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Ramiro, un campe6n que
se expresa dentro del agua

Si la familia de
David tuvo que
esperar varios anos
para escuchar el
diagnaostico, Marisa
y su marido tuvieron
maés suerte con
Ramiro (Madrid,
1982). A los 30
meses ya estaba
escolarizado en un
centro especifico

precomdad le ha
permitido aprender a
leer y a escribir,
como lo demuestran
los folios que tiene
en su habitacion, en
los que describe con
su propio lenguaje lo
que esta haciendo,
«Merendar
manzana. Lavar
dientes». Junto a sus
cintas de casete, este
melémano
tremendamente
guapo —que
acompaiia de vez en
cuando a su
hermana Ariadna a
los conciertos de su
grupo de musica-,
tiene todos los
trofeos que ha
ganado en los
Gltimos afos con su
ofra gran pasion: la
natacion.
Los albumes de fotos
familiares le
muestran en el agua
desde pequeno,
paseando por la
playa con sus
padres, haciendo
piragua o en la
piscina. «Siempre ha
sido su pasion», dice
su madre. Ramiro
habla poco, pero
parece como si
nadando pudiese
dejar salir las cosas
que tiene por dentro
y que su enfermedad
no le deja expresar.
Por eso, posa
sonriente con su
padm con la medalla
, S€

emociona cuando
gana y compite con
facilidad frente a
personas sin
discapacidad en
campeonatos por
toda Espana. «Es un
nino muy sonriente,
transparente, muy
colaborador en casa,
pero a veces le notas
cierta tristeza, como
si captase de alguna
manera que no es
como los demasy,
anade Marisa.

El emperio de sus
padres le ha
permitido a Ramiro
integrarse en la
pequena empresa
textil familiar y
acude alli cada dia
para trabajar con su
padre y su hermana,
Alli est4 arropado y
cumple con rigor las
rutinas del dia,

puesto que para las

personas con

autismo el orden es
5 tal. I

quilidad, los especialistas también
consideran que muchos de ellos
pueden experimentar una mejoria
al ingresar en la residencia: «En al-
BUNOS Casos se ha visto que evolu-
cionan favorablemente, porque en-
tranen un entorno con rutinas muy
ngnd-s v profesionales muy especia-
dos», asegura Helena Gandia,

cosas marchan, y
parece que Ramiro
esta atravesando una
buena racha d&qmés
de tener una crisis a
los 21 arios que le
llev6 de nuevo a
autoagredirse y a
tener que tomar
medicacion.

«Dentro de 10 anos:
yo tendré 70», dice
Marisa. «Los padres
NOS vamos
desgastando, y
queremos saber que .
ellos pueden contar
€O Fecursos
especificos, que
Ramiro pueda tener
su trabajo y salir con
su hermana cuando
quiera para disfrutar
juntos del ocion.

Ramiro, fotografiado por su hermana. /ARIADNA PANIAGUA

discapacidad asociada), que pueden
ir a centros de dia o residencias; y
los casos de mayor desarrollo inte-
lectual, que pueden optar por cen-

y su madre Isabel tiene un pacto con
sus otros hijos para que cuiden de
€l en el futuro, como ya hacen cuan-
do ella viaja por el mundo dando

tros esp por al- ias o dose con las

g£un tipo de aclmdad laboral mas o au!ondades

menos normalizada.

Las pautas generales no sirven, y

sinoque hay que establocorunntine.  ACHAQUES FISICOS

rario individual, adaptado a sus ca-  La angustia de las familias sobre el

pacidades; m‘haquolvidnrque futuro de sus descendientes se suma

el a una situacién de d y ago-

quenbam sltuadonesmuyd:sun« tamiento fisico en los padres, «Cuan-

tas». indica esta especi do decids asu hijo, apa-
de{osm.innmycria recen de repente todos les achaques

de edad representa un momentocri-  propios de la vida que han llevadon,

tico para las familias, que pueden  explica Alicia Fernandez, «todas las

atravesar poruna sifuaciéndeestrés  noches sin dormir, de tension cons-

y ansiedad anadido en la que nece-  tante, de preocupaciones...».

sitan orientacion, Hace tiempo que la ayuda de los

Sienalgo comdentodas las per-
sonas il esal

abuelos para quedarse con los chi-
€0s no es sufici €s io

cudl es la principal preocupacion de
todos los padres: «¢Qué va a ser de
€l cuando yo no esté?». David dice
que él no quiere ir a una residencia,

tomar una decision. En ese momen-
10 no son extranos los sentimien-
tos de culpa y una cierta sensacién

. de nido vacio; aungue para su fran-

psicéloga de APNA. «En Espaita
existe una tendencia -que no se ob-
serva en paises como Reino Uni-
do, Holanda o Noruega- a quela fa-
milia asuma la gesti6n de una pa-
tologia crénica y grave. El
sentimiento de culpabilidad y la per-
cepcidn errénea sobre los cuida-
dos necesarios también dificultan
que nuestro pais se vea obligado a
invertir mas dinero en la creacion
de recursos especificos», apunta la
psicologa del Reina Sofia.

ElLeo Kanner de Logrofio (depen-
diente del Gobierno de La Rioja y
gestionado por la asociacion de pa-
dres ARPA) es un ejemplo de este
tipo de instituciones especializadas.
En sus 5.000 metros cuadrados al-
berga un centro de dia para 30 per-
sonas y 20 plazas adicionales de re-

idencia. Alli, compar ind

pendientes para cinco personas en
un sistema que, tutelados por un

r, les permite llevar
una vida més o menos auto-
noma. «Por la manana se le-
yuno segin sus posibilida-
des y recogen la casa antes
de salir al centro de diap, ex-
plica su directora.

En Guiptizcoa, por su par-
te, la asociacion Gautena ha
optado por otro modelo di-
ferente a fravés de una red
de 180 profesionales que
apoyan a unas 450 familias
Como explica J oaqujn
Fuentes, especialista en Psi-
quiatrfa Infantil de la Policli-
nica Guipuzkoa de San Se-
bastian, «se ofrecen clases
integradas en colegios ordi-
narios, hogares de grupo o
esquemas de apoyo fami-
liar» que pretenden que las
personas con autismo pue-
dan integrarse al maximo
en la sociedad, sin necesi-
dad de permanecer ingresa-
dos en centros especificos.
De hecho, explica este mé-
dico, se fomenta que los jo-
venes salgan de su hogar
cuande sus padres alin es-
tan bien de salud, «para que
no lo pierdan todo de gol-
pey puedan tener una inde-
pendencia progresivan.

Al margen de estas cues-
tiones, las personas con autismo tie-
nen, basicamente, la misma espe-
ranza de vida que el resto y, por lo
general, un buen estado de salud. Es
cierto, como reconoce Martinez Bo-
rreguero, que pueden padecer tras-
tornos psiquiatricos anadidos, lo
que les obliga a tomar mucha medi-
cacion desde nifos. «Antipsicoticos
para las obsesiones, antiepilépticos
para las crisis graves de comporta-
miento, ansioliticos para dormir... A
eso hay que sumar que pueden (e-
ner mas accidentes por carecer de
sensacion de peligron, aclara Ali-
cia Fernandez.

Aunque la situacién ha mejorado
mucho en los tltimos anos, los pa-
dres lamentan que ain no es sufi-
ciente. «Llevamos afios de desventa-

ja con respecto a otras discapacida-

des», explicaGandia. Isabel Bayonas
conoce bien la situacion: «Hasta
hace poco era algo desconocido y
aun hoy son personas invisibles en
muchos paisesy.





