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Indice 

	 

	Nota de la autora  

	Introducción: Este libro es para ti  

	¿Se puede hacer un mapa del laberinto? 

	Quién soy yo y por qué he escrito este libro 

	La entrada al laberinto: ¿Oportunidad o solo desafío?  

	El día D 

	¿Por qué a mí? ¿Por qué a nosotros? 

	¿En qué laberinto me he metido? 

	El hilo dorado: Este desafío, ¿para qué a mí? 

	Incertidumbre, expectativas y exigencias  

	La incertidumbre 

	El peso de las expectativas 

	La maternidad perfecta no existe 

	Entonces, ¿qué puedo hacer para ayudar a mi hijo o hija? 

	El hilo dorado: las tres preguntas amables 

	Estrés y ansiedad: gestionando el exceso de preocupación  

	El estrés que no se va 

	Cuatro herramientas de rescate para reducir el estrés 

	La ansiedad es un exceso de preocupación 

	Claves para reducir la ansiedad paralizante 

	El hilo dorado: Tú, ¿qué quieres: vivir o sobrevivir? 

	Las creencias que te llevan a la culpa  

	Creencias comunes que nos limitan en la crianza neurodiversa 

	¿Por qué me saboteo? 

	Las excusas que no te permiten avanzar 

	El hilo dorado: ¿Qué me estoy creyendo sobre mi maternidad? 

	Gestión emocional para todos en casa  

	Somos seres emocionales 

	Haz las paces con tus emociones 

	Hablemos de la frustración 

	El callejón sin salida de la culpa 

	El hilo dorado: Sé amable contigo misma 

	El corazón del laberinto: La aceptación te libera  

	¿Te has dado permiso para sentir tu duelo? 

	La aceptación de tu realidad te libera 

	El hilo dorado: ¿Qué miedo se esconde detrás de la aceptación? 

	Minotauros: Cuando el entorno no ayuda  

	Una paternidad atípica afecta a la relación de pareja 

	Y, ¿qué hay del resto de la familia? 

	Cuando los amigos no entienden... 

	¡Me molestan esos comentarios! 

	El hilo dorado: haz una auditoría de tus relaciones 

	Cambio de paradigma: ¿en qué laberinto estás?  

	No hay culpables ni soluciones 

	Neurodiversidad y autodeterminación 

	Control vs flexibilidad 

	Entornos educativos en la neurodiversidad 

	El apoyo terapéutico 

	El hilo dorado: Diferencia entre SER y HACER 

	Amplía tu perspectiva: La conexión facilita todo  

	¡No conecto con mi hijo! 

	¿Qué significa estar presentes con nuestros hijos? 

	¿Qué pasa con mis otros hijos? 

	¿Le doy un hermanito a mi hijo neurodivergente? 

	Comunicando el diagnóstico o diferencia a nuestros hijos 

	El hilo dorado: Co–crea un cuento con tu hijo diferente 

	¿Tramo sin salida? Desilusión y cansancio  

	Organización diaria con un hijo diferente 

	Hogar recogido y funciones ejecutivas 

	No puedo dejar a mi hijo con nadie 

	Acoso escolar y/o social 

	Me siento absorbida por mi maternidad 

	El hilo dorado: Practica decir NO 

	Salida: Cultiva tus fuentes de poder.  

	La resiliencia: Devuélvete el poder 

	Afrontando el futuro de nuestros hijos de manera práctica 

	Amigos para mi hijo 

	La importancia de una tribu de apoyo 

	Tus aprendizajes son tu mapa de ruta 

	El hilo dorado: Da las gracias 

	Afina tu brújula: Herramientas para el camino  

	¿Desde dónde te relacionas con tu hijo? 

	Mindfulness de rescate 

	La práctica del cuidado propio 

	Comunicación asertiva 

	El hilo dorado: Crea tu propio manifiesto de maternidad atípica 

	Despedida: cinco claves para tu bienestar  

	Sobre la autora  

	 

	
Nota de la autora 

	En este libro uso los términos neurodivergente, diferente y atípico indistintamente para referirme a personas con neurodiferencias del desarrollo. Utilizo el término neurotípico para referirme a personas que no han tenido variaciones destacables de lo que se considera un neurodesarrollo estadísticamente mayoritario. 

	  

	También utilizo, de manera indistinta, lo que se conoce como terminología de la persona (adolescente con TDAH, niño que tiene autismo o adulto con síndrome de Down) y terminología de la identidad, sobre todo en el caso del autismo (niño o persona autista). En la mayoría de los casos, cuando el texto se refiere en términos generales a niños o niñas neurodivergentes, las observaciones también son relevantes para adolescentes y adultos.  

	  

	A lo largo de las páginas que siguen voy a hablar en femenino, pero mi mensaje se aplica por igual a madres, padres, hombres y mujeres cuidadores, independientemente de su rol, identidad de género, tipo de familia y orientación sexual. 

	  

	Las historias y testimonios que comparto a lo largo de los capítulos de este libro son verídicos. Los nombres y ciertos detalles han sido modificados para salvaguardar la privacidad de las personas. 

	

  

	Introducción: Este libro es para ti 

	Al poco tiempo de recibir el diagnóstico de autismo de mi hijo Adrián, mi amiga Emily me dijo un día por teléfono: 

	  

	Lo siento, sé que no es lo que querrías para tu hijo. 

	  

	En ese momento, me quedé muy callada. Me impactó la elegancia de su respuesta a lo que para mí y para mi familia eran las peores noticias. O, dicho de otro modo, la confirmación de nuestras peores sospechas. 

	  

	No fue hasta mucho después, cuando ya había comenzado a apoyar a otras madres y familias de hijos neurodivergentes, que me di cuenta de la magnitud de lo que ella me dijo entonces. 

	  

	Porque eso, justamente, es lo que necesitaba oír. Ni más ni menos. Dio totalmente en el clavo. Porque en ese momento necesitaba que alguien me dijera: Esto es duro, lo siento mucho por ti. Por TI. La que buscaba acompañamiento y comprensión para con mis emociones en ese momento era yo. No buscaba que alguien me minimizase o negase lo que sentía, ni que me culpara implícita o explícitamente, o me diese un premio de consolación. Tampoco buscaba que alguien me dijera que todo iba a salir bien. ¿Cómo iba a saber eso mi amiga? ¿Cómo lo puede saber nadie? Y, además, ¿qué significa, acaso, que todo salga bien? No necesitaba que mi amiga le pusiera una etiqueta más positiva a mi hijo. Mi hijo es autista y esa era –y sigue siendo– la realidad. 

	  

	La tuya puede ser diferente. Tu hijo o hija puede ser neurodivergente de muchas maneras dentro de un mismo diagnóstico. Puede tener asociado un acrónimo como C/TEA (condición o trastorno del espectro autista), TDA/TDAH (trastorno de déficit de atención con o sin hiperactividad). Puede tener altas capacidades o doble excepcionalidad (alta capacidad intelectual + TEA o TDAH). Puede ser un niño o joven con dificultades en el procesamiento del lenguaje o con dislexia, dispraxia o discalculia. O puede que te hayan hablado de algún cajón de sastre como el trastorno generalizado del desarrollo, trastorno de evitación de la demanda y otros. Tal vez tu hijo o hija tenga síndrome de Down, de Angelman, o de Rett.  

	  

	Sea como fuere, este libro no es sobre autismo ni sobre neurodiversidad. Mi trabajo, y el público al que me dirijo, no está basado en un diagnóstico o evaluación dentro una lista que yo misma he preestablecido. El énfasis de lo que desarrollo en estas páginas no está en las particularidades del diagnóstico ni en los abordajes terapéuticos o de apoyo (aunque a veces los mencione). Las personas a las que va dirigido este libro consideran que tienen una paternidad o maternidad atípicas: De alguna manera se identifican como padre o madre de alguien neurodivergente, haya o no diagnóstico y sea el que sea.  

	  

	Este libro es para TI, madre, padre o cuidador de una persona que se desarrolla de manera diferente. Es una guía que te ayuda a navegar el laberinto de la maternidad atípica. Porque, si la maternidad de por sí invita a la transformación y al crecimiento personal, la maternidad atípica trae una profundidad añadida, la de enfrentar una experiencia vital que, en la mayoría de los casos, ni nos esperábamos ni, a priori, hubiésemos elegido. 

	  

	Y ese reajuste que se nos exige, que es necesario para vivir plenamente y no de espaldas a la realidad; ese sé que no es lo que querrías para tu hijo se puede llegar a sentir como una pérdida que, de muchas maneras, nos afecta profundamente. Es la entrada forzada a un laberinto que se nos presenta como oscuro, solitario, lleno de monstruos y de difícil o imposible salida. 

	  

	Este libro es una brújula para salir del laberinto. Pero no por donde entramos, no. Para crecer, como madres y como personas, hemos de transitar dentro del laberinto y salir por otro lugar. En el recorrido dentro del laberinto nos vamos conociendo mejor, entendiendo cada vez más nuestra gestión emocional y nuestras propias heridas emocionales, siendo más compasivas con nuestro dolor. Nos empezamos a cuidar y, en ese proceso, nos damos cuenta de que la conexión con nosotras mismas es el pre–requisito para conectar con y aceptar a nuestros hijos, para conectar con y aceptar nuestra propia experiencia de la maternidad. 

	  

	Uso la metáfora del laberinto porque es muy visual y los seres humanos (neurotípicos y neurodivergentes) somos principalmente visuales. Y la maternidad, en general, a menudo se siente como un laberinto: Tenemos que seguir para sacar a nuestros hijos adelante, pero con frecuencia nos perdemos (dejando a un lado lo que habíamos dicho que íbamos a hacer antes de ser madres), nos desorientamos (saturándonos de información ajena y desconectándonos de nuestra propia intuición), tomamos sendas que nos llevan a callejones sin salida (con patrones de comportamiento, tanto nuestros como de nuestros hijos, que van en contra de nuestros valores), nos sentimos solas (mal comprendidas y encima culpables por no hacerlo bien) y, a menudo, hacemos una huida hacia adelante, hacia una salida que no vemos (consolándonos con un futuro en el que los hijos sean mayores, hayan madurado o se hayan independizado). Cuando, además, nuestra experiencia de la maternidad es diferente de lo que nos esperábamos, el laberinto parece más un auténtico pasaje del terror. Ahí dentro no está solo el requiebro de sendas estrechas, pasos cerrados y falta de claridad al avanzar, también se esconden monstruos al acecho que nos causan estrés y ansiedad crónicas, insomnio, problemas de salud física, trauma y una pobre salud mental. 

	  

	Y la única manera de salir de ahí sin dejarse la piel es con un hilo, como el que le regaló Ariadna a Teseo. En esta famosa leyenda de la mitología griega, la hija del rey Minos de Creta le enseñó un ardid muy sencillo al príncipe ateniense en su misión de matar al minotauro, al monstruo que vivía dentro del laberinto: Ir desenrollando un hilo, a medida que avanzara por el laberinto, para poder salir más tarde. 

	  

	En las páginas que siguen te darás cuenta de que muchos de esos monstruos que acechan en el laberinto, esos minotauros, son de tu propia creación. En realidad, son creados por nuestras mentes. Y que el hilo, en este caso dorado y con luz propia, es nuestra conciencia: nuestra capacidad innata de prestar atención a y observar nuestros pensamientos, emociones y patrones mentales. Tal vez no podamos evitar perdernos en el laberinto, o tener emociones muy difíciles y dolorosas, o una mentalidad en exceso preocupada o catastrofista a ratos. Pero podemos traer algo más de claridad mental y emocional para seguir avanzando, en el laberinto de nuestra maternidad atípica, con un mayor bienestar y una mejor conexión con nuestros hijos y con nuestros seres queridos. 

	  

	Hay mucho que no podemos controlar en nuestras vidas y en las vidas de nuestros hijos, pero siempre tenemos la posibilidad de gestionar nuestra experiencia interna de lo que sucede fuera. Esto no es un consuelo de tontos, ni es pensamiento mágico, ni la expresión de una vida new age. Es neurociencia. El instrumento principal del que disponemos, que dirige e interpreta nuestra vida, es nuestra mente. El laberinto, de hecho, es nuestra mente. Lo que marca la diferencia entre una vida bien vivida y una vida de sufrimiento es nuestra mente. 

	  

	Si yo me hubiera quedado estancada en el esto no es lo que yo quería, que comentó mi amiga, no solo hubiese sufrido yo más a lo largo de estos últimos años, sino que también hubiese sufrido más mi hijo. ¿Cómo puedo conectar con alguien que no es como yo quiero? ¿Cómo se desarrolla un ser humano joven en un entorno que no le acaba de aceptar tal y como es? ¿Cómo podemos decir que queremos lo mejor para ellos cuando no estamos dispuestos a entenderles desde sus propias necesidades? Estas y muchas otras preguntas nos servirán para avanzar por los siguientes capítulos. 

	  

	El mensaje principal de este libro es que tu bienestar no depende de lo que ocurre en tu vida, depende sobre todo de cómo te relacionas con lo que ocurre en tu vida. ¿Qué significa la diferencia de tu hijo PARA TI? No para él o ella, sino para ti, para tu vida, para tus planes, para tus expectativas. Tenemos que entender cómo nos hemos adentrado en nuestro particular laberinto de infelicidad, estrés crónico y ansiedad para poner rumbo a la salida de una maternidad que podamos disfrutar, a través de y más allá de los desafíos y las dificultades. 

	  

	Explorar nuestros minotauros internos –todas aquellas zonas de dolor– cuesta y lleva tiempo. Te invito a que te hagas las preguntas que irán surgiendo a lo largo de las siguientes páginas con amabilidad, paciencia, compasión y mucho amor propio. Todos los seres humanos sufrimos y todos queremos dejar de sufrir. En esto, como en tantos otros aspectos, estamos en el mismo laberinto. 

	  

	¿Se puede hacer un mapa del laberinto? 

	  

	Mi intención con este libro es darte un kit de herramientas para que puedas afrontar tus propios laberintos internos en la maternidad y también en la vida, sean cuales sean. La brújula es tuya y depende del terreno (tu propia historia personal) y de adónde quieras llegar (tus valores). Las herramientas están para ayudarte a calibrar la brújula. Para que sepas dónde está TU norte y puedas tomar decisiones en tu vida y en tu maternidad que te acerquen al bienestar (tuyo y de los tuyos) y te alejen del sufrimiento.; porque todas las decisiones que tomamos (o que no tomamos, porque la inacción también es una decisión a menudo inconsciente) son emocionales. Es decir, con ellas buscamos, nos demos cuenta o no, sentir ciertas emociones o evitar ciertas emociones. 

	  

	Por ello, la base metodológica de este libro es el mindfulness (o atención plena) y la gestión emocional, aplicados desde lo que la neurociencia nos cuenta en la actualidad. Pero este no es un libro teórico: Aquí no encontrarás largas explicaciones sobre la gestión del enfado en niños con TEA. Tampoco es un manual de mindfulness para adultos ni para niños. Es una propuesta práctica basada en mi conocimiento profesional y en mi trayectoria acompañando a cientos de familiares de hijos neurodiversos desde el 2018. Y, cómo no, basada en mi propia experiencia y aprendizajes como madre de un hijo autista.  

	  

	El libro está estructurado en dos partes. En la primera entramos en el laberinto, aunque sea a trancas y barrancas. El punto de entrada será diferente según tus circunstancias familiares y la naturaleza de las diferencias de tu hijo o hija. En muchos casos, el proceso de diagnóstico supone encontrarnos de sopetón en un lugar que no habíamos anticipado. En otros, las sospechas bien establecidas marcan una entrada en el laberinto más gradual y alargada en el tiempo, y podemos incluso sentir alivio al recibir, finalmente, un diagnóstico. Pero aun así estamos en el laberinto. En otros casos, nuestros hijos llegan al mundo y a nuestra vida con desafíos aparentes desde el primer momento. La entrada al laberinto es el hospital o incluso la oficina del obstetra. Puede que tu entrada al laberinto sea un evento concreto que cambia todo: Un accidente, una enfermedad... Sea como fuere, en los primeros cinco capítulos del libro nos adentramos en el laberinto, en la parte más sombría del camino, pues, a menudo, ni sabemos hacia dónde vamos, ni quién nos acompaña, ni qué monstruos nos vamos a encontrar. 

	  

	En la segunda parte del libro llegamos al corazón del laberinto que es la aceptación total y transformadora de nuestra maternidad, con sus desafíos y sus realidades de todo tipo. Desde ese punto, donde somos capaces de aceptar las sombras y empezar también a ver un resquicio de luz, podemos comenzar la segunda parte de nuestro viaje, en el que vamos soltando, cada vez más, aquello que no nos sirve y aquello que nos impide conectar con nuestros hijos y avanzar. Llegar a la salida del laberinto no supone salir victoriosa, inmune al dolor, a las dificultades, a los desafíos en la maternidad y en la vida. Es darnos cuenta de que podemos entrar a y salir de cualquier laberinto con resiliencia y un sentimiento de poder personal para afrontar lo que la vida –y la maternidad– nos presente. 

	  

	Al final de cada capítulo encontrarás una sección del hilo dorado: Una serie de preguntas de autoreflexión, de claves, de herramientas o de estrategias para que amplíes tu perspectiva y puedas transitar por el laberinto de la maternidad atípica con menos sufrimiento. En el último capítulo del libro te resumo las herramientas que afinan nuestra brújula interior, planteándote una serie de claves para que vayas preparada para el viaje, estés en el punto que estés. 

	  

	Puedes leer el libro en el orden en el que está planteado, o puedes saltarte etapas que en este momento tal vez no son las más acuciantes e ir directamente a los temas que más te importan. Mi intención con este libro es subrayar que la maternidad atípica es un viaje, sin un horizonte claro ni un itinerario preestablecido. Ojalá este libro te pueda acompañar en todos esos puntos en los que te sientas perdida o con necesidad de recalibrar tu brújula. 

	  

	Quién soy yo y por qué he escrito este libro 

	  

	Soy profesora certificada de mindfulness y coach de bienestar para madres de hijos neurodiversos. Además, soy la creadora de la cuenta mindfulautismmama en redes sociales, un proyecto de apoyo a las mujeres que viven crianzas complejas con niños neurodivergentes, ya sea autismo, TDAH y otras diferencias de desarrollo.  

	  

	Pero, más allá de mis títulos, formaciones, experiencia y capacitación, lo que realmente me ha transformado ha sido mi hijo. Aunque suene a cliché, te voy a poner un ejemplo muy sencillo. 

	  

	A pesar de practicar el mindfulness regularmente desde el 2006... 

	  

	A pesar de formarme como profesora de mindfulness y como terapeuta transpersonal en el 2012... 

	  

	A pesar de todo mi conocimiento teórico, mi pasión cognitiva sobre el tema y mi práctica regular... 

	  

	No fue hasta que comenzaron las sospechas de autismo de mi hijo cuando realmente integré, a todos los niveles, los beneficios de la práctica de la atención plena. Pasé de saber a sentir; de entender a intuir; de querer controlarlo todo (incluso el propio mindfulness) a soltar de vez en cuando. De aceptar con condiciones (aunque no fuera totalmente consciente de ello) a entregarme incondicionalmente a lo que ya es. 

	  

	¿Quiere decir esto que mi vida y mi maternidad son siempre fáciles, felices y fluyen como un río hacia el arcoíris del horizonte? No, claro que no. Me enfado, me frustro, lo paso mal y, en ocasiones, me siento decididamente infeliz.  

	  

	Pero traer una mayor conciencia a mi vida y a mi maternidad me ha reportado dos beneficios principales: El primero es que me doy cuenta de mi experiencia interna, no soy su víctima. Y el segundo es que me recupero mucho más rápido hacia estados emocionales y mentales más neutros, más ecuánimes. De todo esto te voy a hablar en las siguientes páginas. 

	  

	Este libro tiene tres objetivos principales: 

	  

	
		Darte herramientas prácticas, sencillas y realistas que puedas usar de manera cotidiana para reducir tu estrés e incrementar tu bienestar. Y, también, compartir lo que me ha funcionado a mí y a las madres con las que he trabajado en años de exploración, de bajones, de tropiezos y de descubrimientos. 

		Animarte a que vuelvas a conocerte, a quererte y a cuidarte. La crianza es un desafío, siempre. Pero también es una invitación a que hagas una limpieza interna de tu propio hogar psico-emocional: Tus patrones emocionales, tu diálogo interno, tus heridas inconscientes, tus creencias limitantes y tantos otros aspectos que determinan la calidad de tu vida y de la vida de tus hijos.  

		Recordarte que no estás sola en muchos sentidos. No estás sola porque te tienes a ti misma; no estás sola porque tienes la conexión con tus seres queridos (aunque no siempre les entiendas); no estás sola porque cada vez somos más las familias de hijos neurodiversos que estamos visibilizando nuestra propia experiencia y reclamando cambios colectivos. 



	  

	En diciembre de 2014 mi hijo fue diagnosticado con autismo infantil (ahora conocido como TEA – Trastorno del Espectro Autista). En estos últimos años he entrado en contacto –en salas de espera, en terapias, en colegios, en conferencias, en redes sociales– con muchos profesionales que trabajan con niños que tienen diferencias de lenguaje, de aprendizaje, de socialización o de comportamiento. Pero ¿quién nos apoya a nosotros, a los padres y madres? 

	  

	En un estudio estadounidense del 2009[1] se llegó a la conclusión que las madres de hijos adultos y adolescentes con autismo sufren niveles de estrés crónico comparables a los de soldados en combate activo y personas con el síndrome de estrés postraumático. 

	  

	No hace falta que te lo imagines, pues seguramente conocerás alguno de estos indicadores de primera mano: 

	  

	• Estrés crónico. 

	• Ansiedad y preocupación constante. 

	• Rumiación mental. 

	• Aislamiento social y familiar. 

	• Culpabilidad y emociones difíciles de gestionar. 

	• Insomnio.  

	• Problemas de salud física y mental. 

	• Desempoderamiento. 

	  

	Si tienes este libro en tus manos es porque quieres vivir mejor y tener más fuerzas para luchar por una buena calidad de vida para todos en casa. El colectivo de familiares de hijos neurodivergentes queremos dejar de sobrevivir a duras penas; queremos, y nos merecemos, sentir plenitud en la crianza de nuestros hijos, tengan la edad que tengan y presenten los desafíos que presenten.  

	  

	Pero no sabemos por dónde empezar o a dónde acudir. Aquí también quiero hacer una aclaración importante. Las herramientas y prácticas que encontrarás en este libro no sustituyen ni de ninguna manera le restan valor a la terapia psicológica, a menudo tan necesaria para los padres de hijos con perfiles neurodiversos. Igual que no dudarías en ir al hospital si te rompes el tobillo, no dudes en acudir a un psicoterapeuta si tu salud mental no es la que te gustaría o si tienes síntomas físicos que reflejan estados depresivos. 

	  

	En el primer capítulo te cuento algunos detalles más sobre el inicio de mi camino como madre de un hijo neurodivergente, pero aquí quiero recalcar la importancia de trabajar–NOS como adultos responsables en la vida de nuestros hijos, por y para ellos, por y para nosotros. En mi trayecto personal y profesional conocí primero el mindfulness, luego la terapia transpersonal y finalmente el coaching estratégico en dos momentos muy significativos de mi vida: cuando se me dificultó ser madre, y justo antes del diagnóstico de autismo de mi hijo. 

	  

	Hoy puedo decir que, sin el trabajo previo que había realizado conmigo misma en los años anteriores al diagnóstico, seguramente me hubiese venido abajo. Esto no quiere decir que no lo haya pasado mal, que no tuviese (o no vaya a tener) momentos muy duros, que no sienta miedo o ansiedad. Pero ahora tengo una mayor conciencia de mi perspectiva y, lo más importante, de mis aprendizajes y mi evolución hasta la fecha. Y puedo, por lo tanto, responder desde una parte más sabia, más consciente de mí misma, como si estuviese a unos cuantos metros de altura y pudiera verlo todo con mayor claridad. 

	  

	Porque las tres disciplinas y los profesionales con los que he trabajado y me he formado, me han permitido darme cuenta de mi programación y cambiarla para tomar el timón de mi vida. Por eso, cuando me sentí fuerte, cuando me di cuenta de que incluso la persona más auto–exigente y ansiosa –o sea, yo– es capaz de aceptarse, de relajarse, de amar incluso las circunstancias más adversas con más de cuarenta años, cualquiera es capaz de hacerlo.  

	  

	Así que, te invito a adentrarte en la aventura más difícil, pero también en la más importante de tu vida; te tiendo mi mano y te deseo: 

	  

	Presencia contigo misma. 

	Presencia con tu hijo. 

	Y una vida plena... porque está en tus manos. 

	  

	Entramos juntas en el laberinto. 

	

  

	Capítulo 1 

	  

	La entrada al laberinto: ¿Oportunidad o solo desafío? 

	No es lo que nos pasa, es lo que hacemos con lo que nos pasa. 

	  

	El día D 

	  

	A la mayoría de nosotros no se nos olvidará lo que yo llamo el día D o D–Day, el día en que recibimos el diagnóstico de nuestro hijo o hija. 

	  

	Y eso que seguramente a la mayoría de nosotros nos gustaría olvidarlo.... 

	  

	En realidad, para mí, el día que cambió todo no fue el D–day sino el C–day, el día que tomé conciencia de que mi hijo no era la personita que esperaba. Para algunos puede ser el mismo día, para otros la toma de conciencia viene antes o incluso mucho después del diagnóstico. 

	  

	La primera vez que se utilizó la palabra autismo para hablar de mi hijo Adrián fue casi nueve meses antes de su diagnóstico. Estábamos paseando por un parque con mi marido, mi padre, y mi hermana. Yo intentaba mostrarle al pequeño de tres añitos unos pajaritos y él caminaba sin darse la vuelta ni prestar atención a mis llamamientos. Ni cuando le llamaba por su nombre ni cuando le decía: ¡Mira, mira! Frustradísima le dije a mi padre ¡Es que parece que está sordo! cuando sabía perfectamente que no lo estaba. Y mi padre me comentó, sin aspavientos ni dramatismos: Hija, a ver si va a tener autismo. Fue uno de esos momentos clave en la vida de una persona... Aunque en ese instante no cambió nada ni sucedió nada dramático, fue un punto de inflexión, un portal invisible y muy sutil por el que pasé y en el que se cerró un portón y se abrió, poquito a poquito, otro. 

	  

	Fue la primera vez que salió a relucir el tallo de una semilla que llevaba a oscuras durante mucho tiempo: Que mi hijo era diferente, que algo no estaba bien. 

	  

	Adrián es hijo único. Nieto único en mi familia (y hasta hace poco también en la familia de su padre). La mayor parte de su infancia estuvo rodeado de adultos. Como siempre fue un niño muy tranquilo, sonriente y cariñoso no saltaron las alarmas hasta los tres años o así porque no había progresado en su habla más allá de usar palabras sueltas. La mayoría de sus coetáneos hablaban ya, a esas alturas, con frases completas. Mi mente se pasaba el día marcándose tangos para evitar la ansiedad a la que era muy propensa (junto con el control y la autoexigencia). Un rato decía: Este niño tiene un problema; otro rato pensaba: Bah, lo que pasa es que como lo estamos educando bilingüe, tardará más en soltarse. Y así pasaban las semanas, con una mente danzarina que no me daba tregua. Y lo que es peor: que no paraba de hacer ruido de fondo, con lo que me costaba prestar atención a mi intuición. 

	  

	Esa intuición que aquel día de marzo del 2014, paseando por el parque, me susurró: Es verdad, escucha a tu padre. Fue como darse de sopetón contra un cristal invisible y quedarse paralizada, rígida y como en suspensión. Un raro momento de claridad y quietud mental en el que no te surgen pensamientos de ningún tipo, porque estás en estado de shock.  

	  

	Me duró unos instantes nada más, pero en lo más profundo de mi ser supe que era cierto (estando aún a meses de un diagnóstico, y a semanas de ver a un especialista). 

	  

	Fue un momento eureka de los que nunca se quieren vivir. 

	  

	Ese fue mi C–day. Mi día de toma de conciencia. No total, entiéndeme. El camino de aceptación del diagnóstico de un hijo es largo, tortuoso y tiene más subidas y bajadas que una montaña rusa. Pero, independientemente de las vueltas que dé tu mente, lo cierto es que el punto central no cambia: Tu hijo o hija no es la persona que esperabas, que deseabas y que imaginabas. Más estresante aún: Tu mente dictamina que tu hijo tiene un PROBLEMA. Y ese problema es ya, desde ese momento y hasta el final de tus días, uno de los principales “problemas” en tu vida.  

	  

	Del día que recibimos el diagnóstico no recuerdo nada más que la pediatra y la logopeda nos hablaban bajito, casi en susurros, como si nos estuvieran intentando hipnotizar. O tal vez intentando no romper el embrujo en el que habíamos caído. Ni hubo lágrimas, ni nervios, ni ataques de ningún tipo. Tan solo silencio. Silencio sepulcral. Para mí el D–day fue el día en que me empujaron por ese portón que ya estaba abierto de par en par y lo cerraron detrás de mí sin miramientos. ¡Hala! Ahí te quedas, guapa. Arréglatelas sola. 

	  

	Y todo está muy oscuro. No ves nada. Te sientes sola, aunque intuyes que por ahí tiene que haber más gente. No encuentras la mano de tu pareja y, de repente, te entra un ataque de pánico pensando que has perdido a tu hijo en esa oscuridad, que no lo vas a volver a encontrar nunca.  

	  

	Y, en cierta manera, es cierto. Al hijo que te imaginabas incluso antes de conocer a su padre; al hijo que te imaginabas cuando estabas embarazada; al hijo que te imaginabas en los primeros meses de su vida (cuando aún no te daba demasiadas pistas sobre el futuro)... a ese hijo lo has perdido para siempre. En esa oscuridad, al otro lado del portón, ese hijo proyectado se desvanece. Puede que sea de sopetón con la fractura inevitable de tu corazón que explota en millones de piezas. Puede que sea de manera gradual con grietas profundas que sientes te van resquebrajando. Porque la realidad es otra. Has perdido una idea, una imagen, una serie de expectativas… pero duele como si hubieses perdido algo tangible y real. 

