gemelos que ahora tienen ya 13 afios, fueron grandes
prematuros y nacieron tras un embarazo bastante duro a causa de la poca
profesionalidad de la ginec6loga. Ya solo eso conlleva un vuelco enorme en mi vida,
tanto profesional como personal, vamos que mi existencia en muchas cosas se anula,
dejas de existir, sobre todo como mujer, eso de ir a la peluqueria, o, incluso ir al
médico... Olvidalo, td ya eres tu propia peluquera, tu médico... En esos momentos, lo
mds importante para ti son tus hijos, ayudarles, cuidarles y proporcionarles todo, todo,
lo que puedan necesitar y mas.

Mis hijos estuvieron muy graves y fueron intervenidos varias veces; operaciones muy
duras y de altisimo riesgo, pero eran y son unos campeones y lucharon contra todo
prondstico. De hecho, incluso al dia de hoy, luchamos y hacemos frente a las
complicaciones.

El diagnéstico de Diego estuvo claro desde el principio: retraso madurativo y luego
Trastorno de Atenciéon con Hiperactividad (TDAH); pero con Sergio fue mads
complicado, ya que ha tenido diferentes diagnodsticos. Con cada uno de ellos se pasa
mal, la verdad... le diagnosticaron retraso madurativo, retraso mental ligero, retraso en
el lenguaje, TDAH, Asperger y, por ultimo, con siete afios y, tras la valoracion del
Equipo Especifico de Alteraciones Graves del Desarrollo, le diagnosticaron Trastorno
Generalizado del Desarrollo (TGD) sin especificar. Cada vez que nos daban un
diagnéstico, tocaba estudiar, comprar libros, me documentaba... y a luchar.

Los nifios desde los seis meses asistieron a un centro de estimulacién temprana, a Diego
le dieron el alta a los cuatro afios, pero Sergio estuvo hasta los seis. Entonces llegé la
pregunta: ;Y ahora donde vamos? La respuesta es que seguimos con terapia diaria en
diversos gabinetes y a domicilio, diferentes segtin sus necesidades.

También se valord un cambio de colegio para Sergio, ya que estaba en un centro
ordinario, y no tenian aula preferente, pero mi hijo estaba tan bien integrado... era otro
mads de la clase, las nifias le cuidaban con adoracién, eran como sus madres, y los nifios
también se portaban fenomenal con él, le ayudaban... le invitaban a los cumples... mi
hijo era muy feliz con todos sus compafieros.

Mucha gente cree que estos niiios no aportan nada, pero estin muy equivocados,
hay una infinidad de cosas que nos dan, y para todos los nifios el tener en sus aulas



compaiieros con necesidades educativas especiales, es muy enriquecedor. Para
todos.

Y luego esta el papel del colegio, sus educadoras y el personal que integran el centro
escolar, a quienes habria que poner una enorme fuente en la plaza mds grande de
Espafia, porque les han ayudado muchisimo a mejorar su comportamiento, su
autonomia, su aprendizaje, su crecimiento personal... Para nosotros y toda la familia el
colegio ha sido nuestra segunda casa, no tengo dedos para contar todos los problemas
que nos han surgido y siempre han hecho todo lo posible por solucionarlos. Y cabe
mencionar, el hartén de llorar que me di cuando ahora lo ha tenido que dejar por el paso
a secundaria.

Si, es verdad que en cada etapa de su vida, en cada paso que ellos iban superando, para
mi ha sido una superllorera, el paso de infantil a primaria, la comunion...

Y durante todo este tiempo las principales preocupaciones, necesidades y retos con los
que nos hemos encontrado son la escasez de aulas TGD en los centros ordinarios, tanto
en primaria como ahora en secundaria, la rotacién de los profesores, porque la
estabilidad del entorno es fundamental para el aprendizaje de las personas con autismo;
la falta de formacién del profesorado, la ratio en las aulas, la falta de recursos, la
escasez de personal en el Equipo Especifico de Alteraciones Graves del Desarrollo, la
falta de la figura del Técnico de Integracion Social en todos los colegios publicos, los
pocos colegios publicos de educacion especial o especificos para alumnado con TEA, la
también escasa oferta de ocio y de actividades extraescolares adaptadas para ellos...

En mi opinién, para una buena inclusién son necesarias aulas en condiciones,
profesores, personal, padres, y, también una sociedad mas abierta y concienciada, por lo
que es necesario realizar una buena sensibilizacién hacia todos los que rodean a
nuestros chicos. Esta es una de nuestras preocupaciones actuales.

Ahora mis hijos estudian en un instituto de secundaria de escolarizacion preferente.
Sergio estd en el Aula TGD, Diego no. La experiencia actual es buena y muchos de los
profesionales del centro se merecen otra gran medalla, pero se ve que todavia existen
carencias de las antes ya mencionadas. En este sentido, otro ejemplo destacable es que
en sexto de primaria el Equipo Especifico, decidié que Sergio repitiera y para él fue un
duro golpe, ya que se rompian los lazos con su hermano gemelo, con quien siempre
habia estado, y con todos sus compaiieros que conocia desde la infancia, pero sobre
todo, lo que més le apend, fue separarse de su querida Matilde, su logopeda y segunda
madre, ya que, aunque no lo credis, para €l lo es.

