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Esa cifra esconde la realidad de miles de personas con discapacidad y dependencia en la pro-
vincia de Huesca. Muchas de ellas, asociadas en entidades integradas en la Coordinadora de
Personas con Discapacidad CADIS Huesca.

“Esstos ninos

TEA son la

evolucion”

<Como fue el diagnostico?
—Lo recibimos este arnio. Tenia-
mos diagnostico de dislexia y de
trastorno por déficit de atencion
e hiperactividad (TDAH), pero
cuando nos dijeron que tenia
trastorno del espectro autista
(TEA) de alto rendimiento, cref
que me faltaba el aire. No tenia
ni idea qué era eso ni a dénde
acudir, ni qué implicaba. Ense-
guida me puse manos a la obra.
¢Qué ha cambiado en tu vida
desde que eres parte de la
AMO?

—Sentir que habia personas que
me entendfan fue como calmar
mi mente. Pedro (psicélogo, mu-
sico y gestor de proyectos en
AMO) me dijo cémo podiamos
trabajarlo juntos, que no me
preocuparay Marina, del centro
Contacto (es donde hace Psico-
motricidad mi hija) me dijo: “Ra-
quel, paciencia y carino”.
¢Quésueles hacerenel centro,
hay actividades para padres?
—Las hay, pero no hemos parti-
cipado todavia en grupos de pa-
dres porque a mi me cuesta un
poco sociabilizar, igual que a mi
hija. Por eso, este afio nos hemos
apuntado en la asociacién, a un
grupo de sociabilizacién con
otra nifia TEA de alto rendi-
miento. Porque enrealidad, a mi
hija Pilar, le encanta socializar,
eslo contrariode lo que se pien-
sa de los teas, ella sufre porque
no entiende determinadas situa-
ciones y se siente culpable por
no entenderlas, a ella le encan-
taria tener amigos que la respe-
taran como es. Pero siente que
no merece tenerlos porque no
los entiende. Es una lucha conti-
nua de lo que siente, con lo que
es. Tienen la autoestima muy
baja. Espero que este curso po-
damos trabajar esto en profun-
didad.

Entonces, ;cémo trabajan des
de la entidad en beneficio de
estos usuarios?
—Enlaasociacionvan haciendo
segtin las necesidades de cada
uno, trabajan a medida que va-
mos solicitando. Pero siempre
estan dispuestos a ayudar. Y lo
mas triste es que necesitamos

Conseguir una calidad de vida digna para
las personas con TEA y otras condiciones de
la zona oriental de Huesca actuando sobre
todos los ambitos que influyen en el diaa
dia de las personas es el objetivo principal
de AMO, la asociacion de autismo y otros
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trastornos de la zona oriental de nuestra
provincia. En 2015 se creo esta entidad ante
las dificultades de los nifios para acceder a
terapias al cumplir los 6 afios y terminar el
programa de Atencion Temprana. Desde el
compromiso por la igualdad y la no discri-
minacién trabajan pory para visibilizar y
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Una de las actividades de la asociacion en su sede de Monzon.

Raquel Sanz.
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"Son ninos stper especiales, capaces
de cambiar el mundo con amor”

asociaciones porque nadie mas
empatiza.

¢Qué crees que faltaria?
—Solo faltarfa que para noso-
tros, los padres, hubiera mas
apoyo a nivel psicolégico, pues-
toque normalmente hayun alto
contenido genético y somos pa-
dres que sufrimos porque enten-
demos sus sentimientos, pero
no sabemos gestionarlos. Por
ejemplo, cuando el nifio con cin-
€0 afios se comporta como uno
de dos tirandose al suelo con
una rabieta en un estableci-
miento y la gente te mira mal o
directamente tedice: “Esque es-
ta muy mal educado”, cuando
como madre haces todo lo que
puedes y te sientes fatal porque
no hay posibilidad de que eso
cambie.

¢C6mo es un nifio con TEA?
—Estos nifios son la evolucién.
Es decir, lo que consideramos
normal es lo de siempre, perola
naturaleza evoluciona hacia los
sentimientos, hacia ser menos
racionales, y estoeslo que se ob-
serva en estos nifios. Creo que
son la evolucién de la vida, he-
mos pensado tanto en tenerque
nos hemos olvidado de ser y
ellos son, simplemente. Sus sen-

perseguir el cumplimiento de los

derechos de las personas con TEA. Para dar
a conocer su trabajo Raquel Sanz, madre de
Pilar, una niiia con autismo, nos cuenta su
experiencia como parte de esta entidad al-
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saciones estdn multiplicadas,
notan mas el olor, los sonidos,
Ven cosas que no vemos, tienen
un mundo interior increible, se
les considera mas lentos apren-
diendo porque su madurez in-
telectual es mds lenta pero su
madurez emocional es distin-
ta. Dentro de todos los diagnés-
ticos TEA hay diferentes gra-
dos. En el caso de los mas leves,
seimplican en lo que les gusta,
se obsesionan y son los mejo-
res. Yo soy auténoma, jy me en-
cantaria que trabajaran para
mi algunos!

Ysudiaadia?

—Enlos colegios se deberia con-
cienciar sobre la neurodiversi-
dad. Mi hija es muy trabajadora
ylo mas importante es que pue-
da ser independiente. Intento no
fijarme tanto en el dia a dia sino
en ese objetivo final.

Si tuvieras al presidente de
Arago6n delante, ;qué le pedi-
rias?

—Mi hija no tiene ninguna ayu-
da reconocida, ni ningunadisca-
pacidad. Pilar tiene una dificul-
tad, con lo cual estamos en un
limbo. Porque cuando tienes un
nifio con una inteligencia nor-
mal, o superior a la media, pero
con un problema del lenguaje,
yasea disfasia, dislexia o TDAH,
ni los colegios tienen soportes
suficientes, ni la comunidad te
daayudas. Peroademds nadie te
entiende, nisabelo que pasasen
casa cada dia... Asi que si tuvie-
ra al presidente delante le dirfa
que nuestros hijos tienen dere-
choa tener una educaciénde ca-
lidad y personalizada, que estan
expuestos a sufrir mas bulling
en el colegio, -de hecho, lo su-
fren-, que tienen derecho a ha-
cerloque quieranenlavidayno
lo que puedan, que tienen dere-
cho a ser felices y que no nos lo
ponen facil. Empatizan cinco
minutos, mientras se locuentan,
perotermina en borrén, porque
1o son sus hijos. Tenemos dere-
choamasayudas paraestasaso-
ciaciones del tipo que sean. Por-
que son ninos super especiales
capaces de cambiar el mundo
con amor. @ D. A.
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