	  

	Entonces comienza el arduo pasaje por esa primera oscuridad del laberinto, buscando algún resquicio de luz, algo a lo que aferrarte. Y ahí dentro hay muchos monstruos, no solo tuyos (culpa, vergüenza, rabia, impotencia, negación... el inevitable ¿por qué a mí?) sino también de muchas otras personas, de la sociedad, del resto de tu familia. Esos primeros pasos inciertos, o decididos, temerosos o aparentemente valientes dentro del laberinto se pueden sentir como un auténtico pasaje del terror. 

	  

	O tal vez no, tal vez sea lo contrario. Tal vez, después de mucho tiempo de sospecha, de preocupación (a menudo tildada de “infundada” por tu familia y amigos), de dar vueltas por la periferia del laberinto intentando encontrar respuestas, buscando esa puerta que por lo menos te marque un camino... tal vez el día del diagnóstico es un alivio. Porque le puedes finalmente poner nombre y apellidos a esa sospecha, a esas dificultades, a esa intuición.  

	  

	El hecho es que estás en la entrada de un laberinto único, el de la maternidad de tu hijo o hija neurodivergente. Y aunque tengas más de uno, pronto aprenderás que cada diagnóstico, cada paquete de diferencias, desafíos o dificultades (escoge tú el término que más te resuene) se manifiesta de manera distintiva e individual en cada hijo e interactúa de manera también única contigo (y con el resto de tu familia). 

	  

	No existen varitas mágicas que borren la neurodivergencia de nuestros hijos. Perder energía y tiempo soñando no sirve ni ayuda a nadie, ni a nosotras, ni a ellos. Lo que SÍ que podemos cambiar y controlar es lo que hacemos con lo que es. Eso sí está en nuestras manos, en nuestro cuerpo, en nuestra mente. Podemos cambiar nuestra perspectiva y enfocarnos de manera diferente. Podemos gestionar mejor nuestras emociones. Podemos acallar esa mente loca que nos trae por la calle de la amargura. Todo esto, ¿va a hacer que las dificultades de nuestros hijos desaparezcan? No, claro que no. ¿Nos va a mejorar la vida a nosotros? Sí. ¿A nuestros hijos? Definitivamente. Nuestro estado anímico tiene una influencia fundamental en el estado anímico de nuestros hijos, tanto a nivel consciente como inconsciente. Y cualquier niño, joven o adulto, no puede aprender ni ampliar sus horizontes a todos los niveles (académicos, sociales, físicos, de metacognición, emocionales...) si no está bien. Vivir va más allá de sobrevivir; la supervivencia es poco generosa y no da espacio para florecer.  

	  

	Unos cuantos meses antes del D–Day estaba yo con Adrián en otro parque cerca de nuestra casa. Era un día de marzo, soleado, con una temperatura primaveral poco común. La palabra autismo ya estaba floreciendo en mi interior –hacía pocos días que mi padre había plantado esa semilla–bomba. Me senté en el césped mientras Adrián correteaba por allí, sonriente y lleno de vitalidad. Entonces me embargó una sensación de paz porque, en ese momento, no había problemas ni desafíos, ni dolor ni sufrimiento. Solo había felicidad –la suya–, que se desbordaba fuera de su cuerpecito de tres años; y la mía, que le miraba correr hacia mí y abrazarme. Una estampa muy idílica, desde luego, y sin embargo nada extraordinaria: Una madre y su hijo en el parque. Pero la magia vino por la aceptación de ese momento, sin pensar en el futuro, sin pensar en el pasado. Sencillamente estando allí, con él, totalmente presente. Sin agenda, sin deseos, sin expectativas. Un estar que en realidad era un ser. Una presencia a la que siempre tenemos acceso y que no nos pide nada ni nos dice nada, ni nos exige nada. Una presencia que nos regala la alegría innata de la vida, de la conexión con los demás. Mi hijo me miraba, jugaba conmigo. Y en este momento, el autismo ni existía ni tenía ninguna importancia. Porque todo estaba bien. 

	  

	Ese momento de presencia y conexión pura fue tal vez un momento transcendental en el sentido de que trascendí a mi mente llena de angustia para sencillamente disfrutar de esos instantes. Fue una gran –aunque corta– liberación. Ese momento me mostró el camino a seguir para vivir bien con lo que hay. Pero no vivo así siempre, porque mi mente sigue llevando la voz cantante (y, en muchos aspectos, no sólo es normal sino necesario que así sea). A menudo me superan las emociones, me resisto a ellas, lucho constantemente conmigo misma. ¿Lo tengo superado? Creo que, bastantes años después, sí. ¿Lo tengo integrado? Estoy en ello y estaré en ello durante el resto de mi vida. 

	  

	Después del C–day y del D–day han venido muchos M–days, días malos (o días de... ). Pero, por lo menos, tengo momentos de presencia regulares conmigo misma y de conexión a diario con mi hijo. Y en este libro te voy a compartir las herramientas que me han permitido navegar mis días, sean M o no, que enseño y facilito en mis cursos, programas de apoyo, webinars y asesorías individuales. 

	  

	Y aquí, a la entrada del laberinto, te ofrezco una frase a repetir cuantas veces lo necesites y que incluso puede convertirse en tu norte. Ten en cuenta que, si tu brújula está desimantada, darás muchas más vueltas de lo necesario y te perderás con más frecuencia: 

	  

	  

	No es lo que nos pasa, es lo que hacemos con lo que nos pasa. 

	  

	  

	Y si el autismo de mi hijo Adrián es un desafío, lo acepto y lo veo como una oportunidad de transformación personal mía. Ese ha sido mi punto de partida para adentrarme en mi propio laberinto. Al final de este capítulo te quiero plantear una serie de preguntas para entender el punto de partida de tu propio recorrido. Tal vez no estés ahí ya, tal vez la senda recorrida te haya transformado ya. Pero es importante tomar conciencia de dónde venimos, con qué expectativas y con qué heridas o trabajo personal no resuelto, para entender dónde estamos ahora. Porque si no, corremos el riesgo de pasar por la vida como el que recorre un pasillo, queriendo llegar a otro lugar, a menudo sin saber o acordarnos de por qué, y sobre todo sin darnos permiso para disfrutar del camino. 

	  

	¿Por qué a mí? ¿Por qué a nosotros? 

	  

	Después de cuatro años de espera y de cuatro tratamientos de fertilidad fallidos, el autismo de Adrián fue como abrir de nuevo en canal una herida que ya estaba en proceso de cicatrización. No te extrañará leer que en un principio tuviese pensamientos del tipo: ¿Por qué a nosotros? ¿Acaso no hemos sufrido ya lo suficiente? Afortunadamente, no me quedé atascada ahí por mucho tiempo. Desafortunadamente, conozco a muchas madres que no parecen capaces o dispuestas a avanzar más allá del por qué. 

	  

	Pero el por qué no es una pregunta. Es una trampa mental. 

	  

	Te podrías pasar toda tu vida preguntándote el por qué a mí para cada cosa que te pasa. Toda la vida. Y ¿sabes qué? Que no vivirías.  

	  

	Es una pregunta que, a menudo, no tiene respuesta. Todo lo que nos pasa es factible. Absolutamente posible. Incluso lo más increíble. Si nos pasa, es porque nos puede pasar. 

	  

	Además, es una trampa porque la mente quiere saber algo que no se puede saber. ¿Por qué? Porque la mente quiere control. Así funciona la mente; la tuya, la mía y la de todos. Cada uno de nosotros vivimos a diario bajo la ilusión de creer tener el control de nuestras vidas. Pero en realidad, en cualquier momento nos puede pasar algo que no nos esperábamos. 

	  

	Con esto no quiero que te sientas mal por plantearte esa pregunta. Es totalmente normal que surja en nuestra mente. Pero ahora sabes que es una trampa. Así que, cuando asomen sus orejas de lobo, simplemente obsérvala y déjala marchar sin que te enganche. 

	  

	Para ello, vamos a desgranar un poco más lo que se esconde detrás de esta pregunta. Porque, en realidad, el por qué a mí a menudo son otras preguntas (y las creencias que se esconden detrás): 

	  

	  

	
		¿Qué he hecho yo mal?  



	  

	La culpa es tan común que volveremos sobre ella a fondo en el capítulo 4. Tu mente racional ya lo sabe, pero te lo voy a repetir por si acaso: Tú no has hecho nada mal. Eres un buen padre. Eres una buena madre. Lo que pasa es que la culpa es un sentimiento inevitable cuando nos sentimos responsables de otra persona. Aunque parezca increíble, preferimos echarnos la culpa a nosotros mismos (aun cuando sabemos que no es así) a no poder echársela a nadie, y mucho menos echársela a nuestro hijo. Nos consuela de alguna manera, aunque nos hunda de otra. Nuestra mente prefiere creer que sabe lo que ha pasado a no tener ni idea del porqué. Pero, repito, no siempre hay un porqué objetivo y único (por lo menos en lo que la ciencia conoce hasta la fecha). Lo que podemos hacer es cambiar la pregunta ¿Qué he hecho yo mal? por ¿Qué puedo hacer para mejorar esta situación? Eso sí está en tus manos, por lo menos, parcialmente. 

	  

	  

	
		 ¿Qué he hecho yo para merecer esto? 



	  

	Pues nada, claro. El perfil neurodivergente de tu hijo no tiene nada que ver con tu valía como persona ni como madre o padre. Aquí hay una creencia muy arraigada de que los hijos son extensiones nuestras, que de alguna manera lo que les pasa a nuestros hijos es un reflejo de lo que nosotros somos. Te invito a que examines esta creencia y decidas si te vale o no. Ten en cuenta que no puedes siempre controlar lo que te pasa a ti y mucho menos lo que le pasa a tu hijo, así que cuidado con vincular lo exterior al valor intrínseco que tú y tu hijo tenéis como seres humanos. ¿Realmente quieres vivir para aparentar o para demostrarle algo a los demás? ¿A qué precio?  

	  

	  

	
		¿Por qué me toca esto tan difícil cuando yo lo que quería era una vida normalita?  



	  

	Aquí se esconde la creencia de que una buena vida es una vida fácil. Todos lo queremos fácil. A una parte de nuestro cerebro lo único que le interesa es sobrevivir... esta parte ve cualquier desafío como una amenaza a nuestro bienestar y a nuestra integridad. Queremos quedarnos en nuestra zona de confort. Pero ¿qué pasaría si no saliéramos nunca de nuestra zona de confort? Pues que la humanidad no hubiera avanzado nada desde las cavernas. Es parte de nuestra neurología (a nivel biológico) y de nuestra evolución (a nivel social y espiritual) afrontar desafíos y superar adversidades. A un nivel más personal, reflexiona: ¿Cuántas cosas te hubieras perdido si no hubieses tenido desafíos en tu vida, si no hubieses tenido que salir de tu burbuja y explorar nuevos horizontes? Te sugiero que cambies esta pregunta por: ¿Qué aprendizajes u oportunidades me trae esta situación? Aunque te cueste mucho pensar en positivo, recuerda que solo tú puedes cambiar tu enfoque mental. Aun en las situaciones más difíciles nos es posible ver lo positivo, o por lo menos aceptar que, en todas las situaciones, la felicidad está en nuestras manos (y sobre todo en nuestra mirada). 

	  

	  

	
		¿Por qué no a la vecina? 



	  

	¡El insidioso agravio comparativo! Igual que no podemos contestar al ¿por qué a mí?, tampoco podemos contestar el ¿por qué no a esta otra persona? Perder tiempo y energía en compararnos con los demás es común, pero totalmente opcional. Es otra trampa de la mente para “lanzar balones fuera” y enfocarse en los demás, en vez de en cambiar nuestro enfoque. ¿Por qué? Porque mientras estamos rumiando lo perfecta que es la vida familiar de nuestra vecina, nos estamos ahorrando tener que hacer nada para cambiar la nuestra. La comparación es una tendencia humana de la que nadie se salva, pero no nos lleva a ninguna parte –solo a la amargura, la victimización y la procrastinación–. Si no te gusta tu vida, cámbiala. El poder de hacerlo es tuyo. Además, no olvides que los demás, por muy espectacular que parezca su vida, también tienen dificultades y desafíos, aunque tú no los veas, o no los aprecies como tales. Las creencias inconscientes que se esconden detrás de la comparación son varias, desde la falta de merecimiento (Los demás se merecen ser felices, pero yo no), hasta la falta de suerte (A mí la vida no me va bien), o la victimización (A mí todo me va a costar mucho más que a los demás). Te invito a que examines qué creencias tienes con respecto a tu merecimiento y que consideres si te ayudan o no. Muchas de estas creencias ni siquiera son tuyas, las has heredado de tus propios padres o de tu entorno familiar. Y te sugiero que, cada vez que te surja esta pregunta en tu mente, la cambies a: ¿Por qué no a mí?  

	  

	  

	A menudo se dice que los hijos son nuestros grandes maestros. Pero, más allá de que se haya convertido en un lugar común, sobre todo dentro del mundo del desarrollo personal y la espiritualidad, yo siento que es cierto que la relación con una persona tan cercana como un hijo o una hija es un portal que nos permite adentrarnos hacia dentro y conocernos mejor. En el propio conflicto de lidiar y de gestionar la relación con un hijo, con una persona que es mucho más joven que nosotros, que en muchos casos depende tanto de nosotros, es una oportunidad grandísima para el conocimiento propio y también para una mejor gestión emocional. Como padres, muchas veces nos sentimos fatal, como que hemos sufrido una gran pérdida, cuando nuestro hijo es diferente: Trae consigo grandes dosis de ansiedad, de vergüenza, de falta de aceptación, de rechazo, y de grandes dificultades adicionales. Pero, sin negar estas dificultades, también trae la semilla de una gran oportunidad: La de dejar de operar en piloto automático y replantearse (¡o tal vez plantearse por primera vez!) cómo queremos vivir nuestras vidas y desde dónde nos queremos relacionar con nuestros seres queridos. 

	¿En qué laberinto me he metido? 

	  

	A las dificultades intrínsecas de relacionarnos con, cuidar de, y luchar por el desarrollo de un hijo atípico, se unen, además, la gran incertidumbre por su futuro (de la que hablaremos en el capítulo 2) y toda una serie de emociones a menudo muy difíciles de gestionar, un auténtico maxmix de duelo, enfado, vergüenza, y tristeza (de las que hablaremos en el capítulo 4). Todos pasamos por esa licuadora emocional (colocada a la entrada del laberinto), por ese proceso que a veces se hace infinitamente largo de procesar y de aceptar la realidad y el diagnóstico de nuestro hijo o hija. Y eso nos crea niveles altísimos de estrés, de ansiedad y estados depresivos que incluso, en muchos casos, se convierten en crónicos (de esto hablaremos en el capítulo 3). 

	  

	Y aquí, a la entrada del laberinto, nos encontramos con el tema de las etiquetas. Las diferencias y los desafíos de tu hijo o hija pueden tener un nombre diagnóstico específico: TEA, TDA (con o sin hiperactividad), síndrome de Down, dislexia, discalculia, pero también incluye alta capacidad intelectual, alta sensibilidad y otros... Al investigar el término neurodiversidad de cara a ser precisa sobre qué tipos de diagnósticos engloba, he confirmado que en la actualidad incluye una gran variedad de neurodiferencias. Y aunque esto pueda parecer un cajón de sastre, se entiende la neurodivergencia como el término que identifica a aquellos individuos cuyos cerebros procesan, aprenden y/o se comportan de manera diferente de lo que se considera típico[2].  

	  

	La socióloga autista Judy Singer fue la primera en acuñar el término en 1997, con un objetivo claro de re–encuadrar el significado que le damos a estas neurodiferencias. En vez de verlas como fallos, trastornos, o defectos a superar, este enfoque subraya que hay una gran variedad en el funcionamiento y el comportamiento del cerebro humano y que esto, en sí mismo, no es problemático sino un indicador de lo diversa que es la humanidad. Lo que sigue siendo difícil de gestionar es la falta de información, inclusión y aceptación que lleva a las sociedades a ver a los neurodivergentes como individuos defectuosos. 

	  

	Entiéndeme bien, criar a un hijo neurodivergente es de hecho muy exigente para nosotros, los padres. Y esto, en gran medida, es por nuestro propio condicionamiento psicológico (creencias inconscientes, valores, expectativas heredadas, normas culturales, etc.). Pero también por el capacitismo[3] de las sociedades en las que vivimos, por la falta de información y recursos, por la falta de apoyos específicos a todos los niveles y por muchos otros factores más allá de lo individual.  

	  

	Pero volvamos a lo que sí podemos controlar: El significado que le damos nosotros y nosotras a las etiquetas o al perfil de nuestros hijos. Todos somos diferentes y las diferencias son un hecho de la vida y son, en sí mismas, neutras. Lo crucial es descubrir el significado que les damos.  

	  

	¿Qué significa para ti el diagnostico de tu hija? O, si no hay diagnóstico, ¿ese conjunto de comportamientos, diferencias, habilidades y dificultades de tu hijo? ¿Lo ves como una discapacidad o una diferencia? ¿Y cómo lo sientes en tu vida como madre? Podemos hablar de todo esto desde la razón, pero aquí te invito a vivirlo también desde el corazón. ¿Cómo te hace sentir a ti?  

	  

	Así que, aquí, a la entrada del laberinto, te invito a que prestes atención a las palabras que usas con respecto a tu hijo o hija, tanto las que dices como las que piensas. ¿Te has parado a reflexionar en algún momento el lenguaje que usas para hablar y pensar sobre tu hijo neurodivergente? ¿Qué término prefieres usar para referirte a tu hijo? ¿Por qué? ¿Qué función cumple esa palabra para TI? ¿Acaso te incomoda usar otra? ¿Te facilita la aceptación? ¿Te parece una palabra lo suficientemente contundente para que los demás te presten atención o presten atención a tu situación y a la de tu hijo? No hay respuestas equivocadas, o secretas, porque son tuyas –las razones por las que aplicas ciertas palabras y no otras, y también las justificaciones que tú misma te das para usarlas–. De lo que se trata es de traer conciencia para entender qué asunciones, expectativas, miedos o necesidades emocionales[4] se esconden detrás del uso de ciertas palabras al referirnos a nuestros hijos neurodivergentes. 

	  

	Como madres, a menudo tenemos que describir a nuestros hijos de cara a los demás (profesionales varios, amigos, familiares) ya sea con términos médicos o con descripciones de sus diferencias, o rodeos, bien con eufemismos o ambigüedades. La mayor parte de las etiquetas de origen médico que usamos para describir, justificar, explicar o defender a nuestros hijos son, originariamente, más o menos neutrales, pero muchas tienen (o tenían) un significado culturalmente peyorativo. Por eso, la manera en la que comunicas las diferencias de tu hijo pueden llegar a decir más de ti (y de tus miedos) que de sus necesidades.  

	  

	Cada familia, y cada madre (y padre) tiene que decidir qué palabras se ajustan mejor para qué tipo de funciones de la comunicación (informar, justificar o explicar, defender o argumentar) en según qué tipo de circunstancias. No es lo mismo tener una conversación de tono “confesional" a solas con una muy buena amiga, que tener que salir del paso de una situación embarazosa con tu hijo ante un extraño en la calle. 

	  

	La mente humana muestra una tendencia a querer clasificar. Todos los humanos tenemos una necesidad de evaluar, de categorizar, de colocar etiquetas. Esto ya viene de fábrica y no es un problema en sí mismo. La problemática viene por cómo lo utilizamos. Lo usamos para dar información, para ayudar, para evaluar pautas, para ir indicando caminos. O lo utilizamos para, de alguna manera, dividir, o hacer un ranking. Por ejemplo, que a tu hijo le tilden de superdotado o altas capacidades está socialmente mejor visto que tener síndrome de Down. Algunas neurodiferencias se asocian con características que valoramos socialmente, vinculadas a la genialidad o al alto coeficiente intelectual, cuando en realidad también esconden desafíos muy grandes para el individuo y su familia. 

	  

	Es importante recordar que, como madres, usamos las etiquetas constantemente con nuestros hijos, estén ellos delante o no, tengan diferencias o no. No hay buenas o malas etiquetas para referirse a nuestros hijos. Tan solo hay un uso consciente e inconsciente de las mismas. Se trata de tomar consciencia de esta pulsión mental por clasificar constantemente, y de aceptarla como el que acepta la música de fondo en un ascensor público: Es un sonido de fondo, no tenemos por qué escucharlo atentamente (ni hacer caso de él). Sobre todo, no te sientas culpable por usar ciertas palabras en ciertos momentos, sino que –si te das cuenta de que no son muy amables– te tomes unos instantes para reflexionar por qué las usas y qué creencias o significado se esconden detrás. A menudo, el porqué tiene que ver con nuestras emociones: Usamos el lenguaje como descarga emocional, como herramienta para atacar, o para soltar adrenalina, estrés, enfado, frustración, etc. Presta especial atención cuando digas u oigas palabras “absolutistas” como: Siempre, nunca, jamás... En realidad, hay poco en tu vida, en la vida de tu hijo que se preste al uso de este tipo de lenguaje catastrofista. Todos los seres evolucionamos, cambiamos, nos transformamos. 

	  

	Pero esas etiquetas y diagnósticos también tienen una función positiva cuando nos ayudan a entender y a aceptar su realidad: Sus desafíos, sí, pero también sus habilidades, o sencillamente su manera de percibir y procesar el mundo. Esto es fundamental porque si no conocemos la naturaleza de la neurodiferencia de nuestros hijos, va a ser mucho más difícil poder ser empáticos con ellos, y ver más allá de unos comportamientos que tildamos de problemáticos (sobre todo para nosotros, sus cuidadores).  

	  

	Ya sabes lo que dicen, que la información es poder y conocer el diagnóstico o perfil de nuestros hijos es la base para poder buscar ayuda y recibir los apoyos adecuados, a nivel terapéutico, sensorial, educativo, social, etc. No subestimes la importancia de lo que tú, en tu papel de madre, puedes aportar de cara a normalizar y aceptar la manera como experimenta el mundo tu hijo o hija. Gran parte de esto se inicia con el lenguaje que usas.  

	  

	Tanto diagnóstico (término asociado a trastorno o problema) como evaluación (que parece más informativa) tiene que estar asociado a un para qué, a una toma de decisiones. Uno no va coleccionando diagnósticos porque sí, sino porque ayuda a entender qué necesidades puede haber, qué dificultades se pueden dar, qué realidades tienes que tener en cuenta como padre y madre. No está hecho en un vacío y tiene una función que va mucho más allá de etiquetar a alguien. El diagnóstico, o evaluación, son señales en el camino. No es el camino. El diagnóstico no te determina un camino ni a ti ni a tu hijo. Te indica un camino, pero, al avanzar, os vais a ir encontrando bifurcaciones de todo tipo. 

	  

	Y ¿qué hay de los niveles, de la severidad, de los calificativos que añadimos a las etiquetas de nuestros hijos (y, por ende, a nuestra experiencia de la maternidad)? Si bien la principal herramienta de diagnóstico utilizada mundialmente (basada en el Manual Diagnóstico y Estadístico de Trastornos Mentales de la Asociación Estadounidense de Psiquiatría[5]) ofrece clasificaciones para, por ejemplo, el autismo en diferentes niveles de funcionamiento y a menudo usamos palabras como severo, ligero o de alto/bajo funcionamiento para referirnos a nuestros hijos, te animo a que re–enfoques siempre tu lenguaje en las necesidades de apoyo del individuo. Muchas personas neurodivergentes prefieren el lenguaje de la identidad primero (Soy autista), mientras que otras, así como muchos familiares, a menudo prefieren el lenguaje de la persona primero (Tiene autismo). Yo creo que todas las personas deben ser tratadas de una manera que honre sus preferencias, si las pueden expresar. Si no, o no durante varios años (cuando nuestros hijos son pequeños y ni conocen su diagnóstico), los padres tenemos la responsabilidad de reflexionar sobre la fórmula más respetuosa, emocionalmente neutra y empoderante de referirnos al perfil y a las necesidades de nuestros hijos. 

	  

	En el capítulo 8 te hablo de cómo diferenciar entre el ser y el hacer de nuestros hijos, lo que nos ayudará a ser más específicos y neutros al comunicarnos sobre ellos con otras personas. Y, además, a identificar de esa manera los principales desafíos o necesidades de apoyo en cada momento de la vida de nuestros hijos. Esto no es solo empoderante, pues nos da indicadores de por dónde seguir en el apoyo a nuestros hijos, sino que es muy efectivo de cara a que el entorno nos entienda y nos apoye. 

	  

	El hilo dorado: Este desafío, ¿para qué a mí? 

	  

	Es importante tener un hilo dorado que ir trazando desde la entrada del laberinto para no perdernos. Pero no te preocupes si, al echar la vista atrás, sientes que en ese momento no lo tenías. Incluso yo, que lo tenía a nivel teórico (estaba formándome como profesora de mindfulness durante el largo proceso de diagnóstico de mi hijo Adrián), no fui capaz de aplicarlo a diario durante bastante tiempo. Podemos mentalmente recorrer ese tramo inicial del laberinto para reflexionar sobre cuál habría sido ese hilo y también para darnos cuenta de qué minotauros o monstruos nos encontramos en esa entrada al laberinto. 

	  

	La crianza es un desafío, independientemente de cómo sea nuestro hijo. Nos saca de nuestra zona de comfort, nos saca de quicio muy a menudo. Es un camino largo, de muchos años, y con muchos altibajos. Lo que yo te propongo ahora como hilo dorado es: 

	  

	¿Por qué no ver la crianza como una relación que nos permite conocernos mejor a nosotros mismos, y crecer como personas? Y, si lo vemos así, ¿qué hay de la crianza de un hijo diferente? Es como cuando te suben la apuesta en una partida de póker... si la crianza ya es difícil en sí ¿qué hay de la crianza de un hijo con autismo, TDAH, Down o cualquier otra neurodiferencia? 

	  

	Preguntas de reflexión 

	  

	Aquí te invito a que cambies la pregunta que todos nos hacemos de ¿por qué a mí? por la pregunta ¿para qué a mí? Es un cambio sutil de perspectiva, pero potente.  

	  

	La diferencia de mi hijo o hija, ¿para qué a mí? 

	  

	¿Qué me trae este desafío, aparte de dificultades o de consecuencias que no deseo? ¿Qué puedo yo sacar de esta realidad? 

	  

	¿Qué frase(s) o palabra(s) puede ser el norte de mi brújula para ayudarme a avanzar? ¿Hacia dónde quiero avanzar en mi vida y en mi maternidad? 

	  

	Si estás muy al principio de tu recorrido por el laberinto de una maternidad atípica y estas preguntas te bloquean o te desbordan emocionalmente, te sugiero que las aparques temporalmente y te enfoques en ofrecerte amabilidad y compasión a ti misma. 

	

  

	Capítulo 2.  

	  

	Incertidumbre, expectativas y exigencias 

	¡No puedo dejar de preocuparme!  

	  

	Es una de las frases que más oigo a las madres en mis cursos y sesiones individuales. Marta, por ejemplo, había llegado a sufrir múltiples enfermedades, tanto físicas (una muela rota por rechinamiento de los dientes, insomnio crónico, úlcera en el estómago) como mentales (depresión) derivadas de una mente hipervigilante que no paraba de rumiar sobre una pregunta en concreto: 

	  

	¿Qué va a ser de mi hijo con autismo? 

	  

	  

	Las primeras preguntas que a menudo se hacen los padres y madres, como Marta, como tú y como yo, en esta situación es: Ya, pero ¿va a estar bien?; Ya, pero ¿va a poder vivir con independencia cuando sea mayor?; Ya, pero ¿esta situación irá mejorando? 

	En este capítulo, vamos a examinar las tres principales fuentes de nuestra ansiedad como madres de hijos con necesidades y perfiles atípicos: El miedo al futuro, las expectativas y la autoexigencia. Además, te daré cinco claves generales para que te pongas en marcha con los apoyos a tu hijo o hija. Al final del capítulo, el hilo dorado te plantea tres preguntas amables para equilibrar la visión excesivamente negativa de nuestras vidas. 

	  

	La incertidumbre 

	  

	A menudo, cuando pregunto qué es lo más difícil como madre de alguien con diferencias de desarrollo, de socialización, de atención o de aprendizaje, la respuesta suele ser la incertidumbre sobre su futuro. Sobre todo, ese nubarrón negro que siempre acecha por el horizonte de nuestra mente de: ¿Quién le cuidará cuando yo no esté? 

	  

	Claro, muchos de nosotros también nos enfocamos en la sintomatología. Es decir, en cómo esa diferencia se manifiesta en él o ella: Desafíos escolares, pocos o ningún amigo, el no hablar (o no igual que sus coetáneos), la rigidez mental, la frecuencia de sus crisis emocionales, los intereses particulares y tantos otros aspectos. 

	  

	Pero, seguramente, a un nivel profundo, lo que más te llena de ansiedad y de dolor es la incertidumbre sobre su futuro, sobre su vida de aquí a unos años, independientemente de la edad que tenga ahora. Yo misma he sufrido esto. Porque nadie puede predecir el futuro de tu hijo o hija: Ni pediatras, ni logopedas, ni profesores, ni terapeutas, ni la voluntaria de tu asociación local de apoyo. 

	  

	¿Por qué? Pues sencillamente porque no sabemos lo suficiente sobre el cerebro y sobre las neurodiferencias. Como nota personal sobre esto, yo siempre digo que las sociedades ricas del primer mundo deberíamos dejar de gastar tanto dinero en armamento militar o, incluso, en mandar sondas a Marte y enfocarnos en aumentar nuestro conocimiento sobre cómo funciona nuestro cerebro; porque ahí radica realmente la última frontera del conocimiento humano.  