El afio que Sergio repiti6 le ayudé curricularmente, a madurar mads, a ser mas auténomo,
pero a nivel de inclusion perdié mucho de lo que habiamos logrado... y si, ahora en
Secundaria sigue quedando con su hermano y con sus antiguos amigos, ya que ademas
coinciden de nuevo en el instituto, y Sergio desprende felicidad por todos los poros.

Con los nuevos compaieros de sexto al principio costd, incluso hubo un problema de
acoso escolar pues un par de compaiieros se metian con €l a través de whatsapp y
Tuenti, pero el instituto y la Federacion Autismo Madrid trabajaron en ello y se
consiguié solucionar este gran problema logrando que le aceptaran y que incluso
muchos nifios y nifias le cogieran mucho carifio. Y digo gran problema, porque hay un



porcentaje muy elevado de bullying en nifios y adolescentes diagnosticados con
autismo.

Esta es nuestra vida durante las horas de colegio, pero por las tardes no para entre
terapias, deberes, e intentar poder lograr que nuestros hijos estén lo mas integrados e
incluidos en esta sociedad, cada vez mds exigente, a veces me hace tener una ansiedad
que me ha llegado a preocupar...

Es bastante agotador, convivir con chicos que tienen algun tipo de discapacidad, no es
facil. Te modifica, te cambia y te condiciona la vida de la familia entera...

Jesus, mi hijo pequeiio, practicamente estd creciendo solo, no le podemos ayudar y estar
con él, o, simplemente jugar todo lo que querriamos, ya que no disponemos de tanto
tiempo como tienen otros padres, que no tienen familiares con dificultades como la
nuestra.

Mucha gente me dice que Jestis es muy responsable, muy bueno y maduro, pero claro,
no le ha quedado otra. Y, él a veces lo pasa mal porque hay algunos nifios que le dicen
“oye, tu hermano no estd bien”, y a €l le duele mucho porque le parece injusto que, sin
conocer todas las cosas buenas que él hace, digan eso s6lo porque a veces no quiera
jugar o sea un poco mas pesado preguntando varias veces lo mismo.

Esta situacion familiar le ha hecho a Jesis ver que en la vida hay mucha variedad de
personas y a todas a las que ve mds indefensas, siempre las quiere ayudar.

También necesitamos mucho apoyo del resto de familiares, y, amigos; a los cuales les
estaré siempre eternamente agradecida; hemos conseguido que, con ayuda de mi suegro,
Jesus acuda a entrenamientos d futbol, ya que hasta el afio pasado por falta de tiempo no
podia ir a ninguna actividad extraescolar.

Parecido ocurre con Diego; siempre se han llevado bien Sergio y él, nunca discutian,
claro siempre que a Sergio no le quitara algo que estaba dentro de sus intereses. Diego
siempre le ha protegido y le ha cuidado, y se quieren con locura, pero Diego a veces no
entiende en plena adolescencia porqué nos tenemos que gastar tanto dinero en terapias,
que como €l dice a su hermano no le han mejorado, que sigue igual. Claro que €l piensa
que esas terapias van hacer un Sergio, como a €l le gustaria que su hermano fuera y, al
no ser asi, dice que no hacen nada. Pero que quede claro, que si, si ha cambiado y
mucho. Sergio ha conseguido grandes avances y sobre todo ser uno mds de esta
sociedad.

No hay dos nifios diagnosticados de Trastorno Generalizado del Desarrollo que sean
iguales, cada uno tiene sus gustos y sus intereses, y mis hijos en lo que destacan, y no es
amor de madre, es en la musica, cantan fenomenal, de hecho van a la escuela municipal
de musica desde que tenian cuatro afios. El canto, es su pasién, ahora dicen que les
gustaria participar en La Voz...

También es verdad, que desde la escuela de misica siempre se han volcado y han creido
en la inclusion y en las posibilidades de mis hijos.



Otras de las pasiones de Diego es el ftitbol, por lo que a parte de terapias y gabinetes
acudimos también a una asociacion de nifios con discapacidad y deporte, pintura y otras
actividades lidicas como haria cualquier nifio mas de su edad.

Y... ;Para el futuro? Respecto, a los recursos futuros, pienso que mis hijos atin son
niflos, pero que tendrdn seguramente otras necesidades mds adelante, y que con la
situacion actual de recortes habria que plantear un programa y una actuacién preventiva
para que se puedan satisfacer todas las carencias que les vayan surgiendo en la vida
adolescente y adulta. También de cara al futuro creo que harian falta mas ciclos
formativos con apoyo, programas de cualificacion profesional inicial y, después, no sélo
centros ocupacionales, si no que haya mds opciones, ya que a veces en este tipo de
centros no les ponen con personas con su mismo nivel de desarrollo.

Nadie puede predecir el futuro, pero mi misiéon como madre, es lograr el mejor nivel de
calidad de vida de mis hijos y de mi familia. Siempre, amaré, respetaré y aceptaré sus
diferencias, pero trabajaré con energia, emocién y gran entusiasmo para conseguir sobre
todo su felicidad.

Con el esfuerzo y tesén de todos, y, con la asignaciéon de recursos segun sus
necesidades, es posible lograr un gran crecimiento personal de todas las personas

diagnosticadas con esta discapacidad.

Anabel Caiiada.