	  

	También existe una segunda cuestión sobre por qué no podemos predecir el futuro desarrollo de nuestros hijos, y es la llamada neuroplasticidad, que es la capacidad innata del cerebro de re–cablearse constantemente, de cambiar y adaptarse como resultado de la experiencia. Por ello, es tan fundamental la intervención temprana, porque en muchos casos un cerebro joven puede cambiar muchísimo y ampliar capacidades cuanto antes se le exponga a ciertos estímulos. 

	  

	Así que, nadie te puede confirmar con certeza si tu pequeño (o no tan pequeño) se va a desarrollar de tal forma que pueda llevar una vida más o menos típica: Estudios, trabajo remunerado, pareja, hijos, etc. A priori, no siempre podemos saber si nuestro hijo hablará, será conversacional, tendrá vida social o llegará a tener una independencia en su vida adulta. Esto lo vamos viendo según avanza el desarrollo de nuestros hijos y, por supuesto, según vamos maximizando su potencial mediante apoyos específicos. Pero los apoyos y las terapias no son tampoco garantía de progreso. Es una cura de humildad porque aún hay demasiadas cuestiones que no sabemos sobre las neurodiferencias. Incluso aquellos niños que no tienen retrasos evidentes en el habla o problemas cognitivos pueden verse incapacitados más adelante por múltiples problemáticas en torno a la socialización, a la ansiedad, a la depresión y a tantos otros temas de salud mental relacionados con el entorno social, laboral y personal.  

	  

	Realmente no sabemos qué va a ser de nuestros hijos. Y eso duele; duele una barbaridad. Es algo que nos crea una angustia tremenda, pero en realidad no es tan diferente de lo que pasan otros padres con hijos neurotípicos. Nadie puede saber el futuro. No hay garantías de nada. 

	  

	Y, sin embargo, dejamos que nuestra mente nos torture con pensamientos sobre ese futuro que aún no existe. Y que nunca existirá, porque solo podemos vivir el presente, el ahora. Y, aunque esto lo entendamos a nivel cognitivo, usando la parte racional de nuestro cerebro... lo cierto es que constantemente estamos teniendo pensamientos en clave de futuro que, además, suelen ser pensamientos negativos y llenos de miedo. Y esto nos lleva a las emociones de ansiedad, tristeza e incluso a estados depresivos, como en el caso de Marta. 

	  

	Además, aunque entendamos que solo existe el presente, el momento actual, una parte de nuestro cerebro piensa: Ya, pero el preocuparse nos permite prepararnos mejor ¿no? ¿Y preparar a nuestros hijos? 

	  

	Aquí hay tres creencias subyacentes que nos causan ansiedad (de la que hablaremos más en el siguiente capítulo) y que nos alejan de la conexión con nuestro presente (y con los recursos de los que disponemos):  

	  

	
		Que tenemos que prepararnos para el futuro ahora. Pero, de hecho, la mayoría de las decisiones que tomamos y la planificación que hacemos son bastante a corto plazo. ¿Sabes cómo va a ser tu vida dentro de un año? ¿Qué tipo de factores van a afectar a tu vida o la de tu hijo? 

		Que sabemos cómo va a resultar lo que nos está pasando ahora por nuestras experiencias pasadas. La consecuencia es que a menudo nos resistimos a nuestra experiencia real, nos ponemos tensos física y emocionalmente... y, en el proceso, nos desconectamos de lo que está realmente sucediendo. A parte de esto, el pasado no siempre predice el futuro (pero tu mente así lo cree, porque produce una sensación de control). 

		Que la acción es impulsada por el pensamiento. El hecho de que nuestra mente ejecute constantemente un comentario sobre todo lo que hacemos, no significa que esté tomando las decisiones. Muchas veces, nuestro cuerpo actúa antes que la mente. Mucho de lo que hacemos es una respuesta natural a lo que el momento presente nos arroja. La historia mental viene segundos después de la respuesta. 



	  

	Así que, lo primero es tomar conciencia de cuándo estás en modo mental regreso al futuro y darte cuenta de que eso, a menudo, lejos de ayudarte a ti, a tu hija y a tu familia, lo que hace es quitarte energía que podrías emplear en el momento presente. Recuerda que los pensamientos crean emociones. Si te pones a pensar en un futuro negro que aún no existe y que tal vez no vaya a existir. ¿Cómo crees que te vas a sentir? 

	  

	Aquí tienes cuatro apuntes generales para que gestiones mejor tus emociones ante la incertidumbre: 

	  

	1. El miedo al futuro (el tuyo, el de tu hijo) es normal. Todos lo tenemos. Nuestra mente quiere controlar, pero eso no está en nuestro poder. Así que, nos mareamos –literalmente–, intentando adivinar o atisbar un futuro que no podemos ver. Entiende que tu mente no lo puede evitar, pero toma conciencia para poder decirle a tu mente Ya basta y darle cada vez menos energía, enfoque e importancia a ese tipo de pensamientos. Allí donde pones tu foco, pones tu energía. No la malgastes. 

	  

	2. En vez de pensar tanto en ese futuro, que seguramente será muy diferente a como te lo imaginas, hazte esta pregunta: ¿Qué puedo yo hacer AHORA para ayudar a mi hija? Esto te devuelve al presente, donde realmente puedes marcar una diferencia y pasar a la acción.  

	  

	3. Hay muchos factores del futuro que no dependen de ti ni de lo mucho que te preocupes. Tú solita no puedes ni ver ni tampoco cambiar el futuro. Esto no significa resignación o pasotismo. Significa entender dónde reside tu poder personal y lo hace en el ahora, en el corto plazo y sobre aquellas decisiones que te competen a ti. Es imposible controlar o conocer lo que aún no ha pasado, y mucho menos cuando se trata del futuro de otra persona. 

	  

	4. Ten confianza. Ya sé que esto suena muy vago, pero lo cierto es que cada cual tenemos nuestro camino y, como dijo el gran poeta español Antonio Machado: Caminante no hay camino, se hace camino al andar. Sin mirar hacia adentro, difícilmente encontraremos serenidad. Porque el camino hay que hacerlo por dentro y por fuera: El “no saber” forma parte de la experiencia humana y a menudo nos regala libertad. 

	  

	• Libertad para vivir el ahora sin ahogarse en la rumiación mental sobre el futuro. 

	• Libertad para apreciar lo que está en nuestro presente. 

	• Libertad para abrirse a lo que vaya llegando en nuestras vidas próximamente. 

	• Libertad para hacer YA lo que consideramos que es importante. 

	• Libertad para dejar de postergar o retrasar lo importante para cuando... 

	• Libertad para nuevos enfoques, nuevas decisiones, nuevas acciones... en definitiva, para evolucionar y crecer y ser más coherentes con nuestro presente. 

	  

	La incertidumbre nos da espaciosidad. Es esa apertura la que nos da miedo, porque no sabemos lo que va a venir. Pero también, en ese no saber están los regalos de la libertad y de la presencia ahora. 

	  

	La clave está en que preocuparte menos por el futuro lejano de tu hijo, te libera a nivel emocional, mental y de energía para enfocarte en lo que sí puedes transformar: tu y su presente. 

	  

	Esto no quiere decir que te resignes a un peor futuro –el tema es que no sabemos nada sobre el futuro, ni del nuestro ni el de nuestros hijos ni de si va a ser peor o mejor de lo que nos esperábamos–. Y ahí está la trampa: que mientras crees que tu preocupación es señal de lo mucho que te importa su futuro, esa preocupación -sin acción- te lleva a no hacer nada ahora para ayudarle a construir un mejor futuro.  

	  

	El peso de las expectativas 

	  

	El autismo me ha robado a mi hija –me contaba Rosario, una madre atascada en pleno duelo muchos meses después del diagnóstico–. Yo creía que iba a disfrutar tanto de mi hija, de compartir muchas cosas con ella y hablar y ser las mejores amigas a lo largo de los años y, ahora, este diagnóstico me ha denegado esta experiencia y por eso me cuesta aceptarlo. Yo amo a mi hija, pero no acepto que se haya llevado a mi hija y a mi maternidad tan esperada. 

	  

	Este testimonio es desgarrador y, al mismo tiempo, muy común. Muchas de nosotras sentimos que nos han quitado la experiencia que deseábamos tanto. Que algo externo, esa diversidad funcional de nuestros hijos, se ha llevado un sueño. Aquí está la clave: era una proyección de futuro, una serie de expectativas, un constructo mental sobre la maternidad, no una realidad. En el caso de Rosario, su proceso de aceptación la llevó a ver y a integrar que el autismo no le robó a su hija, porque su hija ya nació autista (aunque las diferencias observables se manifestasen después). Y que lo que había perdido era una serie de expectativas de futuro que nunca fueron realidad. Había perdido la idea de su hija y de su maternidad, no había perdido ni a su hija ni a su maternidad. 

	  

	Las expectativas son imaginaciones sobre lo que va a acontecer en el futuro, a menudo basadas en todo un entramado de creencias, valores y normas sociales. Esto se ve particularmente claro en el área de las relaciones de pareja y también en la maternidad y paternidad. Son imaginaciones porque, como comentaba antes sobre la incertidumbre intrínseca de la vida, no se puede confirmar ahora lo que va a pasar en el futuro.  

	Es inevitable. Todos los padres y las madres nos imaginamos cómo va a ser nuestro pequeñín desde casi el momento en que nos enteramos de que vamos a ser padres. Lo hagamos más o menos conscientemente, empezamos a acumular expectativas, proyectamos imágenes al futuro, nos imaginamos escenas a veces super detalladas. Yo, por ejemplo, pasé por una época en la que tenía en mente una imagen de estar bailando con mi hijo en su boda. ¡En su boda! Su autismo no significa necesariamente que no se vaya a casar, pero cuando me di cuenta de que estaba visualizando un baile con él, de aquí a veinte o veinticinco años, tomé conciencia que era una pérdida de tiempo y de energía que tal vez emplearía mejor conectando con el momento presente y con él. Incluso bailando con él, ahora. 

	  

	Entonces, todo este amasijo de ideas preconcebidas, de planes a corto, medio y largo plazo, de proyectos profesionales y personales para nuestros hijos... de repente se esfuman, como el humo que eran, cuando nos damos cuenta de que nuestro hijo o hija no es el que queríamos o nos imaginábamos. Sino que es el que es. 

	  

	Y esto es duro. Es un bofetón para nuestra mente, que todo lo quiere controlar, anticipar y planificar. Y, lo cierto, es que le pasa a todos los padres y madres, y no solo a los que tienen hijos neurodivergentes. Pero cuando se trata de una neurodiferencia, la distancia entre lo que nos esperábamos y lo que hay puede llegar a resultarnos insoportable por insalvable. 

	  

	Esas expectativas son piedras en el camino de dos maneras: Primero, porque nos estamos autolimitando y evaluando nuestro presente como insatisfactorio sin darnos ocasión de conectar con él. Y, segundo, porque nos estamos autosugestionando con películas de terror mentales sobre nuestro y su futuro cuando realmente ni lo sabemos ni lo podemos saber. 

	  

	Y aquí caemos en el duelo, seamos conscientes de ello o no. Lo queramos o no. Porque, para decirlo bien clarito, ha “muerto” el hijo que teníamos en mente para ser reemplazado por una personita, a menudo, bien diferente. Además, entramos en duelo no solo por esa diferencia en nuestros hijos, sino también (y muchas veces, ante todo) por esa diferencia en nuestra experiencia como padres o madres.  

	  

	También hay un duelo por el cambio tan radical en nuestra vida que compartimos con todos los padres y las madres. Es normal pasar de ver la maternidad con los filtros de color de rosa que nos venden antes de ser madres, a ver que tiene tantas sombras como luces. Si a esto le añades las dificultades intrínsecas de ser madre o padre de alguien con diferencias funcionales de comunicación, de socialización, o con comportamientos a menudo difíciles de comprender, o con necesidades sensoriales muy específicas, pues... es un duelo que podemos arrastrar de por vida y que, en el peor de los casos, se puede llegar a convertir en resentimiento, e incluso en una rabia que contamina nuestra vida.  

	  

	Volveremos al duelo en el capítulo 6, cuando lleguemos al corazón del laberinto, pero ahora te quiero invitar a que reflexiones sobre las expectativas con las que llegaste a tu maternidad. 

	  

	¿Por qué decidiste tener hijos? ¿Por qué querías ser madre? 

	  

	Porque querías vivir esa experiencia... 

	Porque le dabas un significado positivo en tu vida... 

	Porque era lo que se esperaba de ti... 

	Porque lo veías como una extensión natural del amor a tu pareja... 

	  

	Sea cual sea la respuesta (y no hay mejores ni peores razones), siempre va a estar incluido tu deseo. Tenemos hijos por nosotros. Y no solo eso, sino que la decisión de tener hijos o tener más hijos es, como casi todas las decisiones importantes de nuestras vidas, emocional. 

	  

	¿Qué necesidades emocionales buscabas satisfacer con tu maternidad? Tal vez amor. Curiosidad. Sentirte acompañada. Sentirte útil o realizada. 

	  

	De nuevo, no hay mejores ni peores respuestas. Al final suelen ser una mezcla de estas y muchas otras emociones las que buscamos en nuestra propia experiencia de la maternidad. Pero, a menudo, y sin darnos cuenta, tropezamos sobre otra piedra al inicio del laberinto: Los debería y la autoexigencia. 

	  

	La maternidad perfecta no existe 

	  

	Me paso la vida haciendo, haciendo, haciendo... Y ahora que además mi hijo tiene un problema, no doy abasto. Estoy saturada y agotada, pero no puedo parar. Es como una droga y soy adicta a ella. Siento que paso mis días en modo negociación conmigo misma: Si tan solo busco más apoyos escolares, mi hijo mejorará su atención en la escuela; si tan solo me apunto a este otro curso, aprenderé a conectar con él; si tan solo tengo la casa arreglada a diario, me sentiré mejor... Pero no solo no llego, sino que cada vez me siento peor y más fracasada. Esto me contaba Esther, la madre de un niño de siete años con TDAH que se castigaba a sí misma con una larga retahíla de condiciones a su bienestar.  

	  

	  

	Desde una perspectiva histórica, como individuos nunca hemos tenido más oportunidades, más opciones y más libertad que ahora. En particular, las mujeres del mundo desarrollado tenemos un libre albedrío como nunca a todos los niveles: Sexual, reproductivo, profesional, social, y otros. Desde luego que tenemos un largo camino por recorrer, sobre todo a nivel de paridad y equidad en el hogar y en el trabajo, pero en comparación con cualquier otro momento de la historia, tenemos las mejores opciones y elecciones para forjar nuestro propio camino y determinar nuestros propios destinos. 

	  

	Al mismo tiempo, con estas nuevas oportunidades, vienen nuevos desafíos. Las exigencias de la vida han creado niveles sin precedentes de desconexión, estrés y enfermedad en todos, y esto se ve particularmente en las mujeres que somos madres. Nos dijeron que podíamos tenerlo todo y que debíamos ir a por todo (estudios, familia, carrera profesional, y una vida social y familiar lustrosa) y, además, mantenernos jóvenes y radiantes. Aunque tenemos opciones, también existen presiones sutiles y no tan sutiles de la sociedad, del entorno familiar y social, de nuestro propio sistema de creencias y de los patrones de hábitos que nos dicen que tenemos que ser supermujeres para ser amadas.  

	  

	Muchas de nosotras hemos caído en la mayor trampa mental: La de creernos que, para ser valiosas, tenemos que ser perfectas. Y nuestros hijos son una extensión de esta creencia: Si mi hijo o hija no es perfecto, si de alguna manera es menos por ser diferente, entonces tengo que demostrar aún más lo que valgo. 

	  

	Pasamos a internalizar un perfeccionismo prescrito socialmente, lo que nos lleva a una exigencia de creación y, sobre todo, brutal aplicación propia. En el libro “Valientes e imperfectas"[6] la autora nos explica que nuestro autoconcepto y nuestra autoestima depende de nosotros y no de nuestros resultados. Depende, de hecho, de nuestra capacidad de adaptación y de aprendizaje en lo que se considera un círculo virtuoso de adaptabilidad y de resiliencia. Desde esta perspectiva, todo es una oportunidad de aprendizaje y de crecimiento personal tanto para ti, como madre, como para tu hijo. 

	  

	La dificultad es que se nos ha enseñado desde pequeñas que los errores y los desafíos son malos y esto no es cierto. Además, hoy en día, las redes sociales añaden una presión adicional al estar constantemente expuestas a visiones supuestamente perfectas (y totalmente editadas y seleccionadas) de la vida y de la maternidad de otras. Caemos en una espiral sin fondo de comparación (de la que siempre salimos mal paradas), envidia (que no nos lleva, de hecho, a cambiar nada en nuestras vidas) y autocrítica (que supone un auténtico desangramiento de energía, tiempo y salud mental). 

	  

	Muchos de los mitos o creencias en torno a lo que debería ser una buena madre incluyen:  

	  

	
		Que si lo tenemos todo controlado o perfecto, la gente solo podrá pensar cosas buenas de nosotras (incluidos nuestros seres queridos, pareja y familia de origen). 



	
		Que cuando todo sea perfecto (o mis hijos sean felices o hablen o lo que sea...), yo seré feliz. 

		Que dar equivale a recibir, es decir, que por tan solo dar a los demás, se me dará felicidad.  

		Que la diferencia de mi hijo o hija equivale a defectos personales suyos y míos. 

		Que para ser una buena madre hay que sacrificarse.  

		Que o es todo o es nada, es decir, que solo vale lo perfecto y no lo suficientemente bueno. 



	  

	Ninguna de estas creencias es cierta para nadie. Todas provienen de un modelo de control social hacia las mujeres (y las madres, en este caso). Es la extensión natural y modernizada del patrón histórico de las sociedades patriarcales en las que la división del trabajo estaba muy bien establecida y en donde a las mujeres les tocaba de lleno el tema casa e hijos. Aunque trabajasen fuera de casa (como lo hicieron tanto mi madre como mi abuela materna, por ejemplo), les tocaba también todo lo de dentro de casa. Y eso había que hacerlo cumplir… ¿Cómo? Con este discurso de que las buenas madres son madres entregadas al 100% (incluso más allá de lo posible y saludable) y las malas madres son aquellas mujeres que se ven como algo más que madres y que son tachadas de egoístas por querer velar también por su salud y su realización personal. 

	  

	Estas cadenas de creencias son potentes, pero a menudo no nos damos cuenta de ellas. Al tomar conciencia que estas creencias son prescripciones y no hechos, podemos distanciarnos un poquito de ellas y preguntarnos: ¿Quiero menos a mi hijo, a mi hija, a mi pareja, por quererme un poco más a mí? El bienestar de nuestros hijos es fundamental, pero también lo es el nuestro. ¿Por qué creer que son incompatibles? Tal vez sean difíciles de compaginar de manera práctica o logística en ciertos momentos, pero no tienes por qué elegir siempre entre uno u otro. 

	  

	Tener una maternidad atípica a menudo supone que todas las alarmas saltan al mismo tiempo en un bucle infernal: Esto no va a salir bien, yo no voy a poder, soy una mala madre... y vuelta a empezar. Pero tener una maternidad atípica también nos obliga a que aprendamos dónde radica nuestro poder personal y que no nos ofusquemos en cambiar lo que no depende de nosotras (o no exclusivamente) –como las diferencias de nuestros hijos–. 

	  

	Entonces, ¿qué puedo hacer para ayudar a mi hijo o hija? 

	  

	En mi trayectoria apoyando a las familias, a menudo veo una de estas situaciones cuando se afianza la sospecha de una neurodiferencia, o cuando acabamos de recibir un diagnóstico: 

	  

	Aquí no ha pasado nada. Nos cerramos a la información que acabamos de recibir, buscamos todo tipo de razones en nuestra cabeza para refutar lo que nos dicen y seguimos adelante, más o menos, guardando el informe o la información en un cajón de negación, resistencia y miedo terrorífico. En esta situación no somos capaces de ver ni un solo resquicio de esperanza ni nada bueno en lo que nos acaba de pasar. A menudo, sufrimos pánico ante la posibilidad que los demás se enteren e intentamos, por todos los medios, ocultar, minimizar o directamente negar el diagnóstico. 

	  

	La huida hacia adelante. Nos ponemos las pilas a tope y salimos disparados a recopilar información, investigar terapias, y buscar todo tipo de apoyos. Podemos caer fácilmente en el burnout, una saturación mental y física que nos puede llevar al estrés crónico disfrazado de hiperactividad (nuestra) e hipervigilancia. Compilamos, compilamos.... Queremos saberlo todo y nos consuela ponernos en marcha YA, pero de alguna manera también nos evita afrontar, en ese momento, toda una serie de sentimientos muy difíciles. 

	  

	Ni pa’ alante ni pa’ atrás. Sentimos que vamos dando palos de ciego, no conocemos el territorio y no sabemos ni siquiera por dónde empezar. La escala inmensa del desafío por turnos nos desmotiva o nos lanza a la caza y captura de información que coleccionamos de forma inconexa. Nos dicen: Al hijo de Fulanita le ha funcionado esto y nos vamos de cabeza por ahí, sin realmente pararnos a reflexionar si el hijo de Fulanita se parece en algo al nuestro (aunque tenga el mismo diagnóstico) o si acaso tienen necesidades parecidas. Sentimos que vamos dando tumbos sin rumbo ni ayuda, y sin saber a quién recurrir. 

	  

	  

	Obviamente, esta es una simplificación bastante burda de lo que suele ser una entrada al laberinto compleja, a veces caótica, a veces muy ordenada, o que sencillamente pasa por múltiples estadios de negación, búsqueda desenfrenada, aceptación, confusión o una mezcla de todo esto y más. 

	Muchas madres me preguntan: ¿Qué cursos hago? ¿Qué libros leo? ¿Qué formaciones tomo para ayudar a mi hijo? Y mi respuesta es siempre la misma: Tu objetivo es volverte experta en tu hijo. Y lo que decidas investigar dependerá del perfil y, sobre todo, de las necesidades de tu hijo en este momento. En el capítulo 8 también te ofreceré algunas claves genéricas para asegurarte que los profesionales que trabajan con tu hijo, independientemente de su área de especialidad, sean los adecuados para el desarrollo respetuoso de tu hijo. 

	  

	Aquí te planteo cinco claves que te pueden servir a TI, como padre, madre o cuidador de una persona neurodivergente para avanzar de forma más constante, con mayor claridad y dando menos tumbos, sobre todo en las primeras etapas del laberinto. Estas cinco claves son apuntes genéricos, porque la neurodiversidad se manifiesta de manera totalmente individualizada en tu hijo o hija y, aunque haya unas características comunes en cada diagnóstico, realmente varía muchísimo en cada caso. Aquí, lo fundamental es tu actitud, tu mentalidad, tu disposición a conocer mejor y a conectar mejor con tu hijo. Porque en ese proceso de conocerlos mejor, nos vamos conociendo mejor a nosotras y aumentando poco a poco nuestra confianza en nuestras capacidades como madres al avanzar por el laberinto. 

	  

	  

	1. Observa, pasa tiempo, invierte energía en conocer la individualidad de tu hijo 

	  

	¿Cuántas de nosotras realmente invertimos tiempo en conocer a la persona que ES nuestro hijo, a fondo, con todos aquellos comportamientos que nos molestan o nos irritan o nos ponen incómodas o sencillamente no entendemos? ¿Cuántas intentamos descifrar lo que esos comportamientos significan más allá del “engorro de lidiar” con ellos, teniendo en cuenta que todo comportamiento es comunicación? Te hago estas preguntas para que tomes conciencia de que no puedes luchar por lo que realmente necesita tu hijo si no entiendes primero lo que realmente necesita tu hijo (en base a su comportamiento y necesidades y a lo que te puedan aportar profesionales del tema, no en base a lo que te gustaría a ti).  

	  

	Es importante comprender que gran parte de las dificultades de muchas neurodivergencias (desde nuestra perspectiva como neurotípicos) derivan de que nuestros hijos procesan y aprenden de manera diferente. A menudo les intentamos enseñar a hacer o a decir algo de la manera en la que nosotros aprendimos.... Y a ellos puede que no les funcione. Esto pasa en todos los ámbitos, tanto familiares, sociales como escolares. Por ello, es crucial aceptar y entender que tu hijo no sólo es diferente en ciertas cosas, sino que también aprende de manera diferente. Esto exige, por lo tanto, que tú cambies tu chip mental –requiere más trabajo y energía por tu parte (e idealmente por parte de sus educadores)–. Ayúdale entendiéndole. 

	  

	Sugerencias prácticas: 

	  

	
		Crea un perfil individualizado sencillo (lo que le gusta, lo que no le gusta, fortalezas, áreas en desarrollo, lo que se puede hacer para ayudar, y cualquier otra información útil para personas que trabajen con tu hijo). Es muy fácil y te puedes descargar modelos varios online[7]. 

		Escribe una corta historia sobre tu hijo y, si es posible, haz que él o ella contribuya. Al final del capítulo 9 tienes un modelo. 

		Realiza tests, pruebas, o evaluaciones dentro de tus posibilidades (económicas y de acceso a servicios) a nivel educativo, psicológico y/o neurológico (algunos son de acceso online y gratuito). Dos advertencias en base a mi propia experiencia personal:  



	• No se trata de que colecciones evaluaciones y pruebas (ni es bueno para tu salud mental, ni para la salud de tu bolsillo). Sé selectiva. 

	• Evalúa la utilidad de las evaluaciones –no descartes tu propia intuición como madre, pero ten en cuenta aspectos que tal vez desconoces o que te pueden servir de cara a ayudar a tu hijo–. Lo más importante es enfocarnos en sus necesidades más acuciantes en este momento. 

	  

	  

	2. Prioriza la búsqueda de información 

	  

	¿Qué necesita tu hijo ahora, en este momento? ¿Ayuda para comunicarse, ayuda con independencia e higiene personal, ayuda educativa? A menudo queremos que nuestros hijos se comuniquen, hablen (o hablen mejor). Y eso es fundamental, a la larga, pero podemos pasar por alto otras necesidades aún más acuciantes como, por ejemplo, la independencia a la hora de ir al baño, o la falta de seguridad personal y vial. Obviamente, todos estos temas dependen de la edad y del perfil de tu hijo. 

	  

	Hay muchas terapias, mucha información, muchas opiniones sobre las neurodivergencias y cómo mejor abordarlas (¡o incluso si hay que abordarlas o si se pueden curar!). Es realmente cacofónico y puede resultar muy agobiante, sobre todo porque hoy en día cualquiera puede escribir al respecto en internet. Y esto es una navaja de doble filo –es una herramienta fundamental para acceder a mucha información de manera gratuita e instantánea, pero no siempre es información relevante, contrastada o aplicable a tu situación–. A menudo nos llena de angustia y de estrés por no saber lo suficiente, por no hacer lo suficiente, por no tener lo suficiente. 

	  

	Tú conoces a tu hijo mejor que la mayoría de las personas a tu alrededor, seguramente mejor que nadie. En estos momentos en los que estás intentando aprovechar tu tiempo para ayudar a tu hijo: prioriza, mantén el foco en sus necesidades, y hazte estas preguntas: 

	  

	• Lo que estoy leyendo en este momento, ¿es relevante para mi hijo? 

	• ¿Es información nueva? 

	• ¿Es útil? 

	• ¿Cómo me siento al leer esta información? (Esto es como un barómetro interior sobre si lo que estás leyendo te nutre, te anima, te motiva, te hacer sentir empoderada o al contrario te hunde, te entristece, te desmotiva, o te distrae. A veces nos sentimos mal primero para luego pasar a la acción. La clave está en que la información te dé, al menos, un resquicio de energía o motivación). 

	  

	Recuerda que a veces internet será de gran ayuda. Y otras veces, es mejor para ti y para tu hijo que uses ese tiempo para conectar con él o cuidar de ti misma. 

	  

	Sugerencias prácticas: 

	  

	
		Prioriza una o dos áreas de apoyo para tu hijo y centra tu búsqueda de información al respecto (siempre puedes cambiarlas o ampliarlas según evolucione o cambie tu hijo). 



	
		Organiza la información. Te aconsejo que tengas algo físico (una carpeta, un archivador, un cuaderno…) o un sistema virtual (carpeta de favoritos en tu buscador de internet, aplicaciones de notas de tu móvil) para mantener los recursos accesibles y fáciles de encontrar. 

		Reserva un tiempo limitado a la semana para buscar información, o leer la que previamente has encontrado –puede ser una hora, puede ser menos, puede ser mucho más–. Eso lo marcas tú. Mi sugerencia es que lo delimites en el tiempo para evitar la saturación. Si es el mismo día de la semana, mejor, porque se convertirá en un hábito más rápidamente. 

		Si quieres, puedes tener un diario o un cuadernillo más personal donde apuntes tus propias preguntas o señales asuntos importantes a investigar. 



	  

	  

	3. Ponte en marcha 

	  

	Sobre esto, la comunidad científica y los servicios educativos están totalmente de acuerdo: Cuanto antes ayudemos a las personas neurodivergentes con cualquiera de sus desafíos, habrá mejores resultados para ellos. Sobre todo, porque el cerebro tiene neuroplasticidad –es decir, tiene la capacidad de crear nuevos circuitos neuronales (de pensar de otras maneras) cuanto más joven es–. Aunque nunca perdemos nuestra neuroplasticidad, cuesta más cambiar nuestra programación mental, nuestro software, conforme avanzan los años y nuestros circuitos están más establecidos. 

	  

	Cada vez se oye más el debate sobre si hemos de cambiar / modificar a las personas neurodivergentes, especialmente aquellas con autismo, o simplemente aceptarlas tal y como son y apoyarlas. Sobre si esta diferencia neurológica es o no es una discapacidad, o simplemente una diferencia. Volveremos sobre esto en el capítulo 8. Aquí tan solo te quiero decir algo muy sencillo: Si tu hijo tiene algún desafío en algún ámbito de su vida, entonces ponte en marcha para ayudarle desde la aceptación, el respecto y el amor más incondicional. No sientas que has de cambiarle a él o a ella (porque aparte de imposible –no podemos cambiar a nadie– en el fondo es un rechazo a su ser). Enfócate en ayudarle a encontrar las herramientas que le permitan superar o gestionar mejor esos desafíos y operar en el mundo con el mayor grado de autonomía y autodeterminación.  

	  

	A menudo, recabar apoyos específicos para nuestros hijos, sean cuales sean, nos hace sentir mejor. Nos hace sentir que estamos haciendo algo. Además, si sabes que durante una hora a la semana (o el tiempo que sea) tu hijo está aprendiendo a aprender o recibiendo ayuda específica, te puedes enfocar en planificar, en educarte sobre su diagnóstico, o en recabar más información o, por supuesto, en cuidar de ti misma.  

	  

	Sugerencias prácticas: 

	  

	
		Prioriza, prioriza, prioriza... No lo puedo repetir demasiadas veces. No te lances a todo. Empieza por lo más urgente e importante para tu hijo. 



	
		Piensa cómo te puedes organizar mejor... Date unos minutos para reflexionar cómo te quieres organizar y qué sistemas/hábitos has de poner en marcha para ayudarte. Date permiso para hacer lo que te funciona a ti. Si los papeles te agobian, mantén solo lo estrictamente necesario y pásate a lo digital. O al revés. 

		¡Simplifica! No sirve de nada tener una agenda aparte para los temas de tu hijo si luego no la miras. Pregúntate ¿Cómo me lo puedo poner fácil en este momento? 



	  

	  

	4. Busca una buena comunidad de apoyo 

	  

	Desafortunadamente, los procesos administrativos para que tu hijo reciba apoyo personalizado (en educación, en salud, y otros) suelen ser complicados, largos, difíciles y a menudo sin la financiación adecuada. Las diferencias en los servicios de autismo entre país y país, incluso dentro de un mismo país, pueden llegar a ser abismales. Aquí es donde una buena comunidad de otros padres y madres puede ser una auténtica salvación. Son personas que están en la misma situación, algunos de ellos con mucha más experiencia que tú, y te pueden dar información, consejo, apoyo emocional. Además, te pueden ayudar a no sentirte tan sola y aislada. 

	  

	Busca grupos de apoyo, ya sea online o presenciales (o ambos). Pide ayuda. Comparte. Conecta. De ellos sacarás tanto como tú misma des. Si hasta ahora te ha dado vergüenza o reparo hablar del diagnóstico de tu hijo (o sencillamente no lo has querido publicitar entre tu entorno por la razón que sea), unirse a una comunidad de padres puede darte ese alivio de encontrar a personas con experiencias similares a las tuyas. Al final todas estamos buscando lo mismo: Comprensión, apoyo, bienestar.  

	  

	En el capítulo 11 ahondo en este tema y te doy algunas sugerencias prácticas para ayudarte a encontrar a tu tribu. 

	  

	  

	5. Como madre, confía siempre en tu instinto 

	  

	Con los hijos sabemos que sabemos algo (a veces contradiciendo lo que nos dice la cabeza o los especialistas) pero no siempre lo podemos explicar. Escucha a tu instinto y tómalo en consideración siempre que puedas. Estoy hablando de ese sistema alternativo para saber cosas que no pasa por la parte racional de nuestro cerebro, sino que surge de manera espontánea y a menudo se expresa a través de nuestro cuerpo –esas mariposas en el estómago, esa sensación en el corazón, ese nudo en la garganta...–. 

	  

	Recuerda que nuestros hijos no son estáticos, cambian continuamente (mucho más aún si son pequeños). Mantente abierta a lo que en inglés llaman breakthroughs –grandes saltos o cambios que parecen surgir de la noche a la mañana en nuestros hijos–. Camina a su lado, a su ritmo, acompáñale. 

	  

	  

	Sugerencias prácticas: 

	  

	
		Cuando tengas que tomar una decisión con respecto a tu hijo, escucha a tu cuerpo. ¿Cómo te sientes físicamente? ¿Nerviosa pero el cuerpo te dice: sí, adelante? ¿O te sabe mal, te deja un sabor amargo? Esto te puede llevar algo de tiempo, es una práctica que se va volviendo más fácil al ser capaz de notar los cambios más sutiles en nuestra fisiología. 



	
		Si sientes resistencia a algo, pregúntate: ¿Qué miedo siento? ¿Qué pasa si lo intento? ¿Qué pasa si no lo intento? 

		Si tienes que soltar o dejar algo (actividad, persona, servicio) en relación con tu hijo, pregúntate: ¿Lo dejo por miedo (al fracaso, a cambiar)? ¿O lo dejo por amor (porque ya no aporta, porque tengo que priorizar, porque hay cambios)? 



	Por supuesto, te podría enumerar muchas cosas más (y volveremos con mayor profundidad sobre algunas de ellas), pero con estas cinco claves empezamos a re–enfocarnos y a darnos permiso para ayudar o buscar ayuda para nuestros hijos de manera centrada, presente y más empoderada. A menudo, la primera búsqueda de apoyo después de un diagnóstico es caótica, desesperada... Muchas veces nosotras mismas restamos importancia a nuestro rol como madres, encomendándonos a profesionales (¡y menos profesionales!). Aunque la buena ayuda externa es crucial (y aún a día de hoy es, desafortunadamente, escasa), no pases por alto que TÚ eres la mejor defensora y conocedora de las fortalezas y las dificultades de tu hijo o hija. 

	  

	El hilo dorado: las tres preguntas amables 

	  

	Es hora de que cada una de nosotras nos preguntemos: ¿Quién soy yo en el mundo más allá de mis múltiples roles y obligaciones? ¿Cómo quiero vivir? ¿Qué anhela mi corazón de verdad? ¿Qué haría yo si no me pidieran nada? ¿Qué necesito en este momento? 

	  

	Cuando hago estas preguntas a las madres con las que trabajo, a menudo hay un silencio atónito. Con todas las demandas y obligaciones de una vida ocupada, se vuelve difícil saber quiénes somos y casi imposible discernir cuáles son nuestras mejores opciones. Además, nos da miedo conocernos mejor porque implica devolvernos la responsabilidad de lo que nosotras sí podemos hacer por materializar esa respuesta. Aunque no sea de manera perfecta o ideal.  

	  

	Caemos en la posición por defecto de creernos todo lo que nos han ido alimentando a lo largo de los años, tanto consciente como inconscientemente, sobre lo que necesitamos para ser felices y cómo conseguirlo. Así que, ahora que ya hemos entrado en el laberinto, te invito a que te cuestiones TODO.  

	  

	El factor más importante para evitar ser tu enemiga número uno es darte cuenta de con qué rasero te estás midiendo. La mente humana está programada para enfocarse en las diferencias, los problemas, los fallos, lo que falta –es nuestro sesgo negativo y tiene una importante función evolutiva–. Como ejercicio o contrapunto a lo que es una tendencia muy natural, te animo a que escribas lo que hiciste bien cada día (dar de comer a tu familia, por ejemplo). También te invito a que escribas una frase a diario, o un par de palabras, de algo que hizo tu hijo bien, de algo nuevo que logró, o de algo que sencillamente te sorprendió gratamente o te hizo sonreír. Con todo esto estamos equilibrando ese sesgo negativo para tener una visión más completa de nuestra vida y la de nuestra familia. 

	  

	  

	Preguntas de reflexión 

	  

	Una manera muy sencilla, pero potente para ir descubriendo patrones, creencias y hábitos mentales que repetimos hasta la saciedad sin darnos cuenta y que, en la mayoría de los casos no nos ayudan, es hacerte estas tres preguntas al final del día: 

	  

	¿Qué fue bien? 

	¿Qué he aprendido? 

	¿Qué se puede mejorar, cambiar, transformar o cuestionar? 

	  

	Aunque no siempre tengas respuestas, el mero hecho de preguntarNOS es una invitación a la reconexión con nosotras mismas. Es toda una declaración de intenciones de que estamos aquí, presentes, intentando descifrar el software que nos lleva, en muchos casos, al sufrimiento. Ese es el primer paso para desinstalar los componentes que realmente ya no nos sirven y reemplazarlos por otros más útiles y eficaces para nuestra vida actual y nuestra maternidad atípica. 

	

  

	Capítulo 3  

	  

	Estrés y ansiedad: gestionando el exceso de preocupación 

	He conocido grandes y muchos problemas en mi vida, pero la mayoría de ellos nunca sucedieron.  

	Mark Twain 

	  

	  

	Isabel, madre de una hija no hablante con autismo, me contaba que se encontraba permanentemente en tensión alrededor de su hija: Tiene unas estereotipias auditivas que me afectan un montón. Se pasa el día haciendo ruiditos y realmente no lo puedo soportar. Y, encima, me siento culpable porque sé que no lo puede evitar. Ando histérica anticipando la siguiente trastada: Tiene una necesidad sensorial de apretar cosas blandas y se sube a todos lados. Me paso el día recogiendo botellas vacías, líquidos derramados, o intentando que no se suba a los muebles para coger más cosas que apretar. No puedo más. Tengo los nervios a flor de piel. 

	El estrés y la ansiedad son muy comunes en nuestro mundo actual. La mayoría de nosotros vivimos con elevados niveles de estrés que nos llevan a cuadros de ansiedad que, en casi todos los casos, no están justificados a nivel de nuestra supervivencia o integridad física.  

	  

	Los familiares y cuidadores de personas neurodivergentes tenemos a la respuesta del estrés como compañera de camino casi constante y, a menudo, viene de la mano de su gran amiga la ansiedad. Tal y como dice Isabel, y tal y como expliqué en la introducción, los familiares de personas con neurodiferencias sufrimos de niveles mucho más altos de estrés a diario. Esto es así por las dificultades intrínsecas de la crianza de un hijo diferente, pero sobre todo por el significado que le damos a toda una serie de situaciones que van desde lo más nimio hasta lo más grave. Situaciones estresantes como: 

	  

	• Que tu hijo no conteste o no mire a su tía cuando le habla. 

	• Que te digan que ha empujado a otro niño en el cole. 

	• Que aletee en el autobús y una señora te pregunte si está enfermo. 

	• Que tenga una crisis sensorial en el supermercado. 

	• Que tire tierra (o se la coma) en el parque infantil. 

	• Que no tenga amigos. 

	• Que te pida ver la misma película diez veces al día. 

	• Que grite y pegue cada vez que le quitas la tablet. 

	• Que solo quiera comer ciertos tipos de alimentos. 

	• Que no tenga apoyos escolares específicos.  

	• Y tantas otras situaciones cotidianas... 

	  

	Si además hay comorbilidades o co–ocurrencias (como disfunciones gastrointestinales, trastornos del sueño, epilepsia, y otros)... muchas veces sentimos que más que vivir, estamos a duras penas sobreviviendo. 

	  

	En este capítulo vamos a examinar de dónde viene realmente nuestro estrés y ansiedad. Te voy a ofrecer claves sencillas y prácticas para reducir ambas en nuestro día a día. Además, el hilo dorado es una serie de intenciones para dejar de sobrevivir y empezar a vivir.  

	  

	El estrés que no se va 

	  

	Es normal sentir estrés y ansiedad cuando tienes una maternidad diferente. No eres defectuosa ni lo estás haciendo mal. 

	  

	Lo que pasa es que a menudo no conocemos bien el mecanismo de la respuesta del estrés. Nos sentimos victimizadas por el estrés, sin entender que es una respuesta funcional y adaptativa a la que, desafortunadamente, nuestra mente y cuerpo recurren con demasiada frecuencia. Es como una banda elástica: De tanto ser usada, ha perdido su elasticidad. O como un ordenador roto que no podemos apagar: El botón se ha bloqueado y la posición off no funciona. No dejes que tu batería se agote por completo. 

	  

	El estrés es una respuesta neurofisiológica ante posibles amenazas. Nuestro cuerpo y nuestra mente, lo que a menudo llamamos el cuerpo–mente, es una máquina–combinación de respuestas a nuestro entorno y muchas de estas respuestas son procesos del cerebro límbico que afectan a nuestro sistema nervioso autónomo y a nuestro sistema endocrino. Es decir, a nuestras emociones y a nuestras hormonas (como el cortisol, la llamada hormona del estrés). 

	  

	Estamos diseñados para sobrevivir, y muchos de estos procesos automáticos y somáticos –donde la respuesta se origina en nuestro cuerpo a pesar de no darnos cuenta– tienen que ver con esto. El truco es que nuestra mente no siempre distingue entre amenazas reales y las situaciones percibidas como amenazas, que en realidad no lo son. Un ejemplo de amenaza real es cuando tu hijo sale corriendo a cruzar la calle sin prestar atención a los coches circulando. En este caso tu respuesta del estrés te permite reaccionar con muchísima rapidez, y a tus músculos llevar a tu cuerpo corriendo detrás de tu hijo para alcanzarle y evitar que le atropellen. Cualquiera de los ejemplos anteriores son amenazas percibidas, no reales. Las vemos como amenazas a nuestra identidad o integridad psicológica (¿Qué va a pensar de mí la tía? No quiero que nadie me tenga pena, no aguanto más...) pero no son ataques directos a nuestra vida ni a la vida de nuestro hijo o hija. 

	  

	Hay tres reacciones comunes al estrés y seguramente ya las conocerás: Huir, luchar o quedarse paralizado. Estas reacciones son automáticas, nos vienen de factoría por el hecho de ser mamíferos, y tienen una función positiva (la de escapar, defendernos o protegernos de peligros). No las pensamos, no las reflexionamos, ni las debatimos. Nuestra mente identifica algo como potencialmente peligroso y, antes de darnos cuenta, ya hemos gritado, dado un portazo, o nos hemos congelado emocionalmente. No elegimos sentir estrés ni elegimos la reacción inmediata que surge tras el estrés, sobre todo a nivel fisiológico (tu corazón se acelera, tu cara se pone roja, se tensan las manos, sudas, y muchas otras). Por ello, el estrés es IMPERSONAL (no es un defecto tuyo), e IMPERMANENTE (es automático y muy rápido), pero es también MODIFICABLE. Es decir, que nuestra respuesta al propio proceso puede ser funcional o disfuncional, nos puede ayudar a transitarlo con mayor o menor desgaste físico y emocional. 

	  

	Cuando nuestro sistema nervioso está en constante alerta, como en el caso de Isabel, nuestra mente identifica peligros en todo y se vuelve estrés crónico, lo cual nos lleva a la ansiedad que es un adelantamiento del estrés por peligros que no han ocurrido (y puede que nunca ocurran) pero que ya estamos anticipando. De esto hablaremos más adelante. 

	  

	También se da un círculo vicioso o espiral del estrés entre padres e hijos de la que nos es muy difícil salir. El sistema nervioso es contagioso: Los niños, sobre todo cuando son pequeños, son menos capaces de autorregular su sistema nervioso. Como padres y madres, tenemos que encargarnos no solo de la regulación de nuestro propio sistema nervioso en situaciones de conflicto o estrés con nuestros hijos, sino que también tenemos que regular SU sistema nervioso. Además, los niños con neurodiferencias pueden llegar a experimentar niveles más elevados de estrés por diferencias de procesamiento sensorial, de lenguaje, de socialización, de función ejecutiva (que tiene que ver con la planificación, la organización y la ejecución de tareas) o por toda una serie de diferencias de capacidad cognitiva y de procesamiento. Así, a menudo, los padres y los hijos nos retroalimentamos en nuestro estrés. 

	  

	Cuando nuestra respuesta al estrés está constantemente activada, es mucho más difícil y nos lleva mucho más tiempo y esfuerzo volver a un estado neutral de activación. O, lo que es lo mismo, nuestro sistema nervioso se va saturando y pierde su capacidad de auto–regulación. 

	  

	Pero ¿por qué nos estresamos tanto en la crianza neurodiversa si ni nuestra supervivencia ni la de nuestros hijos está realmente en entredicho? Déjame que te haga una pregunta muy potente:  

	  

	¿Tú le prestas atención a tu hijo o más bien a los pensamientos que tienes sobre tu hijo? 

	  

	Es una distinción sutil. La mayor parte del tiempo estamos prestando atención a (y creyéndonos) lo que pensamos. Pero nuestros pensamientos son interpretaciones. Tienen su valor, claro, pero son percepciones parciales de la realidad. La realidad nos llega a través de filtros sensoriales y mentales. Nada pasa en un vacío. Ante un mismo evento, pregúntale a todas las personas que estaban allí y cada una te dirá algo diferente. 

	  

	Un ejemplo muy típico son las crisis de nuestros hijos en el supermercado. En esas situaciones, solemos prestar más atención a nuestros pensamientos que a nuestros hijos: Qué van a pensar, qué vergüenza, no puedo ir con mi hijo a ninguna parte, esto nunca va a cambiar y tantos otros. Ninguno de estos pensamientos tiene que ver con tu hijo sino contigo y con tu proyección de lo que los demás pueden estar pensando de ti y de tu hijo. Lo cierto es que somos primates, animales altamente sociales (que no siempre sociables), y nuestro estatus social dirige gran parte de lo que pensamos. 

	  

	Entonces, ¿puedo elegir no estresarme tanto? Sí, desde luego, pero no es un proceso rápido ni sencillo porque, aunque podemos aplicar herramientas a corto plazo, a medio y largo plazo tenemos que descubrir la raíz del problema: El significado que le estamos dando a lo que sucede en nuestra vida y que nos hace creer que estamos en peligro. Para algo se llama instinto de supervivencia. Lo importante es tomar conciencia, no solo a nivel mental, sino a nivel emocional y corporal, de que lo que pasa alrededor nuestro no es –en la mayoría de los casos– un peligro para nuestra supervivencia. 

	  

	Cuatro herramientas de rescate para reducir el estrés 

	  

	A pesar de ser un proceso automático de nuestro cuerpo–mente, tú sí que puedes crear las condiciones para que tu respuesta de estrés salte menos. Lo difícil de la gestión del estrés crónico es precisamente que, aunque lo entendemos e incluso podemos aprender diferentes técnicas para gestionarlo, en el momento de la crisis emocional de tu hijo, o de la vergüenza y reparo que te surge ante uno de sus comportamientos, no somos capaces de aplicarlo. Pero, como todo en la vida, es cuestión de práctica. Con cada situación estresante, estamos desaprendiendo viejos patrones de reacción y desarrollando nuevos caminos psicológicos y somáticos para soltar el estrés de manera más rápida, más ecológica y con menor sufrimiento. 

	  

	Por ello, te dejo con cuatro claves muy sencillas que, aunque parezcan poca cosa tienen efectos neurobiológicos bien estudiados: respirar, pausar, contener y soltar. 

	  

	  

	  

	1. Respirar 

	  

	Usa su poder –es la única función fisiológica automática que, de hecho, podemos controlar–. Enfócate en sentirla en un punto de tu cuerpo o cuenta exhalaciones. Exhala por la boca para activar el sistema parasimpático, el estado más neutral de nuestro sistema nervioso. Cuando sientas estrés, y en momentos difíciles, repite silenciosamente Respira, respira ¡como si fuese un mantra! 

	  

	  

	2. Pausar 

	  

	Al pausar (y respirar) estamos haciendo un cortocircuito a nuestra propia respuesta del estrés. Unos segundos son suficientes para ralentizar la cascada de reacciones fisiológicas automáticas y darnos un espacio en el que acceder a otros recursos mentales. Básicamente, estamos bajando el sonido a nuestra amígdala, nuestro cerebro primitivo (el que nos lleva a huir, atacar o congelarnos), para volver a subir el sonido de nuestra corteza prefrontal, la parte del cerebro donde tenemos recursos como empatía, la lógica y la comunicación interpersonal. 

	  

	Si puedes, aléjate físicamente de la situación. Si no puedes alejarte, mueve tu cuerpo, bebe agua, o incluso siéntate o baja tu cabeza. Son movimientos físicos que ayudan a bajar de intensidad a nuestra respuesta ante el estrés. 

	  

	  

	3. Contener el contagio 

	  

	Primero, vuelta a la calma. Después, reparación, modificación o solución. Si tú te estresas, no puedes ayudar a tu hijo a gestionar su estrés. Y realmente es estrés lo que siente, y no es apropiado ni respetuoso ni útil pensar o decir que te está intentando manipular –las personas neurodivergentes son mucho más propensas a los colapsos (shutdown) y a las crisis (meltdown) por razones sensoriales, de procesamiento, y de características propias de su condición neurológica–. Es decir, no lo hacen a propósito. No lo pueden evitar en ciertas situaciones. 

	  

	Así que, enfócate en el momento presente (y en el hecho de que seguramente ni tu supervivencia ni la de tu hijo están amenazadas). Y enfócate en las sensaciones de tu cuerpo. De esta manera le estás dando un trabajito a tu mente para evitar que entre en una espiral de pensamientos catastrofistas que te generen aún más estrés. Repite en silencio: Siento calor, me sudan las manos, tengo cosquilleos en los dedos, siento un nudo en la garganta sin entrar a justificar, criticar o evaluar tus sensaciones corporales. 

	  

	Una vez se haya calmado tu sistema nervioso de ese punto inicial álgido, re–enfoca la interpretación de la situación en necesidades y no te quedes solo en comportamientos: ¿Qué necesita mi hija para volver a la calma? Las respuestas y tus decisiones dependerán del perfil de tu hija y del contexto: Un abrazo, algo que masticar, que la retire de la situación, que me retire yo de la situación, y tantos otros. 

	  

	  

	4. ¡Soltar! 

	  

	No responsabilices a los demás (sobre todo a tu hijo) de TU estrés. Recuerda que, ante una misma situación, cada cual reacciona de manera algo diferente. El comportamiento de tu hijo puede ser un detonante, pero él no te crea estrés. El estrés te lo crea tu cuerpo–mente por el significado que le das tú (ya sea consciente o inconscientemente) a ese comportamiento o contexto. Por ello, te animo a que vayas identificando tus patrones de detonantes: Qué, cuándo, dónde, con quién. Esto te dará mucha información para las próximas veces. 

	  

	Responde en base al contexto y las necesidades del momento, pero suelta los pensamientos sobre la situación una vez que haya pasado. 

	  

	Prueba, en la medida de lo posible, a moverte para soltar también somáticamente. Esto es lo que hacen los mamíferos tras sobrevivir a un ataque y tiene toda una serie de beneficios fisiológicos de eliminación y procesamiento de las hormonas del estrés. Puedes saltar, bailar, correr, o realizar movimientos repetitivos con el cuerpo, como sacudir los brazos. 

	  

	La ansiedad es un exceso de preocupación 

	  

	Ana, madre de un adolescente con síndrome de Down, nos compartió en una reunión de madres que se sentía enjaulada en su propia mente: No puedo dejar de preocuparme. Vivo en un bucle permanente de ansiedad. Aunque en este momento no haya problemas; parece que mi mente se los inventa. O los adelanta. Me pongo a pensar en qué será de mi hijo cuando yo no esté, porque no me llevo bien con su padre y no tiene hermanos. O en que mañana lo mismo me monta otra escena, aunque la verdad es que últimamente no hemos tenido tantos problemas ni crisis. No sé, es como que no puedo dejar de anticipar problemas. Como que no me doy permiso de disfrutar los ratos tranquilos, aunque no sean muchos, porque enseguida me vuelvo a encerrar en mis pensamientos sobre todo lo que está mal o es difícil. Y la verdad es que así pues a menudo no me dan ni ganas de levantarme de la cama por la mañana. 

	  

	  

	La ansiedad es un estado emocional persistente de exceso de preocupación. Es un proceso mental repetitivo que suele causar síntomas muy parecidos al estrés y que se pueden volver crónicos (insomnio, falta o exceso de apetito, y otros). La principal diferencia entre la ansiedad y el estrés viene de imaginar acontecimientos futuros o de repetir en nuestra mente situaciones pasadas. El estrés es una respuesta al ahora (aunque el ahora no sea realmente peligroso). La ansiedad es un patrón repetitivo e intrusivo de tener excesivas preocupaciones aun cuando el factor estresante ha desaparecido. 

	  

	¿Por qué nos agobiamos? Para simplificar mucho, por dos razones principales: 

	  

	
		Porque vivimos en un estado permanente de auto–evaluación y pendientes de expectativas ajenas y propias: No llego, no me da tiempo a todo, la maternidad me queda grande, ya estamos otra vez con los problemas de mi hijo, no lo estoy haciendo bien, no sé sí podré ayudar a mi hijo… 



	
		Porque vivimos en el futuro y en el pasado. Nuestro cerebro está diseñado para anticipar y resolver problemas. La mente es como un martillo y lo que más le gustan son los clavos. Los clavos son los desafíos, aunque no existan en el momento presente, o no tal y como lo percibimos en nuestra mente. Estamos constantemente anticipándonos a lo que puede salir mal. 



	  

	Ante el desafío muy real de la diferencia neurológica de un hijo, nuestros niveles de preocupación se disparan, y con razón (no solo por emociones difíciles de gestionar como la tristeza, frustración y otras, sino también porque los demás esperan que estemos preocupados y eso alimenta un círculo vicioso del que nos cuesta apearnos). Solemos caer en el martilleo continuo: la mente se obsesiona con el diagnóstico o diferencia de nuestros hijos –lo ve como un problema gordísimo sobre el que no tenemos control–. Entramos en un diálogo interno rumiativo por el que literalmente estamos absortas en pensamientos sobre cómo solucionar algo, sobre cómo interpretar algo... pero, si, entonces, si no hubiera pasado esto, si hubiera pasado esto, o cuando pase esto... o si no pasa esto... Esto es normal, pero no nos lleva a ninguna parte; de hecho, nos aleja de pasar a la acción con claridad y decisión porque gastamos mucha energía en dar vueltas mentales.  

	  

	También podemos caer en la ansiedad y el exceso de preocupación porque se siente como una forma de hacer algo cuando nos sentimos impotentes. Nuestras mentes intentarán resolver un problema, incluso si es un problema que no podemos resolver, dice Lizabeth Roemer, profesora de psicología en la Universidad de Massachusetts en Boston y coautora del libro "Vivir La Ansiedad con Conciencia"[8]. Hay algo de lógica en eso, e incluso algo de ciencia: Cuando nos preocupamos, podemos sentir menos miedo, ya que preocuparse implica pensar en lugar de sentir. Pero al final, ese miedo está ahí, le prestes atención o no... Es un miedo a la incertidumbre que todos los seres humanos sentimos. Es algo con lo que tenemos que aprender a convivir, no sepultándolo bajo toneladas de pensamientos (que es lo que hacemos con la ansiedad), sino aceptándolo y dejando que aparezca y desaparezca como la emoción que es.  

	  

	Los patrones mentales y de comportamiento que alimentan la ansiedad incluyen: 

	  

	• Anticipar problemas o dificultades. 

	• La comparación. 

	• La autoexigencia y el perfeccionismo. 

	• Un exceso de sesgo negativo. 

	• Una necesidad emocional de control. 

	• FOMO (miedo a perderse algo). 

	• Sobreconsumo de información y/o noticias. 

	  

	Tal vez te veas reflejada en alguno o varios de estos patrones. Pero no todo son malas noticias con la ansiedad. Como patrón de pensamiento, la preocupación tiene su parte funcional y útil cuando nos lleva a tareas de la función ejecutiva de nuestro cerebro como planificar, establecer un orden de actuación, identificar objetivos, tiempos, y otros.  

	  

	Básicamente, la ansiedad puede ser funcional o disfuncional. Un ejemplo de la primera es cuando nos preocupamos por el primer año de colegio de nuestro hijo y eso nos ayuda a priorizar, por ejemplo, quitarle el pañal como objetivo de los próximos meses (buscar información, ayuda profesional, planificar las fechas que mejor nos vengan para intentarlo teniendo en cuenta nuestro calendario familiar y festivo). Un ejemplo de la ansiedad disfuncional o tóxica es preocuparse por si tu hijo va a ir a la universidad... cuando apenas ha cumplido cinco años. Primero, porque está demasiado lejos en el futuro; segundo, porque depende de toda una serie de factores personales suyos sobre los que tú no tienes ningún control; y, tercero, porque realmente no es un objetivo TUYO: No te ayuda a cambiar nada ahora, en este momento presente como su madre y, simplemente, te llena de ansiedad y te roba energía.  

	  

	Veamos las principales diferencias entre la ansiedad adaptativa y la desadaptativa con ejemplos de nuestra vida como madres de hijos neurodivergentes: 

	  

	¿Te moviliza o te paraliza? En el primer caso nos ayuda a priorizar que alguna necesidad es más importante que otras en este momento de la vida de nuestros hijos, como, por ejemplo, la comunicación funcional de preferencias. En el segundo, pensamos necesito que mi hija hable pero nos parece un objetivo tan enorme (¡lo es!) que ni sabemos por dónde empezar ni empezamos tal vez por lo más importante –al no ver resultados, nos desanimamos y caemos en pensamientos catastrofistas que nos llevan a la parálisis–. 

	  

	¿Te ayuda a prepararte o te autolimita? En el primer caso nos motiva a preparar, planear y considerar los diferentes escenarios, por ejemplo, en el caso de tener varias opciones con respecto a la educación de nuestros hijos. En el segundo, nos lleva a la procrastinación y nos limita: No voy a poder o ninguno va a ser lo suficientemente bueno para él. La búsqueda de la perfección nos lleva a la frustración porque nada en la vida de ninguna persona es perfecto. 

	  

	¿Te trae claridad o te confunde? La ansiedad adaptativa evita el conformismo y nos motiva a buscar alternativas y soluciones mientras que la ansiedad disfuncional nos lleva a entrar en bucle y confusión. Si nuestro hijo tiene crisis porque no sabe pedir lo que quiere, podemos y debemos buscar apoyos visuales o explorar el uso de la comunicación alternativa y aumentativa. Si solo nos enfocamos en su comportamiento e insistimos en enseñarle los colores y las letras, no avanza nadie. En las neurodiversidades, a menudo no sabemos lo que no sabemos. La preocupación adaptativa es la gasolina que nos empuja a buscar respuestas y soluciones (con la ayuda de profesionales, si es necesario). 

	  

	Claves para reducir la ansiedad paralizante 

	  

	Aunque es un tema complejo sobre el que se han escrito muchos libros, desde aquí te propongo cuatro estrategias prácticas basadas en el mindfulness para disminuir la ansiedad cuando tus preocupaciones te abruman: 

	  

	  

	1. Toma conciencia de que tus pensamientos y preocupaciones son interpretaciones 

	  

	No puedes elegir lo que aparece en tu mente, pero puedes observar –sin juzgar– esos pensamientos que te agobian como lo que son: productos mentales. Igual que nuestro sistema digestivo, por ejemplo, produce enzimas, secreciones, gas y otros procesos automáticos, nuestra mente produce pensamientos. No luches contras tus preocupaciones, simplemente date cuenta de que aparecen y también desaparecen (si no te enganchas a ellas). Porque muchas de nuestras luchas emocionales surgen de nuestra respuesta a nuestras preocupaciones más que de su contenido. Muchas de nosotras, sobre todo como madres de hijos diferentes, asumimos que necesitamos preocuparnos (porque creemos que eso demuestra lo mucho que queremos a nuestros hijos) y luego nos sentimos culpables por no poder controlar nuestras preocupaciones y, por lo tanto, nuestra ansiedad. ¡No te critiques por preocuparte! Todas lo hacemos. Más bien, entiende que es un proceso automático pero que también tienes un cierto poder de decisión sobre cómo reaccionas ante ello. 

	  

	Mi consejo práctico es que empieces a observar tus preocupaciones de manera neutral, de la misma manera que miras hacia arriba y ves las nubes o el cielo. Cuando te des cuenta de que te estás preocupando, puedes decirte, sencillamente esto es una preocupación..., y decidir si puedes y vale la pena hacer algo, al respecto, en este momento. Si puedes dar un paso para resolver el problema, hazlo. Si no depende de ti en este momento, deja a ese pensamiento pasar y vuelve a enfocar tu mente en el momento presente. Es como cuando recibes llamadas no deseadas o telemarketing: No tienes por qué atenderlas. 

	  

	Ahora, dejar ir los pensamientos no es lo mismo que reprimirlos o ignorarlos, porque ¡volverán a surgir con venganza! También evita distraerte de tus pensamientos con comportamientos que tampoco te ayudan a largo plazo (adicciones como las redes sociales, o los atracones de comida). Cuando las preocupaciones se vuelvan tan intensas que sea difícil percibirlas como meras ideas, puedes mover tu cuerpo (ir a andar, hacer ejercicio, bailar, o reírte con algún video cortito gracioso). Todo esto te ayuda a hacer cortocircuito a ese bucle de pensamientos.  

	  

	2. Identifica el mensaje o miedo que se esconde detrás de la ansiedad o preocupación 

	  

	En la década de los ochenta, el Dr. Thomas Borkovec[9], profesor emérito de psicología en la Universidad Estatal de Pensilvania y destacado experto en ansiedad, desarrolló una intervención paradójica: Animar a las personas que se preocupan crónicamente a dedicar tiempo a la preocupación. Al planificar cuándo preocuparte, puedes empezar a reducir las preocupaciones intrusivas y a prestarles atención de manera que su mensaje se vaya haciendo más claro. Porque, detrás del exceso de preocupación y la ansiedad, siempre se esconde un mensaje (algo tiene que cambiar) o un miedo (algo malo va a suceder). 

	  

	Aunque te parezca una locura, o que no va a funcionar, lo cierto es que su efectividad está probada por la ciencia del comportamiento. En primer lugar, fomenta el autocontrol o el seguimiento de cuándo y dónde divaga tu mente. En segundo lugar, al reservar un espacio para la preocupación, dejarás de asociar la preocupación con una amplia variedad de actividades (como, por ejemplo, preocuparte cuando estás jugando con tu hijo, y aprovechar esos momentos para enfocarte en la conexión con él). Básicamente, dejar un momento concreto del día para preocuparse es una manera de controlar estímulos: Al reducir la cantidad de tiempo que te preocupas, es más fácil romper el hábito de preocuparte todo el día. Eso sí, te recomiendo que no lo practiques justo antes de acostarte por la noche a primera hora de la mañana, especialmente si tiendes a despertarte con sensación de ansiedad.  

	  

	Pero ¿qué hago en ese ratito de preocupación libre y desenfrenada? Pues vomita todo lo que te preocupa: Escríbelo, mejor si puede ser de puño y letra (o graba un audio si te resulta más cómodo). Anotar las preocupaciones con anticipación, en realidad, mejora la resolución de problemas, ya que podemos desempeñarnos mejor cuando nuestras preocupaciones no están ocupando nuestro espacio mental. Cuando se acabe la sesión de preocupación, pospón las preocupaciones hasta la próxima sesión de preocupaciones, del mismo modo que es beneficioso responder a tus emails en uno o varios momentos del día en lugar de dejar que interrumpan tu vida en cualquier momento (por cierto, aprovecho para recomendarte que deshabilites la mayor parte de notificaciones de tu móvil –ya que nos provocan procesos fisiológicos cercanos a la respuesta del estrés y en muchos casos contribuyen a mantener la ansiedad elevada–).  

	  

	En realidad, con esta propuesta, estamos dando un espacio de manera intencionada para dejar que salga a flote el miedo que se esconde detrás de la ansiedad o para identificar el mensaje que nos trae. ¿Qué me quiere decir mi ansiedad en este momento? ¿Qué necesito? Y, atención a desviar nuestro enfoque a las necesidades de los hijos neurodivergentes, que es una tendencia muy común en las madres. La ansiedad la sientes TÚ (aunque tu hija también pueda sentir la suya). Darle voz a la ansiedad nos conecta con su función positiva para ver con mayor claridad el problema REAL en este momento o para escuchar a nuestras necesidades emocionales (control, seguridad, amor y otras). 

	  

	3. Prioriza y establece límites 

	  

	Muchas veces, nuestra reacción inmediata a la preocupación es añadir más cosas a la lista... ¡yo misma lo hago! Cuando me pongo a hacer listas interminables en las que aparece todo lo que debería hacer, tener o ser... es una señal de que estoy en modo control (y por lo tanto hay un miedo subyacente a no ser, hacer o tener suficiente). Para ti puede que sea diferente. Puede que, en vez de ponerte a hacer listas, te pongas a gritarle a los de casa: No has hecho esto, no has hecho lo otro (bueno, eso también lo hago yo, para serte sincera). O te pongas nerviosa a hacer mil cosas a la vez, los típicos malabarismos o la multitarea, el famoso multitasking (que la neurociencia ha demostrado que NO es un modo óptimo de operar para nuestros cerebros).  

	  

	Añadir más tareas a una lista interminable no es sostenible. El día tiene las horas que tiene y tú tienes la energía que tienes. Ambos, energía y tiempo, son finitos. Reflexiona sobre cómo los usas, a quién se los regalas y si esto te merece realmente la pena. Aquí hay muchos ejemplos de la vida cotidiana con y sin nuestros hijos. Por ponerte uno: La vecina que te cuenta su vida y milagros en el portal mientras que tu hijo se pone a tocar los buzones o a aletear porque lleva todo el día en el colegio y necesita soltar su propio estrés. Y a ti eso te crea ansiedad por el qué va a pensar la vecina o porque tienes mil cosas que hacer y no puedes perder el tiempo hablando. No se trata de ser maleducada, sino de defender tus bienes más preciados que son tu energía y tu tiempo. Y defender también las necesidades de nuestros hijos neurodivergentes. Esto, además, a menudo supone una liberación de muchas convenciones sociales –el poder decir: Mi hijo está cansado o estresado o no le gusta este sitio; perdona, pero nos tenemos que ir a casa–. 

	  

	La preocupación, a menudo, viene a interrumpirnos de otras tareas, ya sean mentales o físicas, que estamos haciendo... entonces te invito a que con mano firme pero amable, te digas a ti misma ahora no. Esto se aplica por igual a las peticiones de otras personas, y a un sinfín de compromisos laborales y sociales que no son necesarios, pero que sentimos que tenemos que hacer por el qué dirán o por evitar el conflicto o sencillamente por una falta de claridad sobre nuestras propias prioridades, como individuos y como jefes de familia. 

	  

	Aquí te dejo algunas preguntas que te pueden ayudar a tener mayor claridad para priorizar y, por lo tanto, para marcar límites: 

	  

	¿Esto se tiene que hacer? Realmente llenamos nuestros días con muchas actividades que no son necesarias; a veces ni siquiera son útiles. Bajar exigencias en torno a la limpieza u orden de la casa es un ejemplo típico. Tal vez no tengas que pasar el aspirador a diario. 

	  

	¿Lo tengo que hacer YO? De nuevo, suele haber muchas tareas rutinarias que, sobre todo como madres, jamás delegamos a otras personas del hogar o de nuestro entorno de trabajo. Tal vez tu tiempo y energía estarán mejor empleados en otras actividades y toca pedir ayuda si es una actividad que realmente se tiene que hacer. 

	  

	¿Lo tengo que hacer yo AHORA? Gran parte del “fuego” de la ansiedad es un sentimiento de urgencia cuando en realidad no siempre es necesario pasar a la acción ya mismo. Para situaciones realmente urgentes, ya tenemos la respuesta del estrés. Para casi todo lo demás, agenda y agrupa tareas similares para afrontarlas de manera más ecológica y eficiente (el llamado batching). 

	  

	  

	4. Vive tu presente 

	  

	Estar presente en el aquí y el ahora es el mejor antídoto contra la preocupación excesiva. Vamos a hacer un pequeño ejercicio, ahora mismo, según lees estas líneas: 

	  

	En este momento, ahora y aquí, ¿qué problema tienes? No lo pienses mucho. No empieces a BUSCAR problemas. Ahora mismo, sentada en un sofá o apoyada en una mesa leyendo estas palabras... ¿Qué problema tienes tú en este preciso instante?  

	  

	Si no buscas problemas activamente, o te pones a pensar en las dificultades de tu hijo o hija, seguramente habrás sentido (en ese instante) que en realidad no tenías ningún problema. No se trata de negar que, en ciertos momentos, tenemos dificultades en nuestras vidas como madres de hijos diferentes. Se trata de soltar la adición a la preocupación a todas horas. Cuando te notes agobiándote por algo en el futuro, ya sea cercano o lejano repite: Pero, ahora, en este momento, estoy/estamos bien. 

	  

	Si no te interesa la meditación como tal, puedes practicar mindfulness con rituales sencillos diarios como dejar el móvil en casa y dar un paseo diario o saborear tu desayuno sin leer los titulares de las noticias o los emails. Si tu hábito de preocuparte trata de interrumpirte (¡¿Qué pasa si me pierdo algo importante ?!), date cuenta que es solo eso: Una preocupación. Ni tú eres tan importante, ni la vida se va a parar porque desayunes con atención plena. Y, además, te sentirás mucho mejor. 

	  

	La preocupación es un producto mental. Los productos mentales no son peligrosos. Por supuesto que no me estoy refiriendo a la respuesta en situaciones inminentes (como, por ejemplo, que nuestra hija salga corriendo en medio de la calle). Eso no es una preocupación, eso es una situación de peligro inminente. Y hay que pasar a la acción. Para eso está nuestra respuesta del estrés, de la que hablamos antes. 

	  

	La preocupación, como todo lo que produce la mente, tiene su función. Aprovéchala para avanzar con tus objetivos, para motivarte y ponerte en acción, pero no dejes que se vuelva adictiva y tóxica porque entonces será tu mayor fuente de desgaste energético, emocional y físico. Y tendrá la paradójica consecuencia de alejarte aún más de aquello que quieres conseguir para ti y para tu hijo. Recuerda que tu nivel de preocupación no tiene correlación alguna con la calidad de tus decisiones, ni de tus acciones. 

	  

	El hilo dorado: Tú, ¿qué quieres: vivir o sobrevivir?  

	  

	La gran mayoría de nosotras nos sentimos abrumados de manera crónica, como Ana e Isabel. Las necesidades adicionales o distintas de nuestros hijos nos absorben o, tal vez, al contrario, vivimos de espaldas a esa realidad, pero sintiéndonos profundamente infelices. Nos ahogamos en nuestra propia vida. 

	  

	Vivir es relacionarse con la vida de una manera saludable. Esto no tiene que ver con no sufrir pérdidas, con no sentir dolor, con no tener dificultades. Para vivir no hace falta que todo nos vaya bien en la vida. Vivir significa pasar por todo lo que nos arroja las experiencias vitales con presencia. La imagen que te propongo es la de una persona en un barquito sobre el mar. Tú llevas el timón, pero no siempre puedes decidir hacia dónde vas, las olas te van a llevar por aquí o por allá hasta cierto punto. Porque las olas son grandes y tú eres una persona en un barquito pequeño que has venido a surcar esas olas. Vivir significa subir y bajar esas olas, a veces irás más rápido, a veces más despacio, a veces creerás que las olas te van a hundir, a veces el mar está tranquilo como un espejo y te puedes tumbar a dormitar sobre el barquito. Pase lo que pase, te abres al vaivén de las olas. Esto es vivir. Sobrevivir sería tirarte al agua cuando tu barquito se encuentra en medio de una gran tormenta. Ahí seguramente te vas a hundir porque has abandonado tu barquito, tu hogar sobre ese mar oleado. Ese barquito, ese hogar eres tú misma, tu bienestar, tu presencia. 

	  

	Hay una frase judía que me impactó mucho cuando la leí hace unos años que dice algo así como: No quiero morir mientras siga vivo. Sobrevivir es morir en vida. Suena bastante dramático, pero a lo que me refiero aquí es a que, cuando sobrevivimos, no disfrutamos de la vida y por lo tanto no disfrutamos de nosotros mismos. Seguimos aquí, por supuesto, pero somos como una cáscara vacía; estamos, de alguna manera, muertos en vida. 

	  

	Hay noches oscuras del alma que nos bajan a la mera supervivencia. Y parece bastante sobrevivir cuando estamos sufriendo tanto. Desde estas páginas te quiero invitar a que no sobrevivas, a que vivas tu vida como se merece, aunque no sea la que hubieras deseado ni para ti, ni para tu hijo diferente.  

	  

	Todos los seres humanos queremos dar y recibir amor. Toma conciencia que dar y recibir amor empieza por una misma. Eres la única persona con la que vas a pasar todos los días de tu vida. Así que, escúchate, háblate mejor, entiéndete. Todo esto exige algo de dedicación. Pero si tú no estás dispuesta a conocerte mejor, ¿cómo puedes guiar tu propia vida? Si no te dedicas a conocer un poquito mejor tu barquito, ¿cómo quieres entender cómo navega? 

	  

	Te dejo aquí algunas intenciones. No es una lista de cosas a conseguir ni hacer de manera perfecta. Es el hilo dorado que vamos trazando con la intención de tirar de él cuando sea necesario. Algo a lo que asirnos, cuando todo parece ir a la deriva, o no encontramos más que callejones sin salida en el laberinto: 

	  

	  

	Sé validar mi estrés y ansiedad y aprendo cada día a transitarlas con mayor amabilidad. 

	  

	Suelto cada vez más la necesidad de controlar y me comprometo con la conexión, tanto hacia mí como hacia mis seres queridos. 

	  

	Suelto el perfeccionismo y me comprometo con la autocompasión. 

	  

	Vivo cada vez más el momento presente sin anticipar problemas futuros. 

	  

	Simplifico mi toma de decisiones y conecto con lo que da sentido a mi vida y depende de mí. 

	  

	Estoy aprendiendo a transformar en amor lo que me dictan mis reacciones desde el miedo. 

	

  

	Capítulo 4 

	  

	Las creencias que te llevan a la culpa 

	Tus creencias se convierten en tus pensamientos. 

	Tus pensamientos se convierten en tus palabras. 

	Tus palabras se convierten en tus acciones. 

	Tus acciones se convierten en tus hábitos. 

	Tus hábitos se convierten en tu carácter. 

	Tu carácter se convierte en tu destino. 

	Mohandas Ghandi 

	  

	  

	Todos llevamos gafas (metafóricamente hablando) que –pensamos– nos muestran la realidad tal y cómo es, pero esas gafas tienen toda una serie de filtros: Creencias culturales, familiares, personales, experiencias previas, valores y expectativas. Básicamente nuestras gafas son nuestra programación mental, nuestro software. Y las creencias son, a menudo, una parte muy sutil de este software porque muchas de ellas son inconscientes. Es decir, son como los hilos invisibles que tiran de nosotras, pero que ni siquiera sabemos que están ahí. Y, por lo tanto, no podemos decidir si nos sirven aún o si hay que soltarlos. 

	En este capítulo vamos a cuestionar algunas de las creencias más comunes sobre la maternidad atípica que nos limitan y nos hacen sufrir. También traeremos algo de luz a nuestro propio sabotaje y a las excusas que usamos para no avanzar. El hilo dorado te plantea una serie de preguntas de cara a soltar esas creencias que tanto te pesan. 

	  

	La maternidad no es una aventura en blanco: Todas llegamos a ella con ciertas expectativas y muchas creencias al respecto. Algunas son explícitas y muchas son implícitas o no somos del todo conscientes de ellas. Creencias culturales sobre lo que es una buena madre, un buen padre, lo que es un buen hijo o hija, cómo tiene que ser la relación entre ambos, lo que se debería hacer y no hacer. Creencias familiares, de nuestra propia familia de origen, sobre qué emociones son aceptables y cuáles no. Valores y reglas familiares sobre cómo demostrar cariño, afecto, amor. Y, por supuesto, también traemos a la mesa de la maternidad nuestras propias experiencias de ser niña o niño, lo que se nos rechazó, lo que se nos aceptó, lo que se nos potenció. Y aquí puede haber grandes diferencias entre tu propia experiencia y la de tu pareja (o el padre o madre de tus hijos), y puede llegar a ser el origen del conflicto en el hogar.  

	  

	Pero la creencia base, la que realmente nos afecta de manera insidiosa, es la creencia de que nuestros hijos son una extensión de nosotras mismas, que nuestros hijos reflejan nuestra propia valía. Esta es la fuente de mucha infelicidad y angustia cuando tenemos maternidades atípicas. 

	  

	Creencias comunes que nos limitan en la crianza neurodiversa 

	  

	Sandra me contaba que, hiciese lo que hiciese, nunca se sentía satisfecha. Ni en la crianza de sus mellizos con autismo, ni en su vida en general. A lo largo de varias sesiones de coaching, fue tomando conciencia del peso de su convicción que, para estar ella bien, todo en su vida tenía que estar bien. Ella misma acabó por confirmar que el autismo de sus hijos era una “cruz”, porque significaba que en esta vida ya no podría ser realmente feliz puesto que había un problema de fondo permanente que no se podía solucionar. Llegó incluso a confesarme que se sentía culpable y una mala persona por desear no haber sido madre nunca: Por lo menos así mi felicidad dependería solo de mí. 

	  

	  

	Este tipo de testimonios son mucho más comunes de lo que podríamos creer. La felicidad de Sandra sí que depende de ella, independientemente de las circunstancias en su vida. Pero sus creencias y su historia personal de autoexigencia y perfeccionismo, alimentada desde su más tierna infancia por su entorno, la habían llevado al extremo de arrepentirse casi a diario de su maternidad (a pesar de haberla buscado durante años). 

	  

	Las creencias son generalizaciones, una especie de guía o de atajo mental por el que definimos lo que está bien y lo que está mal. Nos ayudan a decidir rápida y a menudo insconscientemente qué hacer para evitar el dolor y conseguir el placer en base a experiencias pasadas propias (creencias individuales) o ajenas (creencias familiares y sociales). Estoy simplificando mucho, pero lo importante aquí es que todos tenemos creencias, porque es parte funcional y adaptativa de nuestra programación mental: Nos permiten simplificar hasta cierto punto nuestras decisiones y nos dan una sensación de seguridad. Pero también nos limitan, sobre todo porque no somos conscientes de su creación, no dejan de ser interpretaciones y, además, nos olvidamos de lo que son y las tomamos como realidades, como en el caso de Sandra con su búsqueda constante de la perfección. 

	  

	Los tipos de creencias varían según su nivel de intensidad emocional y también según la frecuencia de las experiencias sobre las que están basadas. Las opiniones son algo más relativas al contexto, las creencias son opiniones reforzadas en el tiempo y las convicciones tienen una gran intensidad emocional. No te sorprenderá, por lo tanto, que, en el ámbito de la maternidad, tengamos una serie de convicciones: Creencias muy bien establecidas y de mucha intensidad emocional, la mayoría de ellas pasadas de generación en generación a pesar de los cambios sociales y familiares de las últimas décadas.  

	  

	La maternidad se construye en torno a un decálogo o catálogo de reglas no escritas. Vamos a revisar algunas de las más comunes sobre la crianza de hijos neurodiversos. ¿Para qué? Para poder darnos cuenta si hacen acto de presencia en nuestra crianza, para examinarlas y, sobre todo, para cuestionarlas. Si tienes una reacción fuerte al leerlas, te sugiero que la explores en profundidad: ¡Es una señal de que puede estar presente en tu maternidad! 

	  

	  

	1. La crianza neurodiversa es un camino de infelicidad. 

	  

	Esta creencia te victimiza y te roba el poder de disfrutar de la vida. La gran ironía es que es más fácil aferrarte a esa creencia porque te mantiene en una zona conocida (aunque infeliz). Mientras que preguntarte cómo quieres vivir y atreverte hacer pequeños cambios, te saca del confort de lo conocido y a muchas de nosotras nos aterra, aunque finalmente sea la única manera de vivir mejor. 

	  

	  

	2. Yo no puedo con esto.  

	  

	Detrás de esta creencia (muy común en muchos ámbitos, no solo el de la maternidad) hay una indefensión aprendida, un patrón de comportamiento por el que, ante las dificultades inherentes de la vida, nos venimos abajo en la esperanza (a menudo inconsciente) que otros “nos saquen las castañas del fuego” (nos rescaten). En un sentido más literal, puede significar la negación de la realidad de nuestro hijo neurodivergente. En un sentido más amplio, es la búsqueda constante de ayuda (profesional y/o personal) para evitar afrontar emocionalmente una realidad que nos sobrepasa. (Atención, hay una diferencia entre conseguir ayuda profesional en los abordajes de nuestros hijos y delegar completamente su crianza a otras personas, sobre todo en la gestión de los aspectos que nos resultan emocionalmente más difíciles). 

	  

	  

	3. Solo las madres que se dedican en cuerpo y alma a la crianza de su hijo logran resultados.  

	  

	Esta creencia te lleva renunciar a tus sueños y a desconectarte de tu propia vida como persona. Además, se basa en el planteamiento erróneo de que cuidar y atender es la única manera de demostrar amor (y no lo es). Si te sientes infeliz y limitada no vas a ser la madre que tu hijo necesita... o se merece. Por muy difícil que sea aceptarlo, los progresos de nuestros hijos no dependen exclusivamente de lo que hacemos como madres. Hace falta dedicación, pero también humildad para integrar el hecho de que querer no siempre es poder. 

	  

	  

	4. Si oculto el diagnóstico de mi hijo lo protejo.  

	  

	Tu hijo interactúa, se comunica y procesa la información de una forma diferente a la mayoría de las personas. Ocultar el diagnóstico es exponerlo a ser juzgado de muchas maneras y todas negativas (maleducado, raro), además de que se te juzgue a ti como una madre incompetente. Es injusto para tu hijo e injusto para los demás, sobre todo para los profesionales, educadores, entrenadores y demás personas que entran en contacto con tu hijo a diario. Les estás negando un marco para entender su comportamiento y poder realizar ajustes de cara a ayudarle.  

	  

	  

	5. Tengo que saberlo TODO porque el conocimiento garantiza el éxito.  

	  

	Si eres de las que te emborrachas con libros sobre autismo, TDH o el diagnóstico de tu hija, seguramente seas víctima del pensamiento: si me esfuerzo más, mi hija saldrá adelante. Esta creencia nos lleva a un estado de ansiedad crónico que paradójicamente nos puede alejar de eso que tanto buscamos al saturarnos y dificultarnos la conexión con nuestros hijos. Tú eres experta en tu hija, pero no necesitas saberlo todo. Necesitas saber lo necesario, para fomentar el vínculo con tu hija (que es la base de todo aprendizaje y desarrollo sano) y para poder buscar la ayuda que mejor le apoye con sus necesidades en este momento. 

	  

	  

	6. Todo lo que hace mi hijo es mi responsabilidad y un reflejo de mi valía como persona.  

	  

	Esta creencia nos lleva a la codependencia y a un sufrimiento innecesario para ambas partes. Tu hijo tiene su propio camino, como tú lo has tenido con respecto a tus propios padres. Sí, aun salvando las diferencias que tu hijo sea neurodivergente y tenga mayores necesidades de apoyo. Tu hijo no te pertenece a ti ni es una extensión de ti. Cuidar y criar es acompañar en vida, no vivirla en vez de esa persona. La identidad propia y la comunicación (aunque no sea hablada), el libre albedrío (siempre con seguridad) son derechos humanos fundamentales. Tu hijo tiene derecho a decidir, aunque sea dentro de unos parámetros para asegurar su bienestar.  

	  

	  

	7. Cuando mi hijo... (hable, haga amigos, vaya a la universidad, se case...) yo seré feliz.  

	  

	Si o cuando tu hijo llegue allí, ya tendrás otro destino al que llegar más adelante. Nunca estamos satisfechas con los cuando esto suceda... porque cuando eso suceda, tu mente ya estará pensando en otro objetivo que satisfacer, ya sea para ti o para tu hijo. Y por el camino te vas negando bienestar, presencia y el derecho a vivir tu vida con algo de felicidad al margen de lo que tu hijo consiga o no. Además, inconscientemente, estás cargando a tu hijo con TU felicidad y esto ni es justo ni emocionalmente sano. Tu plenitud es tuya de conseguir y no la obligación de nadie más. ¿Significa esto que vivimos sin aspiraciones? ¿Sin inspiración? ¿Sin motivación? ¡Claro que no! Siempre podemos apreciar cada momento junto a nuestros seres queridos y darnos cuenta de lo mucho que han y que hemos avanzado. Nadie ni nada es estático. 

	  

	  

	¿Cómo nos afectan este tipo de creencias en la maternidad atípica? Se convierten en profecías autocumplidas. Si tu creencia es que no eres capaz, tu inconsciente, tus decisiones (o falta de decisiones) y tus comportamientos van a hacer lo posible para demostrar que eso es así. Y no vas a lograr avances (o por lo menos no sin ayuda de otras personas). ¿Quién, además de ti, paga el precio de esta creencia limitante? Sí, tu hijo (y el resto de tu familia).  

	  

	Si tu creencia es que tienes que dejarte la piel y la vida para demostrar tu amor y cariño hacia tu hijo, pues eso mismo vas a hacer. Y la gran paradoja es que en el proceso también vas a conseguir peores resultados a nivel de tu bienestar y, por lo tanto, mayor dificultad para conectar con tus seres queridos. 

	  

	Pero, entonces, ¿Cómo cambiamos nuestras creencias? ¿Acaso se pueden cambiar? Sí, en primer lugar, deshaciendo la asociación inconsciente que tenemos entre una creencia y el dolor que queremos evitar. Por ejemplo, dándonos cuenta de que dejar de ocultar el diagnóstico de nuestros hijos de hecho supone poder pedir y conseguir adaptaciones para ellos y, en la mayoría de los casos, una mayor comprensión del entorno. Incluso, cuando tenemos miedo de que vaya a ser objeto de burlas o bullying, podemos tomar conciencia que seguramente las sufriría igual, aun ocultando su diagnóstico, porque tiene comportamientos y necesidades diferentes de sus pares, lo contemos o no. 

	  

	En segundo lugar, podemos modificar nuestras creencias cuestionándolas. Por ejemplo, con la creencia que si no damos el todo en la maternidad somos malas madres, puedes preguntarte: ¿Quiero menos a mi hijo por quererme un poco más a mí? Muchas de nuestras creencias (sobre todo culturales) corresponden a épocas con valores diferentes que, hoy, no tienen ninguna lógica (y en otros tiempos sí la tenían, como método de control a las mujeres o de aplicación de división de roles en casa). Al final de este capítulo, el hilo dorado te proporciona una serie de preguntas que te puedes hacer al respecto. 

	  

	Finalmente, podemos cambiar nuestras creencias reemplazándolas por nuevas creencias en base a nuevas experiencias. Experiencias que se acerquen más a lo que queremos de la vida y de la maternidad. Un ejemplo personal es que la crianza de mi hijo es fuente de mayor plenitud en mi vida. No es solo una creencia empoderante y agradable porque se enfoca en mi bienestar, sino que además me permite seguir creciendo y contribuyendo. Este libro, sin ir más lejos, es prueba de ello. Esta creencia no significa que no haya momentos difíciles o desafíos, sino que me permite re–enmarcar lo que me pasa del ¿por qué a mí? al ¿para qué a mí? y sacar aprendizajes de todo, como comentaba en el primer capítulo. 

	  

	Es importante entender que las creencias tienen mucha inercia y solemos confirmarlas de manera constante e inconsciente por lo que seleccionamos de nuestra experiencia. Es como la pescadilla que se muerde la cola y por lo tanto requiere de un esfuerzo inicial para reemplazar creencias muy establecidas pero que nos limitan, por creencias nuevas que nos expanden. Toda nueva creencia precisa de un tiempo para establecerse y consolidarse a nivel neuronal: En realidad, estamos creando nuevos surcos en nuestro cerebro. Por ello es tan importante hacer este proceso consciente mediante nuevas conductas y comportamientos, y un nuevo lenguaje y enfoque, declarando abierta y repetidamente nuestras nuevas creencias. Esto no es misticismo, sino la aplicación de la neurolingüística. En este camino hacia un nuevo software o laberinto mental a menudo nos topamos con dos callejones sin aparente salida: El autosabotaje y las excusas.  

	  

	¿Por qué me saboteo?  

	  

	Pilar se puso en contacto conmigo para trabajar el tema de su autosabotaje. Una mujer súper organizada, dispuesta, disciplinada y altamente motivada, no entendía sus resistencias a buscar nuevos terapeutas para su hija, que tiene síndrome de Apert: Me frustro muchísimo conmigo misma. Me paso el tiempo buscando online, incluso mando emails, pido la información que necesito, pero nada… luego, se me pasan las semanas y no acabo de apuntar a mi hija. ¡Uf es que no sé lo que me pasa! Es como si tuviera el freno de mano echado constantemente. 

	  

	  

	Es algo que yo misma he sentido y que me parece muy importante examinar, a pesar de las típicas justificaciones y negaciones. Porque la mayoría de nosotras seguramente nos hacemos la pregunta a menudo. Incluso cuando no somos del todo conscientes de ella. 

	  

	¿Hago lo suficiente por mi hijo? 

	¿Qué más puedo hacer?  

	¿Por qué no hago más? 

	  

	¿Alguna vez has sentido que evitabas o te resistías a buscar terapias o apoyos para tu hijo? Yo misma me he pillado evitando llamar a una profesional que me han recomendado, o postergando investigar temas que sé y digo que me interesan, o no haciendo tiempo para leer artículos o ver vídeos que creo me pueden ayudar a entender mejor a mi hijo. Aunque como madres somos las personas que más queremos y conocemos instintivamente a nuestros hijos neurodivergentes, a menudo necesitamos ayuda externa. Y, en este caso, no hablo de ayuda para nosotras, sino para nuestros hijos. Y a veces nos cuesta pedirla.  

	  

	Pongamos algo de luz sobre los bloqueos internos, que son parte del bagaje que vamos cargando en el laberinto y que nos impide avanzar con mayor rapidez: Nos saboteamos y ni sabemos el porqué. Nos resistimos a pasar a la acción, a pesar de lo que decimos. A veces damos razones aparentemente válidas, como por ejemplo con el tema del dinero, pero no todo cuesta dinero y, usando el ingenio que todos tenemos, podemos encontrar formas de ayudar con poco presupuesto (asociaciones, cumbres online gratuitas, material de bibliotecas, becas públicas...). Entonces, ¿por qué nos saboteamos? Es tal vez por miedo... pero, miedo ¿a qué? 

	  

	Miedo a que no funcione (la terapia, o la actividad). Miedo a fracasar o a que nuestro hijo fracase (que no avance como queremos o esperamos). Miedo a que las cosas nunca mejoren. Pero, sobre todo, miedo a nuestra propia decepción, miedo a enfrentarnos a nuestro propio miedo. 

	  

	No tengo una respuesta mágica ni sencilla a esto. Con esta reflexión te quiero invitar a que indagues si algo de esto te resuena. Y, sobre todo, a que te des cuenta de cómo te sientes al hacer balance de ello. Pues la clave para gestionar todo esto, desde una mentalidad más sana, es justamente prestar atención a nuestras emociones. 

	  

	En mi caso, cuando me siento incómoda, inquieta, cuando la voz crítica interior está hiperactiva, cuando me enfado por tonterías con todo el mundo y salto al menor contratiempo... es señal de que estoy desconectada, de mí y también a menudo de mi hijo. Cuando me siento culpable porque no estoy llevando a cabo las acciones que yo misma había decidido cumplir, toca preguntarse: ¿de dónde viene esta resistencia? 

	  

	Y, por supuesto, cuando la resistencia viene de una necesidad de proteger nuestra energía, nuestra cordura, o porque sencillamente estamos saturadas y no podemos en este momento seguir más... eso también está bien. Mientras que seamos conscientes de ello. Porque no se trata de pasarse al otro extremo y volvernos locas buscando, peleando, luchando sin parar, sin tregua, con ansiedad. Eso también es una forma de vivir nuestro miedo a que nada cambie y de perdernos en nuestra angustia. 

	  

	  

	Las excusas que no te permiten avanzar 

	  

	En una edición de un curso de acompañamiento grupal, Clara, madre de un hijo con autismo que vive en Canadá, estuvo a punto de no participar porque las reuniones eran los domingos por la mañana. Estaba interesadísima pero casi se lo pierde por un tema logístico que solo suponía tener que conectarse online antes de lo que hubiese preferido. Al final, superó esta excusa al darse cuenta de que era una oportunidad para regalarse un tiempo para ella y conectar con otras madres. 

	  

	  

	La maternidad neurodiversa puede ser complicada y difícil de gestionar a nivel logístico, emocional y económico. Seguramente has usado alguna de estas razones para no hacer algo, ya sea para ti o para tu hijo: 

	  

	No tengo tiempo, tengo que trabajar para mantener a la familia. 

	No tenemos dinero para eso.  

	De eso deberían encargarse en el colegio.  

	  

	No digo que las excusas no tengan una base real en tu vida o que no sean ciertas. Pero me gustaría darte algunas pautas prácticas para dejar de usar las excusas o las creencias limitantes como un escudo para no pasar a la acción. 

	  

	Porque, ¿sabes cuál es el problema de fondo? Que la mayoría de las veces ni siquiera INTENTAMOS buscar soluciones. Dejar pasar, esperar a que tu vida te dé un respiro, a que tus hijos crezcan, a lo que sea... básicamente es, de hecho, decidir ponerte y seguir en el último lugar de tu propia vida. Es esperar indefinidamente a que las cosas cambien sin –de hecho– cambiar nada tú misma. Si nada cambia en cómo TÚ afrontas tu vida, ¿cómo quieres que algo cambie? ¿Por arte de magia? ¿Por el paso del tiempo? ¿Hasta cuándo quieres esperar a cambiar algo en tu vida y en la de tus hijos? Dejar de usar excusas constantemente es un tema doble: De mentalidad, y de hábito. 

	  

	De mentalidad, porque nos cuesta responsabilizarnos de nuestro bienestar, incluso de nuestra vida. ¿Por qué? Te cuento aquí 4 razones comunes: 

	  

	  

	1. Porque es más fácil echar balones fuera. Si no depende de mí, no puedo fracasar. Si pensamos que no somos del todo responsables, también nos consolamos en la resignación... o en las excusas. Nos quitamos el poder personal que SÍ tenemos y estamos de alguna manera poniendo la venda antes que la herida. Rebajamos nuestro poder personal para no afrontar que podemos fracasar, o que las cosas pueden no salir como querríamos, o, sencillamente, que tenemos miedo de probar, de pasar a la acción o incluso miedo al resultado. Es un miedo inconsciente a tener que decidir. Este verbo es muy interesante porque etimológicamente quiere decir separar o dividir –es decir, hacer algo implica dejar de hacer otro algo–. Con esto no digo que puedas cambiar la realidad externa tú solita. Te estoy hablando de tomar responsabilidad por lo que sí puedes cambiar. Y es mucho más de lo que crees.  

	  

	  

	2. Porque tenemos la creencia errónea que nuestra felicidad depende de factores externos. De lo que pasa ahí fuera. De que, si tan solo las cosas fuesen de otra manera con mi hijo, yo sería capaz de ser feliz o de hacer lo que sea. O tal vez nos cuesta dejar de pensar en cómo era nuestra vida antes de ser madre. Lo cierto es que no podemos esperar a que todo esté bien porque eso es irreal y nunca llegará (o si llega, durará poco). 

	  

	  

	3. Por creencias culturales limitantes. Ponemos a los hijos de escudo. La maternidad se convierte en una zona segura de la que no queremos salir. Entonces, en vez de trampolín (de crecimiento personal a todos los niveles), se convierte en trampa: En el agujero (aunque sea oscuro y limitante) en el que preferimos quedarnos por aquello de mejor lo malo conocido que lo bueno por conocer. Aquí hay que pensar en nuestros hijos, en esos seres que tanto queremos. Pero no con culpa sino con responsabilidad.  

	  

	  

	4. Ah, si eso ya lo sé. Saber las cosas no es lo mismo que hacerlas. De nada te sirve conocer, leer, o decir que ya lo sabes si no lo pones en práctica. Si no cambias algo en tu vida. Si no integras todo ese conocimiento y lo trasladas a tu vida con cambios visibles y concretos. 

	  

	  

	Y esto es normal, es humano, nos pasa a todas. Pero, mientras que con la maternidad neurotípica podemos ir en piloto automático hasta cierto punto (y no digo que esto no nos pase también factura), cuando la maternidad es diferente por un diagnóstico de nuestros hijos o porque hay desafíos adicionales, se convierte en una oportunidad y, yo diría, necesidad de dejar de operar por inercia. 

	  

	Esto me lleva a la segunda parte de la ecuación sobre las excusas. Porque usar excusas es una inercia, es decir, es un hábito mental y de comportamiento. Es algo que hacemos tan a menudo que ya casi ni nos damos cuenta de que estamos echando una excusa al abrir la boca. Se ha vuelto algo automático, una respuesta por defecto. 

	  

	Pero no te preocupes, porque este hábito, como todos, se puede cambiar. ¿Cómo? Lo primero y fundamental, es darte cuenta de ello. Haz una pausa y toma conciencia que acabas de dar una excusa. Y pregúntate: ¿En qué me estoy enfocando, en el problema o en la solución? Aunque no tengas ni idea de la solución o de cómo avanzar en este momento, lo importante es que estás re–enfocando la situación. 

	  

	Si es una excusa porque realmente no quieres hacer eso, o porque estás saturada o cansada, o necesitas bajar el ritmo, entonces adelante. Sé consciente de tus necesidades y date permiso, entendiendo que puede haber consecuencias pero que estás dispuesta a asumirlas. Por ejemplo, en mi caso me cuesta mucho decir que no a los planes sociales cuando recibo invitaciones... pero cada vez tengo mayor conciencia del precio que suelo acabar pagando a nivel de cansancio o de dejar de hacer otras cosas que son más importantes para mí. 

	  

	Pero si esa excusa te deja en el mismo lugar en el que siempre te encuentras y sientes que necesitas avanzar de alguna manera, te ofrezco este proceso para trabajar tus principales excusas: 

	¡Adiós excusas! 

	  

	
		Escribe tu excusa. Hazla consciente y date cuenta de su peso. 



	
		Descubre el miedo detrás de esa excusa (miedo al fracaso, miedo al éxito y a lo que eso conlleve, miedo a la decepción...). 

		Coge algo de distancia de ese miedo. ¿Cómo? Léelo anteponiendo: estoy pensando que…; canturrea la frase; repítela con una voz ridícula; o incluso crea un personaje interno que te dice estas cosas.  



	
		Decidimos de forma emocional, así que cambia la emoción (miedo) por otra (esperanza, alegría) y cambiarás tu actitud ante el compromiso o la excusa. Para ello, pregúntate: ¿Qué beneficio podría obtener si dejo a esta excusa de lado?  



	
		¿Qué quieres realmente? Recupera tu poder personal.  

		Finalmente, conecta con las consecuencias negativas de tus excusas. ¿De qué manera afectan negativamente a tu hijo, a tu salud, a tu dinero, a tus relaciones, a tu bienestar? Recuerda también las veces, en el pasado, que has avanzado a pesar de tus excusas, porque los recursos no están solo fuera de ti (y o los tienes o no). Sino que también tienes recursos dentro de ti. Pregúntate: ¿Qué puedo hacer yo? Aunque sean pequeños pasos como informarse, o leer. O preguntar a conocidos. 



	  

	Cada vez que pienses o digas no puedo, haz esta prueba: cámbialo por no quiero o decido no.... No quiero dejar a mis hijos con nadie o decido no dejar a mis hijos con nadie en vez de no puedo dejar a mis hijos con nadie. ¿Te choca? A lo mejor hay razones de peso para no dejarlos con nadie, pero entonces... ¿Qué puedes hacer TÚ para cambiar eso? Enfocarte en mejorar su comunicación, en ahorrar para pagar a alguien una hora a la semana, en pedir ayuda a personas de confianza, en pedir ayuda a tu pareja, en turnarte con otra madre en situaciones similares.... Las opciones están ahí si las quieres explorar. (Sobre este tema concreto volveremos en el capítulo 10). 

	  

	Si quieres ampliar más sobre las excusas específicas de la falta de dinero y de la falta de tiempo, te invito a que escuches los episodios 59 y 62 de mi podcast Cuando tu hijo es diferente[10]. 

	  

	El hilo dorado: ¿Qué me estoy creyendo sobre mi maternidad? 

	  

	Te dejo aquí algunas preguntas de reflexión. Si tienes la tentación de saltártelo, te invito a que cierres el libro (marcando esta página), a que tomes unas respiraciones profundas y a que te hagas una única pregunta: 

	  

	¿Por qué no? 

	  

	Lo siento, pero no puedo hacer este trabajo por ti. Y, si tienes resistencias, te entiendo perfectamente porque yo he estado (y aún a veces vuelvo a estar) en ese punto. Pero, como te he comentado a lo largo de este capítulo, y a lo largo de este libro... si no vas trazando tu propio hilo dorado, es más probable que te vuelvas a perder y te cueste recuperar el camino. No tiene que ser un hilo dorado perfecto, ni fuerte, ni visible desde el espacio exterior. A veces, nuestros hilos son tan finos que dudamos de si podremos verlos y encontrarlos. Pero la gracia es que cuando los vamos trazando sobre el camino adquieren visibilidad propia, se hacen cada vez más fuertes sin casi esfuerzo por nuestra parte. 

	  

	Con las creencias limitantes, a veces solo tenemos que abrirles la puerta y ellas solitas salen solas... cantando y bailando su particular son, perdiendo su gancho según salen a la luz del laberinto… 

	  

	  

	Preguntas de reflexión 

	  

	¿Qué es lo que estoy creyendo sobre mi vida y sobre mi maternidad diferente?  

	  

	Esta creencia, ¿es realmente cierta?  

	  

	¿Cómo es vivir con esta creencia? 

	  

	¿Cuáles son los sentimientos o las emociones que me surgen cuando me estoy creyendo esto? ¿Miedo, vergüenza, odio hacia mí misma, irritación, enfado, tristeza? 

	  

	¿Cómo me afecta esta creencia cuando me relaciono con los demás y conmigo misma? ¿Cuándo quiero ayudar, ser creativa o compartir? 

	  

	¿Cuál es el miedo que da vida a esta creencia? 

	  

	¿Qué necesita esa parte de mí que siente miedo? ¿Qué mensaje le podría dar? 

	  

	 ¿Qué madre sería yo para mi hijo diferente y cómo sería mi vida sin esta creencia? 

	  

	Aquí y ahora, en este momento de mi vida, ¿qué necesito creer? 

	  

	Si aplico esta nueva creencia, ¿cuáles serían las ventajas y cuáles los inconvenientes? ¿Cómo me sentiría? 

	  

	
  

	Capítulo 5 

	  

	Gestión emocional para todos en casa 

	El mindfulness te da tiempo. El tiempo te da opciones. Las opciones bien escogidas te dan libertad. No tienes por qué dejarte llevar por tus emociones. Puedes responder con sabiduría y amabilidad en vez de por inercia y reactividad.  

	Henepola Gunaratana 

	  

	  

	La gestión de nuestras propias emociones, y el acompañamiento de las emociones de nuestros hijos neurodivergentes, están muy cerca del corazón del laberinto por muchas razones. La primera y principal es que los seres humanos somos seres emocionales y la gran mayoría de las decisiones que tomamos son también emocionales (aunque las justifiquemos de manera lógica). 

	  

	 ¿Qué hace que una situación la clasifiquemos como buena o mala? Lo que sentimos al experimentarla. En realidad, nuestras emociones son el compás, el GPS interno de todo lo que experimentamos, tanto fuera como dentro, ante una situación.  

	  

	Y, como padres y madres, la diferencia de desarrollo de nuestros hijos suele ser el foco de algunas emociones que son francamente difíciles de gestionar: La culpa, la vergüenza, la ira, la tristeza, la envidia... 

	  

	Las emociones no son el enemigo. Sin embargo, a menudo las vemos como tal. Nos encontramos en una guerra permanente contra nuestra propia naturaleza, que es sentir. 

	  

	Así que, mis dos objetivos para este capítulo son ayudarte a entender las emociones y darte algunas herramientas para cambiar la relación que tienes con ellas en tu vida, en especial con la frustración y la culpa. Porque, de hecho, con una mejor gestión emocional vas a tener una mejor vida, independientemente de lo que te pase. El filtro emocional es el más importante de todos los que tenemos para darle un significado a nuestra vida (y a la de nuestros hijos). Al final del capítulo te propongo una práctica de amabilidad para con nosotras mismas, como hilo dorado. 

	  

	Somos seres emocionales 

	  

	Cuando mi hijo tenía cinco años tuvo una crisis emocional en casa. No ha sido la única y ha tenido muchas desde entonces, pero esta la recuerdo aún con total claridad porque no fue el único que entró en crisis. Acabamos él tumbado sobre su cama llorando y con hipo, yo tirada por el suelo, llorando y sujetándome la cabeza. Pensamientos de todo tipo: Soy la peor madre del mundo, no le entiendo, no puedo más, esto no puede seguir así. Él quería algo que o no le podía dar o no entendía lo que era. Mi frustración me llevó a un enfado descomunal: Con él, conmigo, con la vida.  

	  

	Este es un ejemplo de los miles que podría poner de mi propia vida y de la vida de todas las madres con las que he trabajado a lo largo de los años. Y, en este caso, ni siquiera había otras personas presentes (lo que seguramente facilitó mi propio desbordamiento), pero en muchos casos sí los hay. El entorno no solo no ayuda, sino que nos hace sentir aún más emocionalmente incompetentes.  

	  

	No hay nada más difícil en esos momentos de frustración, de vergüenza, de estrés, de angustia, de ira, de descontrol (de tu hijo y/o tuyos) que... tus propias emociones. ¿Por qué? Porque la mayoría de nosotros nos sentimos marionetas emocionales. Y es que, en el fondo, somos analfabetos emocionales. 

	  

	Yo misma he ido sanando patrones de represión emocional, en particular de la ira, desde hace años. El autismo de mi hijo me puso contra las cuerdas, de alguna manera. Si yo no era capaz de transitar mi propio enfado de una manera más ecológica (con menos reactividad y desgaste; con mayor amabilidad y presencia), ¿cómo iba a poder sostenerle a él con el suyo? Las personas con neurodiferencias tienen crisis emocionales con mayor frecuencia precisamente por su forma distinta de procesar la vida, y por tener que enfrentarse a un mundo a menudo hostil o incomprensible para ellos. 

	  

	Pero volvamos a nosotras, las adultas, las cuidadoras. Al sentir muchas de estas emociones que tildamos de negativas, también sentimos que hay algo mal en nosotras. Nos avergonzamos de nuestros comportamientos (a veces, con razón) y de nuestras emociones (sin razón). Y, en realidad, lo único que está mal es que no se nos ha enseñado cómo relacionarnos con nuestros sentimientos y emociones. Y también nos afectan las emociones de los demás, por lo que esto puede confundir bastante nuestra experiencia. 

	  

	De pequeñas establecimos una relación disfuncional con muchas emociones por cómo se nos educó, por lo que vimos hacer a nuestros padres con sus propias emociones, por las experiencias que tuvimos y que no pudimos procesar, por las condiciones que se nos impusieron (Si lloras no te compro un helado). Y empezamos a evaluar ciertas emociones como buenas o seguras y otras emociones como malas o peligrosas –en ambos casos, por la reacción de nuestros seres queridos–. Malas, si dábamos un disgusto a nuestra madre, por ejemplo. Peligrosas, si provocábamos el enfado de nuestro padre, por ejemplo. 

	  

	No hay emociones buenas ni malas. Todas tienen su función que, bajo mi punto de vista, es doble: Proporcionarnos un mensaje sobre algo que necesitamos o que experimentamos; y procesar cualquier experiencia y darle un significado interior. 

	  

	Todas las emociones son legítimas. Es importante tomar en cuenta la regla de las tres enes: Son naturales, normales y necesarias. Por algo está la emoción y por algo la sentimos. De alguna manera, ni son perfectas ni son personales ni son permanentes, en la medida en que son parte de nuestra desordenada existencia humana llena de subibajas y, por lo tanto, mucho menos individuales de lo que pensamos. En definitiva, tus emociones no son tuyas, son energías que pasan por ti en respuesta a lo que pasa ahí fuera (situaciones y comportamientos) y lo que pasa aquí dentro (pensamientos). 

	  

	Cuando somos madres o cuidadoras de hijos neurodivergentes, que tienen comportamientos vistos como fuera de lo normal o incluso negativos, es muy común sentirnos víctimas por partida doble de las emociones. Primero, porque sentimos rechazo ante emociones como la vergüenza, el asco, la tristeza o el enfado que nosotras mismas sentimos ante los comportamientos y maneras de operar en el mundo de nuestros hijos. Segundo, porque suele aparecer la culpa detrás, tanto hacia esas primeras emociones que hemos sentido, como hacia tener que dar la cara en sociedad o ante los demás. Podemos caer en un bucle emocional del que es muy difícil salir sin machacarnos más aún. 

	  

	El gran desafío de gestionar nuestras emociones es que, en muchos casos, ni queremos sentirlas, ni mucho menos sentarnos a pasar un rato con ellas. Las ignoramos, las juzgamos, las queremos controlar. Por eso, lo mejor que puedes hacer con las emociones, es tomar conciencia de ellas, darte cuenta de que las estás sintiendo, y dejarte sentirlas en tu cuerpo.  

	  

	Si estás pensando: 

	  

	Pero ¿cómo voy a dejarme sentir esa ira furiosa que me abrasa por dentro?  

	  

	Sentir no es lo mismo que desbordarte. Las emociones son todas legítimas, las maneras de expresarlas, no. Sentir no necesariamente implica que hagas nada, que tomes una acción externa... ni extrema. Y, desde luego, no justifica la violencia ni la agresión. Un patrón muy común con las emociones intensas es responsabilizar a los demás de su ocurrencia: La culpa la tienes tú, mira lo que me has hecho hacer, me vuelves loca. Y de lo que se trata es justamente todo lo contrario, de hacer un giro de 180 grados y enfocarte en ti, en lo que estás sintiendo, en tu experiencia interior. 

	  

	Y, si piensas que no puedes estar con tu tristeza, por ejemplo, porque te vas a hundir y no vas a poder ser una adulta funcional... Lo cierto es que las emociones están diseñadas para ser sentidas en y a través del cuerpo, se procesan de esta manera, y también se disipan de esta manera. Y lo hacen rápidamente. Te ofrezco la imagen de una corriente que entra por tu cuerpo y sale de nuevo hacia la tierra. Si no la procesas, se queda dándote calambres regularmente. 

	  

	Si te aproximas a tus emociones difíciles, como la tristeza o la vergüenza, con apertura, curiosidad y compasión y te dejas sentirlas en el cuerpo verás que, contrario a lo que podrías pensar, no te vas a perder en ellas, sino que van a perder intensidad, poco a poco. Hay estudios que dicen que la vida de una emoción, el tiempo que perdura en tu cuerpo, puede ser muy corto –de menos de dos minutos[11]–. El problema es que mantenemos las emociones “vivas” porque entra la mente al pensar sobre ellas, al justificarlas, al obsesionarse con ellas... y entonces no hay manera de que se procesen rápida y saludablemente a través de nuestro cuerpo, tal y como lo hacen el resto de los mamíferos. 

	  

	A veces, la forma en que nos relacionamos con nuestras emociones y sentimientos es casi como si estuviéramos negociando con ellas. Nos agitamos y nuestra energía parece estar por todas partes, saltando, tratando de encontrar un lugar para aterrizar. O, por el contrario, nuestra mente toma el control y comienza a explicar nuestras emociones, aislándonos de las sensaciones corporales. Las emociones se sienten, no se piensan. 

	  

	Como madres de hijos neurodivergentes o con necesidades específicas, tenemos muchas oportunidades de sentir emociones difíciles a lo largo del día. Cuando aparecen energías desafiantes, a menudo reaccionamos alejándolas de muchas maneras aprendidas y habituales, tensando nuestros cuerpos, cambiando nuestra atención a otro lugar, actuando la emoción de manera torpe (por ejemplo, culpando a otros por nuestro estado emocional) y adormeciendo y reprimiendo o ignorando cómo nos sentimos. Cada vez nos vamos sintiendo peor, y todo esto contribuye en nuestro estado general de ansiedad y a una pobre calidad de vida. 

	  

	Haz las paces con tus emociones 

	  

	¿Entonces, qué hago cuando mi hijo reacciona de una manera totalmente imprevista o inapropiada en una situación social, o cuando entra en crisis y veo que lo está pasando muy mal? ¿O qué hago cuando dice algo que me causa vergüenza, o me deja en evidencia, o cuando alguien me hace un comentario sobre mi hija que me causa tristeza? 

	  

	Juana, madre de Eva, una niña con síndrome de Down, me contaba que un día, a la salida del colegio, una señora le había cuestionado por qué no se había hecho la prueba de amniocentesis durante el embarazo. ¿Cómo me sentí? Juzgada, cuestionada, que tenían pena por mí y por mi peque. Hacía mucho que no sentía esa mirada en los ojos de otros y pensé en aplicar la estrategia de RAIN que me enseñaste. 

	  

	Un poco más adelante te cuento algo más sobre RAIN. Pero, lo primero en este tipo de situaciones, es diferenciar entre la acción (o reacción) de la otra persona y la tuya. Aunque el contagio emocional es a menudo inevitable, no responsabilices a tu hijo (ni a otras personas) de tus emociones. En muchas situaciones, nuestras emociones son, de hecho, una respuesta automática e inconsciente a las emociones de los demás, incluidos nuestros hijos. Pero siguen siendo nuestras emociones y la responsabilidad para gestionarlas y procesarlas es nuestra.  

	  

	Como madres, a menudo mezclamos la intensidad de nuestra reacción con nuestro deseo de ayudar a nuestros hijos. No porque grites o te enfades más, vas a poder evitar el comportamiento de tu hijo. Los castigos no funcionan y no son moralmente válidos, y mucho menos con personas que no siempre entienden las reglas sociales. Si tu hijo necesita ayuda para comprender lo que es socialmente aceptable y lo que no, ayúdale (con historias sociales, con juegos de rol e imaginativos, con abordajes específicos). Pero no vincules su comportamiento a TUS emociones (si haces esto, mamá se va a enfadar o se va a poner triste). El cerebro de nuestros hijos funciona de manera diferente y el chantaje emocional es poco eficaz y puede incluso llegar a ser cruel con ellos, pues hay ciertos comportamientos que o no pueden evitar o les cuesta entender. 

	  

	Lo segundo, es que des ese giro de 180 grados y te enfoques en TU experiencia interna de tus emociones. Hay una hoja de ruta simple, pero efectiva para hacer espacio e ir conociendo más a nuestras emociones, basada en el trabajo de la psicoterapeuta y profesora de meditación Tara Brach[12]. Es un acrónimo llamado RAIN (que significa lluvia en inglés) que nos ayuda a sentir lo que está pasando como sensaciones en nuestro cuerpo, sin perdernos en la experiencia ni alejarnos de ella. 

	  

	R – reconoce 

	A – acepta 

	I – investiga 

	N – nutre 

	  

	La R, de reconocer, es el punto de entrada: La sensación sentida de que una emoción se ha activado en nuestro cuerpo–mente, en nuestra experiencia interior. A menudo, por pensamientos, recuerdos o simplemente eventos que ocurren en nuestro aquí y ahora. Reconocer puede ser un simple susurro mental, notando lo que ha surgido de manera neutra: Tristeza, tristeza; ira, ira; emoción, esto es emoción. 

	  

	La A, de aceptar o permitir, significa dejar que los pensamientos, emociones, sentimientos o sensaciones que hemos reconocido simplemente estén ahí, sin tratar de arreglar o evitar nada. Por ejemplo, puedes sentir miedo y susurrar mentalmente: Sí, o aquí está, o esto también. Y esto nos ayuda a aceptar la realidad de nuestra experiencia en este momento. 

	  

	Con la I, de investigar, aprovechamos nuestra curiosidad natural, una actitud que no juzga y es amable para que podamos conectar verdaderamente con el mensaje de esa emoción. Puedes preguntarte: En este momento, ¿Cómo estoy experimentando esta emoción en mi cuerpo? ¿Qué quiere de mí esta emoción? ¿De qué manera me siento vulnerable? Esta vulnerabilidad, ¿qué es lo que más necesita? ¿Qué me estoy creyendo en esta situación? 

	  

	Y finalmente, con la N, nutrimos intencionalmente nuestra vida interior con amabilidad hacia nosotras. En vez de criticarnos por sentir rabia, o tristeza, o envida.... Entendemos y aceptamos que sentimos esto porque hay alguna dificultad interna o externa y nos sentimos vulnerables. Nos demostramos cariño y amor propio, aunque la emoción sea difícil y nos cueste ser amables con nosotras. Tal vez te ayude pensar que estás consolando a tu niña interior. O, incluso, darte un pequeño gesto de cariño, como poner una mano en tus mejillas o en tu corazón. Si te resulta difícil demostrarte amor propio, también puedes pensar en una persona (una figura espiritual, un miembro de la familia, un amigo o una mascota) e imaginar que recibes su amor y sabiduría. Porque lo cierto es que todos los seres humanos lo pasamos mal a ratos, pero las emociones no tienen la culpa. En realidad, nadie tiene la culpa. El dolor es inevitable, pero quedarnos allí y volverlo sufrimiento es opcional. 

	  

	Esto es lo que me compartió Juana al sentirse juzgada, en una aplicación práctica de RAIN:  

	  

	Reconocer – ¿Qué siento ante este comentario? Tengo los pensamientos a mil por hora, lágrimas, pena por mí misma, cuestionarme cómo habría sido mi vida diferente si hubiese tomado otra decisión. 

	Aceptar – Reconozco ese juicio de otra persona, acepto ese miedo a que mi pequeña necesitará ayuda en el futuro, que no la podré acompañar siempre. Me resulta difícil poder identificar cómo me siento en el cuerpo. Parece todo mental. 

	  

	Investigar – Me siento vulnerable, que necesito reconocer que lo hago bien. Que cada vida es valiosa con / por / más allá de las diferencias de cada uno. Que me estoy creyendo que no la puedo proteger y que estaría mejor en otra familia. 

	  

	Nutrir – Auto valorarme, reconocer mis necesidades de valoración, sentirme sin complejos. Mi instinto de madre reflejado al ver a mi peque hermosa y con muchas cualidades y potencialidades. 

	  

	  

	Yo practico RAIN a menudo, cuando estoy irritada, frustrada, enfadada a lo largo del día. Lo bueno es que la puedes usar sin sentarte a meditar: cuando estás en casa preparando la cena al final del día y te sientes saturada; cuando estás en una consulta terapéutica con tu hijo y te sientes llena de tristeza o miedo. Respiras, reconoces que sientes, aceptas lo que sientes, investigas como lo sientes en tu cuerpo y te nutres con alguna palabra amable hacia tu experiencia en ese momento, por muy difícil que sea.  

	  

	Finalmente, insistir en lo importante de la compasión hacia nosotras mismas. No es lo que sucede fuera, es lo que sucede dentro, en nuestro interior. Desafortunadamente, muchas de nosotras estamos acostumbradas a huir de nuestras emociones y, sobre todo, de las difíciles. Es normal que no nos fiemos de ellas, que no queramos pasar un ratito con ellas. Pero esta es la fuente de nuestra libertad: darnos cuenta de que si no aceptamos lo que estamos sintiendo, no podemos cambiar nuestra realidad interior, y mucho menos, la exterior. 

	Darse permiso para sentir las emociones difíciles no significa que no las vayamos a volver a sentir. Significa que, cuando vengan, se irán antes y vamos a poder entender el mensaje que nos traen y, por lo tanto, decidir cómo queremos actuar. Y actuar desde la integración de nuestras emociones es como tener super–poderes cuando antes ibas cojeando. Te permite tener una visión más completa de tu vida y dejar de perder tanto tiempo y energía en luchar contra ti misma.  

	  

	¿Qué harías con toda esa energía extra? ¿En qué te podrías enfocar? ¿Qué podrías conseguir? 

	  

	Las emociones no son minotauros en el laberinto. No son monstruos para controlar, sino una parte de ti que no querías ver. 

	  

	Hablemos de la frustración 

	  

	Son muchas las emociones que nos encontramos en el laberinto de la maternidad atípica. Me voy a enfocar en darte algunas claves específicas para dos de ellas que nos suelen perseguir a diario, vayamos por donde vayamos: La frustración y la culpa.  

	  

	Situaciones frustrantes de la vida cotidiana, con un hijo diferente, hay millones: 

	  

	Cuando tu hija no atiende o no te responde (y lo puede hacer). Cuando tu hijo se frustra porque no se puede abrochar la ropa y tú te frustras igual. Cuando solo quiere pantallas y juguetes electrónicos y no hay manera de quitárselos. Cuando no eres capaz de salir de casa puntualmente porque tu hija tiene ansiedad por un cambio de planes (aunque se lo has explicado con apoyos visuales miles de veces). Cuando sientes que tu hijo es inflexible y controlador con el más mínimo detalle de su entorno. Cuando tu hija no para. Cuando tu hijo es impulsivo. Cuando no comprendes por qué es tan sensible, por qué llora tanto, o por qué tiene ciertos comportamientos en ciertas circunstancias. Cuando, sencillamente, no entiendes a tu hijo. No sabes qué quiere, no consigues comunicarte... o no consigues mantener su atención.  

	  

	Es común impacientarnos cuando vemos que nuestro hijo se impacienta. Y es normal que nuestro hijo se frustre cuando nos ve y nos siente a nosotras frustradas, sobre todo por fallos en la comunicación y en la atención conjunta. Pero, ya sabes, distingue lo tuyo de lo suyo. 

	  

	Aquí no te voy a dar indicaciones sobre qué hacer para ayudar a que tu hijo se frustre menos, solo indicarte que busques apoyos profesionales, dediques tiempo y atención para entender y recopilar un recuento de situaciones que le provocan frustración, y que lleves a cabo actuaciones preventivas (que no es lo mismo que sobre–proteger o hacer las cosas por ellos). Anticipar, preparar, prevenir y reparar son verbos cruciales para minimizar la frustración a las personas neurodivergentes. 

	  

	Pero ¿qué puedes hacer tú con respecto a tu propia frustración? 

	  

	  

	1. Entiende tus detonantes de frustración. 

	  

	Lo primero, también, es hacer recopilación sobre nuestros propios disparadores: Obsérvate durante una semana para obtener la mayor cantidad de información sobre las situaciones, circunstancias, y condiciones en las que te sueles frustrar. Porque, al hacerla, te vas a dar cuenta que se suelen repetir. Esto nos ayuda a identificar cuándo puede ser un momento o situación álgida y tener, así, más posibilidades de neutralizar nuestra reactividad. También nos permite ser más amables con nosotras mismas y criticarnos menos por sentir esa frustración. 

	  

	  

	2. Identifica las creencias detrás de tu frustración. 

	  

	Esto no debería de ser así, mi hijo debería, si es que lo tenía que haber hecho yo... Una vez pasado el momento de crisis, recuerda qué estabas pensando y cómo era tu diálogo interno. A menudo la creencia que se esconde detrás es que no lo estamos haciendo bien como madres, que somos un fracaso. La creencia es tengo que ser perfecta y/o mi hijo tiene que ser… (lo que sea). De esta manera llegamos a la frustración porque nuestra mente se enfoca en todas las maneras en las que no eres perfecta y en todas las maneras en las que tu hijo nunca será (lo que sea). 

	  

	  

	3. Acepta tu frustración y su mensaje. 

	  

	La frustración (que en realidad es una forma de enfado) también tiene una función positiva: Viene para decirnos que algo no funciona. Si surge mucho, es porque ese algo que no funciona sigue sin funcionar... Porque no lo hemos cambiado, o porque no hemos hecho las paces con ello (si no lo podemos cambiar).  

	  

	En la vida hay tres tipos de asuntos:  

	
		Los tuyos (tus pensamientos, tus emociones, tus acciones y reacciones, y los factores externos sobre los que tienes algún nivel de control como, por ejemplo, a qué hora te vas a dormir o lo que comes). 



	
		Los de otra persona (sus pensamientos, sus emociones, sus acciones y reacciones, sobre los que tú no tienes control) y los factores externos que les afectan a ellos (sobre los que puedes tener algo de control como, por ejemplo, los horarios dentro de la casa).  

		La tercera categoría son los asuntos de la vida, del mundo. Son los asuntos sobre los que ni tú, ni yo, ni otra persona tenemos control. Son los factores medioambientales, si llueve o no, si hace frío o si hay una guerra en el mundo.  



	  

	El origen de tus frustraciones es ¿sobre qué tipos de asuntos? Frustrarte por lo que TÚ no puedes cambiar (o no, unilateralmente) es una pérdida de tiempo y energía. Si te frustras porque no entiendes a tu hijo, pasa más tiempo observándole, considera usar métodos alternativos de comunicación, invierte en terapias de lenguaje, busca soluciones tanto de apoyo a él o ella como de motivación interna para ti. Lo mismo si te frustras porque tu hijo no te entiende a ti. Pero empieza aceptando que esa frustración tiene una razón de ser: Ahí hay algo que merece ser estudiado, modificado y aceptado. Si te frustras porque tu hijo es como es, vas a sufrir. Vamos a examinar el tema de la aceptación en el próximo capítulo, pero tu hijo es quién es, y no se trata de cambiarlo, sino de ayudarle en los desafíos más prácticos para mejorar su vida, y la calidad de la interacción y la relación contigo. 

	  

	A menudo, la frustración viene de no aceptar que, o no está en nuestras manos, o tenemos que DECIDIR. Y decidir supone hacer algo y dejar de hacer algo. Y eso nos puede costar mucho. 

	  

	El callejón sin salida de la culpa 

	  

	Mercedes nos contaba en un grupo de apoyo de madres que, hiciese lo que hiciese, no era capaz de dejar la culpa a un lado: A veces estoy tan exhausta que necesito tiempo a solas, pero en cuanto me retiro a mi dormitorio y me echo unos minutos en la cama no soy capaz ni de cerrar los ojos, me pongo a pensar en todo lo que tengo que hacer. Aunque mis hijos estén jugando con su padre, pienso en mi hijo Miguel que tiene un trastorno de lenguaje, y siento que tengo que volver a la carga para encargarme yo de él. Pero luego salgo y al cabo de un rato ya estoy de malhumor, con poca paciencia y sintiéndome como la peor madre del mundo. Es un bucle del que parece que no puedo salir. Y cada vez estoy más agotada. 

	  

	  

	La culpa es lo que hacemos con la vergüenza, con la sensación de haber hecho algo mal. Es una emoción que aflora muy a menudo en las madres y mucho más aún cuando nuestro hijo es diferente. Hay una vergüenza originaria que viene de la diferencia de nuestro hijo, pero no por el hecho de que nuestro hijo sea diferente (a nuestras y a las expectativas de otros) y tenga un desarrollo atípico. Esa realidad en sí misma no es vergonzosa, es un hecho de la neurodiversidad humana. Nuestros hijos no son defectuosos ni niños de segunda o tercera categoría, sean cuales sean sus diferencias y necesidades de apoyo. 

	Pero de manera inconsciente asociamos la diferencia a peligro (es parte de nuestro instinto de supervivencia y de nuestro cerebro reptiliano). Aquí entra la culpa, que es una manera de hacer algo con esa vergüenza que viene de la necesidad social primitiva de encajar y no sobresalir.  

	  

	Paradójicamente necesitamos buscar un responsable, aunque no lo haya. Una gran parte de nosotras, en algún momento, hemos pensado que la diferencia de nuestro hijo o hija es culpa nuestra porque tuvimos tal embarazo, tal parto, o les dimos o no les dimos pecho, o les mandamos a la guardería muy pronto o muy tarde, o un sinfín de otras cosas que se nos pasan por la cabeza. La diferencia de tu hijo puede tener un factor genético importante, o puede ser resultado de un traumatismo del parto o puede ser consecuencia de un accidente, pero en ningún caso la culpable eres tú porque la responsabilidad única no la tienes tú. De hecho, no existe esa responsabilidad única. Las diferencias neurológicas son resultado de una gran variedad y complejidad de factores, muchos de los cuales son totalmente desconocidos no solo para ti, sino también para la ciencia. 

	  

	La culpa es un estado emocional muy limitante; es una fuga de poder. Si te sientes culpable, no mereces bienestar ni amor. Un primer punto importante es darse cuenta que, aunque sus orígenes a menudo son inconscientes, es una emoción aprendida y, por lo tanto, se puede desaprender. Aquí te dejo algunas claves: 

	  

	  

	  

	  

	  

	1. Entiende el mecanismo más profundo de cómo se establece la culpa en general. 

	  

	Como seres humanos, todos queremos y necesitamos ser amados incondicionalmente. Pero la culpa nos desdobla, como si tuviéramos dos personajes internos. Por una parte, está la niña traviesa o la adolescente rebelde que hace aquello que está mal –básicamente algo que va en contra de nuestros valores (pero que a menudo trata de aliviar necesidades emocionales no satisfechas)–. Por otra parte, está la figura p/materna o de la autoridad que nos juzga y nos castiga. Poco a poco y desde nuestra más tierna infancia empezamos a creer que hay algo mal en nosotras o que solo merecemos amor bajo ciertas condiciones. Detrás de la culpa hay vergüenza y detrás de la vergüenza hay miedo. Un miedo inconsciente, primitivo e impersonal (todos lo tenemos) a que no nos quieran porque somos defectuosos. No se trata de racionalizarlo ni de hacer responsables a otros. La respuesta no está en la mente, sino en las propias emociones que sentiste en ciertos momentos de tu vida que te llevaron a tomar decisiones inconscientes para evitar sentir esa culpa. Es crucial investigar (con ayuda profesional si es necesario) cómo está construida tu culpa, porque es una herida emocional no sanada de la que surgen muchos pilotos automáticos o patrones emocionales disfuncionales. 

	  

	  

	2. Muchos de estos patrones de pensamiento en torno a la culpa son heredados.  

	  

	Seguramente habrás crecido en un ambiente social y cultural donde oías comentarios como: Las buenas madres están siempre pendientes de sus hijos; estar a otras cosas a parte de tus hijos es egoísta; los hijos te necesitan. Como te comentaba en el capítulo 2 sobre expectativas, la culpa genérica de las madres es parte del modelo de control social hacia las mujeres. Todas hemos crecido en culturas donde el discurso mayoritario es: Las buenas madres son madres entregadas al cien por cien. Pero cuando en ese cien tiene que entrar también el trabajo remunerado, el ocio y la casa, las cuentas no salen. Cuando hacemos conscientes este sistema de creencias en torno a las buenas madres podemos cuestionarlas. Es una manera de atajar de raíz la sensación constante de culpa en la maternidad.  

	  

	  

	3. Identifica la función positiva de la culpa.  

	  

	Como todas las emociones, la culpa viene a darte un mensaje: Nos informa que hemos incumplido unos estándares o valores y nos invita a la acción. Pero, atención, porque tal vez el desafío sea que nos hemos marcado unos estándares o valores que ya no nos sirven. No podemos malgastar nuestra atención y energía haciéndonos cargo de todo lo que se inventa y nos encarga nuestra mente. Por lo tanto, la culpa te permite: 

	  

	• Obtener mayor claridad sobre tus estándares.  

	• Asumir las consecuencias de tus acciones. 

	• Resarcir o reparar relaciones. 

	• Subsanar errores o realizar cambios necesarios en tu vida (o en la de tu hijo). 

	• Buscar soluciones más acordes con tus valores reales. 

	  

	  

	  

	4. Evita la culpa tóxica.  

	  

	La culpa tóxica es un patrón mental y emocional muy limitante e intrusivo que nos recuerda lo mucho que no podemos, no sabemos, no valemos, no somos capaces. Cuando tenemos una maternidad atípica puede llegar a aparecer constantemente porque, de alguna manera, la propia existencia de nuestros hijos es un recordatorio (totalmente ilógico e incierto) de que algo ha salido mal. De nuevo, estamos haciendo de nuestros hijos una extensión de nosotras, y además desde un paradigma de patologizar la neurodiversidad. Pero, infelizmente, es un patrón muy común por lo que comentaba al principio de esta sección. Quedarnos en la culpa sin cambiar nada nos victimiza: Se convierte en una emoción tóxica porque no acaba de cumplir su función y nos pasa una altísima factura a nivel de bienestar personal (no solo a nosotras, también a nuestros hijos y al resto de la familia). Nos quita capacidad de decisión y poder de actuar y modificar esa situación. 

	  

	  

	5. Presta atención a la calidad de tu atención.  

	  

	Estar continuamente pasando revista sobre tu propio desempeño como madre te lleva a que la culpa se instale de manera permanente en tu día a día. Muchas de nosotras creemos que la mejor (o incluso la única) manera de demostrar nuestro amor es cuidando a los demás o haciendo cosas por ellos. Pero también hacemos cosas por otros a los que no queremos por obligación, ya sea real o asumida. Como madres de hijos diferentes, a menudo confundimos cantidad y calidad: Confundimos estar físicamente con presencia y atención, y no es lo mismo. Si nuestra mente o nuestras emociones están en otro lado, si quisiéramos estar haciendo otra cosa, entonces no estamos realmente con ellos. Esta es una fuente insidiosa de mucha culpa en nuestra maternidad atípica. Y es como la pescadilla que se muerde la cola: No puedes darle a tu hijo paciencia, escucha, generosidad, presencia y amor si no los tienes en ti y para contigo misma. La culpa te aleja de ambos: Del bienestar propio y de poder regalar tu presencia a tu hijo. 

	  

	Finalmente, te invito también a que pidas ayuda si lo sientes necesario. Igual que no todos estamos en situación de arreglar nuestra lavadora si se estropea, no sientas vergüenza por necesitar ayuda profesional para desbloquear un estado emocional de culpa que no te deja vivir tu vida y tu maternidad como quieres. 

	  

	El hilo dorado: Sé amable contigo misma 

	  

	La compasión no es empatía ni es pena. Tampoco es caridad ni altruismo. Va más allá de todo esto porque es un deseo genuino de conectar con el dolor propio o del otro y, de alguna manera, aliviarlo –aunque solo sea al ofrecer nuestra escucha, nuestra presencia, nuestra atención, cariño y tiempo–. La compasión empieza por nosotras mismas. Si no somos capaces de ofrecernos amor y cariño cuando la vida nos duele, es difícil que se los podamos ofrecer a otros, por mucho que les queramos. La compasión nos ayuda a ser más tolerantes y vulnerables con nosotras mismas y con los demás cuando hay sufrimiento. Aunque tendemos a asociar vulnerabilidad y dolor a debilidad, lo cierto es que la compasión facilita la conexión y nos trae más bienestar.  

	  

	¿Te has dado cuenta de cómo a menudo nos hablamos fatal a nosotras mismas? Cuando las cosas no van como queremos, cuando hemos cometido un error, cuando no hemos hecho todo lo que pensábamos hacer... Nuestro diálogo interno es hipercrítico. Francamente, hay muchas cosas que te dices a ti misma que jamás te atreverías a decirle a una amiga: Soy tonta, que mal me sale todo, no voy a llegar, la culpa la tengo yo, es que soy una inútil...  

	  

	Por eso, es tan importante deshacer el poder de esta voz crítica interior, cuidando nuestro diálogo interno para aceptar que somos humanas y cometemos errores al igual que tenemos fortalezas y muchos aciertos diarios. Porque la perfección no existe y buscarla es una de las mayores pérdidas de energía y tiempo de nuestras vidas. Un ejemplo práctico de la compasión a diario es hablarte amablemente cuando algo no te salga bien. Con cosas pequeñitas como que se te caiga algo, o pierdas algo, o se te olvide algo... Si lo empiezas a hacer contigo misma verás como se extiende a los demás, incluido a tu hijo diferente. 

	  

	Aquí te dejo dos prácticas doradas más que te pueden ayudar cuando te sientas muy perdida en tu laberinto de la culpa, la frustración, el enfado o la tristeza:  

	  

	1. Abrázate o acaríciate la cara. Es una de las prácticas básicas recomendada por Kristin Neff, una especialista en este tema[13]. Como mamíferos, todos necesitamos el tacto amoroso de nuestros cuidadores desde que somos recién nacidos. ¿Y quién mejor que demostrarse un poco de cariño que tú misma? No depende de nadie más. Si te sientes rara, no lo hagas en público. O haz una variación más sutil: En vez de acariciarte la cara o abrazarte, puedes sencillamente acariciar tu mano, o tocarte ligeramente el brazo, el pecho o la tripa. Tiene los mismos efectos de incrementar la oxitocina que el abrazo de alguien querido. Lo puedes hacer en cualquier momento que te sientas cansada, agotada o estresada. 

	  

	2. A nivel cognitivo, te sugiero que te escribas una carta para contarte cosas bonitas o que anotes todo eso que sí que haces a lo largo de día. Puede ser algo muy sencillo como una lista de la compra de todo lo que has conseguido hacer (y, como madre, es mucho, créeme). O puede ser una carta a nuestra niña interior, a esa versión más pequeña e inocente de nosotras que tuvo que tomar decisiones a veces no muy saludables para aparentar y ser aceptada, o querida, o que sencillamente no tuvo modelos de buena gestión emocional alrededor. Puede ser muy catártico, pero lo importante es que re–establezcas tu voz de mujer adulta, madura, que se quiere y se comprende para asegurar a tu niña interior que no la vas a abandonar más y que vas a tomar mejores decisiones sobre tu propio bienestar.  

	  

	También tienes meditaciones guiadas de amabilidad propia y de compasión hacia una misma y otras personas que te pueden ayudar a conectar con esa capacidad innata e instintiva que todos tenemos de aliviar el dolor, ya sea ajeno o propio. Te invito a que las pruebes: Muchas de ellas son gratuitas y no duran más de 15 o 20 minutos[14]. Te pueden desbloquear ese cariño que tal vez te cueste darte a ti misma. 

	

  

	Capítulo 6 

	  

	El corazón del laberinto: La aceptación te libera 

	No debemos sujetar nuestra nave con un solo ancla ni nuestra vida con una sola esperanza.  

	Epicteto 

	  

	  

	Hemos llegado al corazón del laberinto: La verdadera aceptación de la realidad de nuestro hijo o hija, y de nuestra maternidad. El lugar más profundo y el que, tal vez, da más miedo. Porque estamos igual de lejos de la entrada que de la salida. Llevamos recorrido un cierto camino, pero no tenemos asegurado el trayecto hacia afuera. Aún no sabemos lo que nos queda, pero sabemos que no podemos volver atrás. 

	  

	Y aquí es donde muchos padres y familiares se pierden. Algunos confunden aceptación con resignación y básicamente se quedan en este lugar del laberinto sin avanzar, aparcando su vida en un lugar oscuro y cerrado. Otros creen, dicen y piensan que han aceptado, pero en realidad quieren volver por donde entraron y siguen dando vueltas por el laberinto perdidos y sin acercarse a la salida. 

	  

	En este lugar central del laberinto hay algo que nos causa pavor: El duelo. Como ya comenté en el capítulo 2, al hablar de las expectativas, el duelo viene de la pérdida. Pero, en realidad, ¿qué hemos perdido? En este caso, la pérdida no es por un fallecimiento. Es por la distancia entre lo que nos esperábamos y lo que tenemos: Hemos perdido al hijo imaginado; hemos perdido la maternidad soñada. Y, sin embargo, aunque lo imaginado y lo soñado nunca fueron reales, esa pérdida se siente muy real. 

	  

	Así que, en este capítulo, te invito a que te sientes a tomar té o café con tu duelo, aquí en el centro del laberinto. Sí, ya sé que te da mucho miedo. Pero, no te preocupes, que tu duelo solo quiere decirte algunas cosas, solo quiere que le veas, que le escuches, solo quiere acompañarte a ratos en el camino para recordarte lo importante. Eso que nos lleva a la aceptación con la que también nos vamos a sentar aquí, en el corazón de laberinto. Después de darte algunas pistas sobre el duelo y la aceptación, el hilo dorado te permitirá descubrir tu miedo más profundo: el significado que le das a las diferencias de tu hijo. 

	  

	¿Te has dado permiso para sentir tu duelo?  

	  

	Marisa creía tener superado el duelo por el diagnóstico de autismo de su hijo Samuel: Bueno, en realidad, creo que nunca pasé ningún duelo. Para mí, la realidad era la que era y enseguida me puse manos a la obra con terapias, evaluaciones y mi propia formación sobre el tema. Pero ahora, que ya llevamos dos años con esta realidad, me siento triste y desanimada y no sé por qué. Mi hijo progresa, aunque no al ritmo que me gustaría. Pero ha sido empezar la escuela y, de sopetón, me he venido abajo al ver la diferencia con los otros niños. Yo no quería sentir duelo, ni antes ni ahora. 

	  

	  

	Entonces, ¿qué hacemos con este duelo? Si de alguna manera es inevitable pasar por este proceso, ¿cómo podemos hacerlo de manera consciente? ¿Cómo aceptar nuestro duelo para que no se vuelva tóxico? La propuesta es sentarse a escuchar a nuestro duelo, no quedarse a vivir con él en el centro de laberinto. Hacer un alto en el camino para integrar los aprendizajes, no dejar que nos ate a una estaca de la que no nos podamos mover. 

	  

	Aquí te ofrezco cinco claves para relacionaros con nuestro proceso de duelo: 

	  

	  

	1. El duelo no es malo. 

	  

	No te avergüences de sentir tristeza, de sentir que has perdido algo. Porque lo has perdido (aunque solo existiera como proyecciones en tu mente). Tu duelo y tu dolor son la máxima expresión de que te importa el bienestar de tu hijo y también el tuyo. Es un reajuste necesario a todos los niveles (emocional, mental y psicológico) que te señala esa discrepancia entre lo que esperabas y lo que hay. Ese es su mayor mensaje y ahí está la puerta que te permitirá seguir adelante: aceptar esa discrepancia.  

	2. Date permiso para sentir lo que sientes. 

	  

	No puedes evitar sentir lo que sientes y todas las emociones tienen un mensaje para nosotras, como ya vimos en el capítulo anterior. No hay emociones positivas y negativas. En todo caso, las hay contractivas (nos contraen) y expansivas (nos expandemos, crecemos). Todas son válidas, si bien es cierto que algunas son muy difíciles de sobrellevar y creemos que nos vamos a hundir. Las emociones solo son “peligrosas” cuando las reprimimos, cuando las negamos, porque se enquistan en el cuerpo y en nuestra psique –se vuelven inconscientes y nos pueden controlar la vida sin que nos demos cuenta–. Siempre ayuda tener apoyo, ya sea profesional o simplemente de nuestros seres queridos. Y ese apoyo ha de ser en forma de escucha. Las personas en duelo necesitan ser oídas, al igual que nuestras emociones, que también necesitan ser oídas.  

	  

	  

	3. Cada cual lleva su ritmo con el duelo. 

	  

	Antes se pensaba que había cinco fases progresivos del duelo basado en el trabajo de la psiquiatra americana Elisabeth Kubler–Ross[15]. Ella hablaba de negación, ira, negociación, depresión y aceptación, pero su trabajo estaba enfocado en los pacientes terminales. Hoy en día se tiende a hablar más de un proceso de recuperación del duelo que implica pasar por todos estas fases del duelo de manera a veces caótica, sin progresión, o con recaídas en estadios que pensábamos tener superados.  

	  

	  

	  

	4. No se le puede meter prisa al duelo. 

	  

	Si quieres pasar de puntillas y rápidamente, más tarde o más temprano te darás cuenta (tal vez cuando tu hijo o hija esté pasando por una mala racha o cuando tengas problemas a nivel de pareja) que aún andas empantanada con el duelo, como le pasó a Marisa. Muchos amigos y familiares, con las mejores intenciones del mundo, nos animan a que pasemos página, a que nos enfoquemos en el futuro de nuestros hijos... y, por supuesto, que esto ayuda a tomar perspectiva. Pero nunca a costa de negar nuestras propias emociones o procesos emocionales. Podemos estar presentes con nuestras emociones, por difíciles que sean, y presentes con los demás.  

	  

	  

	5. Cuando la vida nos duele, y lo hace para todo el mundo tarde o temprano, darnos permiso para sentir nuestro duelo nos conecta con nuestra vulnerabilidad. 

	  

	Eso es exactamente lo que cada una de nosotras quiere evitar. Porque se nos ha enseñado que ser vulnerables es peligroso, que te abres a que te echen sal sobre la herida... sin tener en cuenta que la herida, una vez aceptada, es inmune a cualquier sal. Porque al final nadie puede herirte sin que tú te dejes herir. Al abrirnos a sentir nuestro duelo, nos abrimos a conectar con otras personas. La vulnerabilidad llama a la vulnerabilidad y a menudo se materializan apoyos de todos los lados cuando somos capaces de ser honestas sobre lo que estamos sintiendo, sin cargar o manipular a los demás.  

	  

	Mi experiencia personal con el duelo por el autismo de mi hijo ha sido gradual. A través del mindfulness y de criar y vivir con más presencia, llegó un momento en el que me liberé del enganche mental de querer que mi hijo fuese de otra manera o de lamentar su realidad. Nunca conoceré de primera mano lo que es criar a un hijo neurotípico. Pero para mí no es una pérdida. ¿Cómo podría serlo cuando tengo a Adrián? 

	  

	Desde que he hecho las paces con mi duelo (y no digo que sea un proceso acabado; en realidad tal vez no se acabe nunca), me siento mucho más arropada. He creado y encontrado comunidad, tanto a nivel personal como profesional. Porque, lo cierto es que no te pueden llamar si no das tu número. No te pueden ayudar si no estás dispuesta a que te ayuden. Esa vulnerabilidad también te permite tener empatía hacia otras personas en situaciones de duelo, sean parecidas o no. Un corazón en duelo es capaz de sentir compasión hacia cualquier otra persona que está pasando por un momento de dolor emocional.  

	  

	La aceptación de tu realidad te libera 

	  

	María y Pablo, una pareja de profesionales directivos, con un hijo pequeño recién diagnosticado con autismo, me aseguraban que tenían plenamente aceptada la diferencia de su hijo Oscar. Pero seguían operando en su día día como antes del diagnóstico, como antes incluso de ser padres: Nos cuesta estar presente y disfrutar con él, pero no vamos a dejar que esto nos defina ni defina a nuestro hijo. Tras un proceso de coaching en pareja, finalmente reconocieron entre ellos, y a sí mismos, que no podían aceptar que su hijo no hablase ni interactuase como los sobrinos. Me hago la loca como si esto no fuera conmigo. Lo tengo en mil terapias y se relaciona mejor con las terapeutas que conmigo. La verdad es que no he sabido aceptar esto y me paso los días mirando para otro lado o cargándole con más y más terapias, a ver si mejora –me decía ella. Creo que a día de hoy estamos gestionando esto como si fuera otro proyecto más, pero no lo es –me confesaba él. 

	  

	  

	Al principio del viaje de aceptación del diagnóstico de TEA, TDAH, o cualquier otra neurodiferencia, es poco probable que sintamos gratitud. No queremos que nuestros hijos sufran ni queremos sufrir nosotras, evidentemente. No queremos que nuestros hijos tengan desafíos ni queremos que nuestra maternidad sea difícil. Pero, atención, porque a menudo equiparamos diferencia a sufrimiento y esto es lo que nos dificulta la aceptación. Con esto no quiero decir que un diagnóstico o una diferencia de desarrollo no implique dificultades reales, factuales, observables. No siempre por esa neurodiversidad en sí misma, aunque a veces sí (y, sobre todo, cuando hay co–ocurrencias con trastornos como del sueño, de la alimentación u otros), sino, y sobre todo, porque vivimos en sociedades neurotípicas diseñadas por y para la mayoría.  

	  

	En vez de patologizar la diversidad neurológica del ser humano, se trata de aceptar que diferente no es menos que y esto exige un cambio masivo de paradigma, del que hablaré en el capítulo 9. Por ello, es crucial para nosotros, como madres y cuidadoras, darnos cuenta de que el sufrimiento no viene necesariamente del cableado diferente en sí mismo, viene de la falta de inclusión, del rechazo social, de la desinformación, de las expectativas y de las creencias del entorno. 

	  

	La aceptación nos abre un mundo de posibilidades y no solo de desafíos, nos facilita la conexión profunda con nuestros hijos, nos motiva y energiza para pasar a la acción y, por lo tanto, para ayudar a nuestros hijos como se merecen y como es nuestra responsabilidad por ser sus madres. 

	  

	En este corazón del laberinto mi deseo es aportarte claridad y esa luz que llevamos buscando desde que entramos a este amasijo de caminos, recovecos y callejones sin salida. Así que, te dejo estas seis claves: 

	  

	  

	1. Señales de que no hemos aceptado (aunque digamos que sí). 

	  

	Muchas veces oigo: no, no, si yo he aceptado que mi hijo tiene autismo, pero lo cierto es que la aceptación no es solo un proceso mental, como deja claro el caso de María y Pablo. A nivel racional puede que te quede claro que hay un diagnóstico, pero eso no significa que lo aceptes de forma emocional. La aceptación es un proceso global, no solo mental. No te sirve de nada intentar convencerte de que lo has aceptado si en tu vida se dan algunas de estas señales:  

	  

	• Temor al qué dirán.  

	• Ocultarse o tener una sensación constante de vergüenza, aunque lo justifiquemos de mil maneras. 

	• No querer hablar de la condición o el diagnóstico. 

	• Sufrir al máximo ante cada desafío a diario.  

	• Rechazo de ciertas conductas del hijo sin querer entenderlas ni comprender de dónde vienen.  

	• Tener dificultades para expresarse o comunicarse con personas de confianza en el entorno sobre nuestros sentimientos. 

	  

	La aceptación no significa estar siempre bien o no tener altibajos emocionales, pero si te has visto identificada en alguna de estas señales, es probable que aún estés en proceso de aceptación. Porque muchas veces decimos que aceptamos a nivel mental cognitivo, pero a nivel emocional nos sentimos atascadas. 

	  

	  

	2. Entiende el miedo que se esconde detrás de la falta de aceptación (y que todos sentimos). 

	  

	Y ese miedo es el rechazo. Así que, vamos a ponerlo sobre la mesa, y vamos a entender de dónde viene. 

	  

	Porque nuestra falta de aceptación de la diferencia de nuestros hijos a menudo proviene de un miedo primario atávico: El miedo a ser excluido, el miedo a no pertenecer a la tribu. Y es un miedo inconsciente y, a menudo, irracional, porque hoy en día ni vivimos en cuevas con otras 30 personas ni nos va la supervivencia (ni nuestra ni de nuestros hijos, afortunadamente) en encajar con los demás a toda costa. Pero todos los seres humanos somos seres sociales (¡que no necesariamente sociables!), es decir que damos significado a lo que nos pasa en el contexto de la interacción con los demás. Y todos tenemos una necesidad emocional básica de sentirnos aceptados tal y como somos, de sentirnos acompañados y vistos, de sentir que se tienen en cuenta nuestras preferencias dentro del grupo (sea la familia nuclear o sea la sociedad). En definitiva, de sentirnos a gusto en nuestro entorno. 

	Entonces, gran parte de la falta aceptación del diagnóstico de un hijo no tiene tanto que ver con el hijo en sí, o con el diagnóstico en sí, sino con nuestro propio miedo como sus padres del rechazo que eso supone o que eso puede suponer, o que creemos que va a suponer. 

	  

	El autismo, el TDAH o cualquier otra neurodiversidad, es parte intrínseca de nuestros hijos y nos exige un cambio de perspectiva. Un ejemplo típico son las conductas de autorregulación: Los aleteos, los saltos, y muchas de esas estereotipias que hacen que la condición de nuestros hijos sea visible para los demás. A parte de informarnos sobre ellas, y sobre la necesidad de regulación sensorial que las provocan, nuestra responsabilidad es (además de asegurarnos que son seguras para el hijo y los demás) aceptar que son parte de su forma de ser. Es SU forma de ser. Pero la aceptación es NUESTRA. 

	  

	No se trata de cambiar al hijo, sino de cambiarme a mí. La verdadera aceptación, en la práctica, nos lleva a cambiar nuestra perspectiva como madres. Muchas veces nos justificamos en nuestras actitudes de poca aceptación pensando o diciendo cosas como: 

	  

	Para que él no se sienta incómodo. 

	Para que no le rechacen.  

	Para que se integre en el entorno. 

	Para que lo acepten. 

	  

	Pero, en realidad, es también para que yo no me sienta incómoda, es para que a mí no me rechacen, para ayudarme a mí a integrarme en mi entorno, para que me acepten a mí. El miedo a que nuestros hijos no encajen es una extensión del miedo a que nosotras no encajemos. Míralo a los ojos. Acepta que está ahí. Pero no te dejes secuestrar por él. 

	  

	  

	3. Los dos pasos de la aceptación: Retirar el esfuerzo y dejarnos sentir dolor. 

	  

	La aceptación conlleva dos pasos. El primero es dejar de resistirse a lo que hay. Esto no es resignación. Es lo contrario de la resignación, porque en la aceptación no hay renuncia. En la resignación, sí. Es el paso necesario inicial para poder, precisamente, ponerse en marcha y llevar a cabo aquellas actuaciones o poner en marcha aquellas terapias, abordajes o investigaciones que sean necesarias. Porque, si no aceptas la realidad de tu hijo, o el hecho de que hay ciertas cosas que le cuestan más o que tiene una manera diferente de jugar o de expresarse, ¿cómo vas a entenderle? ¿cómo vas a poder ayudarle? 

	  

	El segundo paso es dejarnos sentir el duelo del que he hablado antes, y todas esas emociones difíciles, como la vergüenza, la frustración, la ira, y la tristeza de las que hablamos en el capítulo anterior. Y es que, en el fondo, una falta de aceptación emocional lo que nos está haciendo es protegernos a nosotras mismas de ciertas emociones que no queremos sentir. Pero, estas emociones, por muy difíciles que sean, no nos van a matar. Sentir que hemos perdido algo o alguien es muy difícil, sobre todo cuando se trata de nuestro hijo, pero te recuerdo que lo que has perdido es la expectativa de tu hijo, la idea que tenías en mente de tu hijo. NO has perdido a tu hijo. 

	  

	También está el efecto de la culpa del que ya hablé en el capítulo 4. Si pensamos que tenemos la culpa de esto nosotras, es muy difícil que nos demos permiso de aceptar lo que hay. Sino que siempre vamos a estar pensando, imaginando, buscando una solución o una cura... un borrar esto que nos duele tanto y por lo que nos creemos responsables (pero no lo somos). 

	  

	La aceptación, como el duelo, es un proceso que toma su tiempo porque, de nuevo, es un reajuste a todos los niveles ante una realidad que no podemos cambiar de manera unilateral. Y que nos duele. Deja que te duela, aunque te parezca una locura o tu mente te diga que salgas corriendo en dirección contraria. Para pasar el duelo hay que pasar por el dolor. Cuando aceptamos lo que es, surgen nuevos estados emocionales como la curiosidad y la motivación. Esto nos permite pasar a la acción para ayudar a nuestro hijo. 

	  

	  

	4. ¿Y qué pasa con la aceptación de los demás? 

	  

	También es verdad que el efecto de la falta de apoyo de los otros familiares de nuestro entorno crea inseguridad y de alguna manera nos mantiene en esta falta de aceptación. Sobre todo, cuando recibimos mensajes que minimizan, ignoran, o niegan lo evidente. 

	  

	Cuando nos dicen cosas como ya se le pasará, aún es muy pequeño, ya verás como no es nada, y tantas otras frases que escuchamos a menudo. 

	  

	Y luego está la aceptación de nuestra pareja, si la tenemos. A menudo recibo muchas preguntas y comentarios en torno a la falta de aceptación desde la perspectiva de los padres, de los hombres. O de la familia. Este tema lo abordamos en el siguiente capítulo, pero te adelanto lo que dije sobre el duelo con anterioridad: Cada cual lo lleva a su ritmo. Tú solo puedes aceptar por ti misma, no puedes aceptar en nombre de otra persona. Y claro que eso duele cuando nosotras estamos realizando este esfuerzo de trabajar nuestra aceptación emocional y vemos que los demás no, o no al ritmo que nos gustaría. Pero entiende que cada cual tiene sus propias heridas e historia emocional.  

	  

	No podemos generalizar y decir: los hombres tardan más en aceptar o las madres aceptamos mejor. Depende de cada persona y también depende de la cultura en la que nos criaron. Recuerda que para muchos hombres es muy difícil mostrarse vulnerable o admitir que sienten vergüenza o impotencia. Esto no es un defecto de tu pareja, es la consecuencia de haber sido educado de cierta manera y de tener ciertas creencias en torno a la paternidad. 

	  

	Sé que es difícil oír sé comprensiva y sé compasiva cuando sentimos que la otra persona no lo está siendo con nosotras. Una idea práctica es enfocarse en las necesidades, en vez de en el diagnóstico. En vez de exigir a la pareja su aceptación del diagnóstico, se trata de hablar casualmente sobre las necesidades específicas y concretas que tiene vuestro hijo en este momento.  

	  

	  

	5. Lo que es y lo que no es un diagnóstico. 

	  

	No es la palabra que usamos sino el significado que le damos, como ya vimos en el primer capítulo. A menudo asociamos diagnóstico a una enfermedad, a un trastorno, a una dificultad o defecto del cuerpo o de la mente. Mientras que evaluación parece que es más informativa. Al final, usemos la palabra que usemos, a lo que te invito es a que tomes conciencia sobre el significado que le estás dando. 

	  

	Orienta el diagnóstico o la evaluación a un para qué, no te quedes solo con el acrónimo o con esos significados negativos que asocias a ese nombre. El diagnóstico te ayuda a entender qué necesidades, qué realidades hay que tener en cuenta como madre o padre. 

	  

	El diagnóstico es una señal en el camino: te marca un sendero, pero el camino lo vas haciendo tú y tu hijo, según se avanza. El diagnóstico no es un pronóstico y nunca lo puede ser porque nadie puede predecir el futuro y porque la mente humana tiene neuroplasticidad. Es decir, puede y, de hecho, cambia, con la adquisición de nuevas habilidades. El diagnóstico no es una sentencia de por vida, a no ser que no lo aceptes y no hagas nada por ayudar a tu hijo. 

	  

	  

	6. Los beneficios de la aceptación. 

	  

	Son muchos y aquí te doy varios: 

	  

	Dejar de vernos (y verles) como una víctima. Aceptar es el primer y el más importante paso para salir de la mentalidad de sufrimiento. Nos permite reconocer de dónde viene este sufrimiento: No de lo que pasa ahí fuera, sino de nuestra propia actitud. La queja no nos permite avanzar, nos deja tiradas a medio camino, haciendo responsables a los demás o a la vida de nuestro sufrimiento, de nuestra insatisfacción o de nuestros problemas emocionales. Y esto es muy importante entenderlo porque, así como nos tratamos a nosotras mismas, tratamos a nuestros hijos: Si nos creemos víctimas de la vida, operaremos como tales y seguramente nuestros hijos lo harán también. ¿Tú quieres que tu hija sea una víctima o que tenga los recursos emocionales para navegar un mundo complejo e imperfecto? En estudios sobre la calidad de vida de adultos autistas hay dos factores clave: La autorregulación emocional y las habilidades sociales. Lo que nos atañe a nosotras es cambiar el significado social de la neurodivergencia para que nuestros hijos no acaben internalizando que son defectuosos. La inclusión y el empoderamiento empiezan desde casa y, para ello, el prerequisito es la aceptación.  

	  

	Nos hace mejores personas porque es un proceso de evolución propia y de aprendizaje continuo. Implica analizar y reflexionar sobre las interacciones que tenemos en nuestro día a día, con nosotras mismas y con nuestros hijos. No es solo un reajuste mental y psicológico ante una maternidad muy diferente de la que nos esperábamos, sino que también implica reinventarnos, salir de nuestras zonas seguras, probar cosas nuevas, crecer como personas y como madres.  

	  

	Ayuda a soltar expectativas y comparaciones y, por lo tanto, a minimizar el constante estado de estrés al que nos sometemos nosotras mismas. Con las expectativas, estamos cargando al otro con nuestros objetivos. La aspiración es tuya, pero la realidad es suya.  

	  

	La aceptación también nos lleva a motivarnos para cambiar aquello que hace sufrir a nuestros hijos y, por lo tanto, nos hace sufrir a nosotras también. Nos lleva a luchar por mejores servicios educativos y sanitarios. Nos lleva a ser más asertivas sobre las necesidades de nuestros hijos. Nos lleva, de alguna manera, a educar al entorno sobre inclusión. A menudo, sobre todo cuando estamos pasando épocas difíciles, sentimos que todo esto no debería de tocarnos a nosotras. Pero la realidad es la que es y muchos de los miedos que tenemos en torno a la neurodiferencia de nuestros hijos vienen, no por la diferencia en sí, sino por la falta de información y aceptación del entorno. Así que, lo queramos o no, nos tenemos que involucrar en informar y concienciar a los demás, aunque solo sea el entorno inmediato. No es congruente exigirles aceptación a los demás, al entorno, a la sociedad, a los dirigentes y a las administraciones cuando nosotras mismas no estamos aún en condiciones de ofrecer esa misma aceptación a nuestros hijos. No podemos exigir a los demás lo que no estamos dispuestas a dar.  

	  

	La aceptación de la realidad de tu hijo te puede llevar a un mejor conocimiento de tu propia neurodiversidad. En algunos casos, un diagnóstico o un proceso de evaluación de nuestros hijos nos puede llevar a la conclusión que nosotras mismas, o nuestra pareja, también somos neurodivergentes aunque se manifieste de manera muy diferente. Nos puede llevar a entender y aceptar aspectos de nuestra propia realidad, como, por ejemplo, un perfil sensorial contra el que antes batallábamos o que intentábamos reprimir. También puede arrojar mucha luz sobre comportamientos que teníamos de pequeñas. Todo esto puede ser una oportunidad dorada para finalmente hacer las paces con quien somos, traer compasión hacia nosotras mismas, una mayor empatía y comprensión hacia nuestros hijos y una sensación de empoderamiento en nuestras vidas. De esta manera, nuestros hijos nos están haciendo otro regalo: Al transitar el laberinto de nuestra maternidad atípica, por fin podemos salir del laberinto de nuestra propia identidad. 

	  

	Me parece muy importante aquí también resaltar que no debemos usar a la aceptación, o la falta de aceptación, como arma de ataque o de manipulación hacia los demás. Hoy en día compartimos mucho en redes sociales y siempre digo que los abordajes que le funcionan a tu hijo son los que le funcionan a tu hijo, siempre que sean dignos y no causen daño físico ni psicológico. El que otra familia haya probado una intervención diferente en base a su propia realidad e, idealmente en base a estudios científicos validados, no te da derecho a criticarles asumiendo que no han aceptado el diagnóstico o necesidades de su hijo. El autismo y las neurodivergencias no se curan, pero muchos aspectos que vienen de la mano SÍ son tratables y mejorables. El objetivo final que nos debe guiar es siempre el bienestar y la calidad de vida de nuestros hijos y del resto de la familia. 

	  

	La aceptación es el paso primordial para una mayor confianza en nuestras propias habilidades como madres y compañeras de camino de nuestros hijos neurodivergentes. Nos lleva a recuperarnos antes de las dificultades y de los contratiempos. Nos permite conseguir mejores herramientas y mejor disposición emocional para todo y todos. 

	  

	En definitiva, aceptar no va a hacer que todos los problemas derivados o no de la condición de tu hijo desaparezcan. Pero aceptar sí cambia la relación con tu hijo y eso definitivamente cambia tu vida. Aceptar no es ignorar todo lo demás; aceptar es tomar las riendas de lo que está en tus manos como madre. Para mí, aceptar es clave. 

	  

	Si aún sientes que no puedes aceptar, empieza por aceptar tu falta de aceptación. Eso también es un gran paso.  

	  

	El hilo dorado: ¿Qué miedo se esconde detrás de la aceptación? 

	  

	Descubre qué te impide aceptar lo que ya es, tanto con respecto a tu experiencia de la maternidad como con respecto a la realidad de la vida de tu hijo en este momento. Este miedo, a menudo inconsciente, suele ser la clave para desbloquearte emocionalmente y poder avanzar en el laberinto. 

	  

	Para ello, te propongo un ejercicio aparentemente sencillo pero muy potente para descubrir el significado que tú le estás dando a la diferencia de tu hijo. Recuerda que significado y emociones están vinculados de forma muy intensa e inconsciente. Descubre el significado y seguramente descubrirás el miedo. Descubre el miedo y podrás desactivar la carga emotiva que te impide aceptar la realidad de tu maternidad atípica y sus consecuencias. Esto no quiere decir que ese miedo desaparezca, sino que ya no serás su prisionera constante. Recuerda que las personas valientes no son las que nunca sienten miedo (el miedo lo sentimos todos), sino las que avanzan a pesar del miedo. 

	  

	  

	Ejercicio: descubre el significado que TÚ le das a la diferencia de tu hijo  

	  

	Reserva unos minutos a solas, sin interrupciones. Toma unas respiraciones conscientes y conecta con tu cuerpo. Coge una hoja de papel o un cuaderno y escribe:  

	  

	[Nombre de tu hijo o hija] tiene o es [diagnóstico o una diferencia que quieras explorar] y eso significa….  

	  

	Por ejemplo, en el caso de Marisa: Samuel tiene autismo y eso significa que: Es diferente; no es como me lo esperaba; tiene dificultades de comunicación social; su vida va a ser diferente; no sé que va a ser de su vida; no va a ser independiente; me va a avergonzar… 

	  

	Deja que surja todo lo que te viene en mente. No te censures. No te edites. Haz un auténtico volcado de lo que te surja.  

	  

	El objetivo de este ejercicio es hacer visible la conexión entre un hecho (la diferencia o las dificultades tu hijo) y el significado que le das TÚ. Detrás de estos significados suele esconderse uno o varios miedos muy primarios en torno a la pertenencia al grupo, a la validación personal, a nuestra capacidad de contribución, al peligro de que no nos quieran o nos acepten, y otros. 

	  

	Esto último, el significado que le damos a la realidad, es lo que duele y lo que podemos cuestionar. ¿Cómo?  

	  

	Escribiendo en otra hoja: Mi hijo tiene [diagnóstico o una diferencia que quieras explorar] y eso NO significa... 

	  

	Volviendo al ejemplo de Marisa: Samuel tiene autismo y eso no significa que su vida valga menos; que yo haya fracasado como madre; que él no pueda llevar una vida feliz y plena; que yo no pueda llevar una vida exitosa… 

	  

	  

	  

	Con este volcado te invito a que explores ambas caras de la misma realidad. Le estamos enviando un mensaje consciente e intencional a nuestra mente de que la neurodivergencia de nuestros hijos y nuestra maternidad diferente son, de hecho, compatibles con: 

	  

	Nuestra y su felicidad. 

	Plenitud personal. 

	Vidas diferentes, no peores. 

	Libertad.  

	Amor.  

	Conexión. 

	Contribución. 

	  

	Y muchos otros valores que pueden ser importantes para ti. Te recomiendo que revises este ejercicio con regularidad para ir compensando el miedo por defecto a no encajar con el deseo emocional de pertenecer. Recuerda que no todos los lugares donde encajas son lugares a los que perteneces. Esto se aplica por igual a ti y a tu hijo. Buscar la pertenencia no tiene por qué ser un proceso de desgaste y angustia, sino que puede ser de exploración hacia una vida satisfactoria e interesante en tus propios términos. El significado que le das a tu vida depende solo de ti. 

	
  

	Capítulo 7 

	  

	Minotauros: Cuando el entorno no ayuda 

	Ya sea que criemos conscientemente de manera diferente a como nos criaron nuestros padres o que criemos inconscientemente de la misma manera que nuestros padres nos criaron a nosotros, la crianza de nuestros hijos viene influida por la forma en que fuimos criados. Podemos decidir conscientemente mantener lo mejor y cambiar el resto.  

	Pam Leo 

	  

	  

	Hasta ahora hemos transitado el laberinto aparentemente solas aunque tú y yo sabemos que eso no es cierto. Desde incluso antes del primer momento de sospecha y/o de diagnóstico, están los demás: Tu pareja y/o el padre/madre de tu hijo, tu (y su) familia, las amigas, las otras madres del cole, o, francamente, cualquier extraño por la calle que se cree en el derecho de opinar sobre los modales de tu hijo. 

	  

	En este capítulo vamos a traer un poquito más de presencia y de asertividad a las relaciones que tenemos con esos minotauros que nos vamos encontrando por el laberinto. Recuerda que la neurodiversidad en una familia afecta a todas las partes, pero que cada cual nos relacionamos con ella (la neurodiferencia) y entre nosotros desde nuestras heridas, historias, experiencias y creencias propias. En las siguientes páginas exploramos cómo la maternidad atípica afecta a la relación con la pareja (o ex–pareja), con el resto de los familiares, con los amigos y con otras personas en nuestro día a día. Con el hilo dorado te propongo que hagas una auditoría de tus relaciones. 

	  

	Una paternidad atípica afecta a la relación de pareja 

	  

	Amelia quiso venir a una sesión de apoyo con Andrés, su pareja, pero al final vino sola: Es típico –me dijo– yo soy la que siempre tira del carro. La que lee libros, hace cursos, organiza terapias, se pelea con el seguro médico. La verdad es que me siento muy sola. Andrés colabora con mi otro hijo, que es neurotípico, pero es como si no quisiera saber nada de Lina, nuestra hija que tiene un perfil de doble excepcionalidad (altas capacidades y TEA). Me dice que es una niña demandante y sensible, que le presto demasiada atención, que estoy siempre exagerando y que la niña me tiene controlada. Para serte sincera, mi matrimonio hace aguas. No tenemos relaciones íntimas, cada vez hablamos menos, todos son malas caras y siento que él pone la excusa del trabajo para no afrontar la situación en casa.  

	  

	  

	Los desafíos en la crianza y la propia diferencia de desarrollo de tu hijo o hija inevitablemente causan tensión en la pareja en ciertos momentos y pueden llevar a situaciones de crisis profundas o incluso a rupturas sentimentales. En muchos casos, estas rupturas tienen que ver más con problemas y desafíos preexistentes en la relación, pero el factor hijo diferente puede llegar a ser el detonante explícito principal. En el caso de las parejas que siguen juntas, la maternidad y la paternidad transforma a la relación y, cuando tenemos desafíos adicionales, puede suponer una brecha en la comunicación, la intimidad y la convivencia de la pareja en casa.  

	  

	Cómo gestionamos el estrés ante las dificultades inherentes de ser padres, y las específicas de ser padres de hijos diferentes, sobre todo en los primeros años, es la clave para entender dónde estás tú, dónde está tu pareja y dónde, si cabe, está el conflicto, la diferencia o el problema en tu relación; por ejemplo, si ante el estrés, ambas partes reaccionan de manera explosiva, o si una parte se retira emocionalmente. Cuando nos damos cuenta de cómo nuestros patrones de estrés se relacionan entre sí, podemos tomar algo de distancia, y tal vez ver la situación de manera más objetiva y menos personal. Esto abre la puerta a la búsqueda de soluciones logísticas y/o concretas que eviten o nos preparen para este tipo de situaciones. 

	  

	El conflicto en la pareja sea por los hijos, por las finanzas, o por lo que sea, no es malo. Es, de hecho, necesario, pues supone un reajuste de expectativas, un intercambio de opiniones, de puntos de vista; es un punto de encuentro, aunque sea en el desencuentro. El conflicto es una parte normal de las relaciones humanas y no se puede ni se debe evitar, pues es una oportunidad para comunicarnos y desde ahí buscar soluciones o negociar compromisos[16].  

	  

	Muchas veces, con la maternidad y la paternidad, caemos en lo que llaman en inglés el co–parenting. Básicamente somos co–padres con el otro de nuestros hijos, y poco más. Compartimos techo y somos compañeros de casa. Si no invertimos en la pareja como área común de los dos, lo normal es que se resienta. Esto requiere un compromiso más allá de las circunstancias, un compromiso que es incondicional desde el respeto hacia ti misma, hacia el otro y hacia la relación. No para compensar ni para hacerte sentir de alguna manera, sino para alimentar juntos un proyecto de comunicación, apoyo y confianza.  

	  

	Tu bienestar es tuyo de conseguir y de mantener. No es la obligación del otro. Tampoco se trata de sacrificarse por el otro, ni siquiera por nuestros hijos. Eso solo lleva al rencor, a la infelicidad, a la frustración y a culpar a los demás de nuestra propia experiencia interior. 

	  

	El cambio es parte de la vida. A lo largo de una relación podemos tener épocas en las que nos sentimos más cercanos a nuestra pareja, y épocas en las que no. Puede haber cambios grandes en la relación; por ejemplo, la llegada o el diagnóstico de un hijo, o puede haber cambios en uno, o en el otro. A veces, los cambios nos llevan por senderos diferentes y la relación se acaba. Pero esto no tiene por qué ser así. Somos nosotros, tanto el uno, el otro, o en conjunto, los que decidimos si la relación se ha acabado. No dejemos que sean las dificultades, la falta de comunicación, el retirar el amor al otro –sin ser conscientes de ello– lo que nos lleve por la senda sin retorno de la ruptura.  

	  

	Aquí te ofrezco algunas reflexiones en torno a este tema. Si en este momento no tienes pareja, o no convives con el padre/la madre de tu hijo, puedes reflexionar también sobre si se aplican en la relación con tus principales fuentes de apoyo y otros familiares. También te pueden servir para gestionar, si se da, el triángulo contigo, el padre de tu hijo y tu actual pareja.  

	 
  

	1. Cada uno lleva su ritmo. 

	  

	Si la imagen es de dos personas caminando, no te resultará difícil entender que tú puedes ir un poco más adelante o un poco más atrás que tu compañero/a. Esto es normal en todos los ámbitos de la vida. Cuando surge un desafío como el diagnóstico (o incluso la sospecha) de una neurodiferencia en uno de tus hijos, lo más común es que uno de los progenitores lo procese antes (a veces mucho antes) que el otro. Cada cual tenemos nuestros mapas mentales, nuestro software, y aunque la diferencia de tu hijo o hija se manifieste igual ante ambos, cada uno lo va a interpretar de manera diferente. Porque a cada uno le va a resonar con sombras, historias, creencias y valores propios. Por mucho que vivamos juntos, vemos la realidad de manera diferente. La mente es el filtro por el que pasa todo lo que nos ocurre, y tu filtro no es igual que el de tu pareja.  

	  

	Un tip práctico es que, cada vez que tengáis un desacuerdo sobre algo que tenga que ver con tu hijo diferente, reflexiones sobre en qué punto estas tú y en qué punto parece estar tu pareja. Si puedes hablarlo –desde el respeto y no desde la exigencia o la crítica– mejor. Pero si no, recuerda esta diferencia de ritmo y no te lo tomes de manera personal. Seguramente, su diferencia de opinión o de perspectiva tiene que ver más con su proceso de aceptación del diagnóstico de tu hijo que con el asunto concreto en sí.  

	  

	  

	2. Las recriminaciones no sirven al bienestar de la familia. 

	  

	La crítica al otro es una reacción normal ante un desafío –cumple una función de defensa, en la mayoría de los casos inconsciente. Estamos proyectando nuestras frustraciones a la persona que más cerca tenemos: a la pareja. Pero esto no es solo una pérdida de energía, sino que es, además, contraproducente. Date cuenta de qué necesidad emocional estás queriendo saciar con tu pareja y busca satisfacerla de otra manera. ¿Tienes una rabia que te desborda y no sabes cómo enfocarla? Busca ayuda profesional, practica el mindfulness a diario, escribe un diario sin auto–censura, apúntate a una clase de kick–boxing... Hay mil maneras de saciar esa pulsión para expresar nuestra rabia (que, por cierto, es totalmente normal y ha de ser descargada). Dedicarte a criticar a tu compañero/a de camino, ya sea con broncas descomunales o con pequeñas recriminaciones diarias, ni te ayuda a ti, ni ayuda a tu pareja, ni ayuda a tu hijo, ni ayuda a la unidad familiar. Toma conciencia de si estás juntando frustraciones, quejas u otros temas bajo el paraguas de la diferencia de vuestro hijo para criticar a tu pareja. El autismo, TDAH, o la neurodiversidad no tiene toda la culpa de lo que pasa en tu relación. Este puede ser un buen momento para sanarla desde dentro, tomando conciencia de lo que tú misma aportas.  

	  

	3. Estamos todos en el mismo barco (y no tiene por qué hundirse). 

	  

	La familia y la pareja son un ecosistema: Lo que afecta a una parte, afecta al todo. Estás en el mismo equipo, no juegues a meter goles en portería propia. El conflicto es inevitable, pero sufrir por ello no. Aunque no siempre estés de acuerdo con tu pareja, ¿puedes estar de acuerdo con el hecho de que él o ella tiene sus propias ideas y tiene derecho a expresarlas? Es decir, aunque no pienses como él o ella, ¿puedes respetar su punto de vista? La mayoría de nosotros diríamos que sí, por supuesto, pero en la práctica no actuamos en consecuencia. A menudo, queremos ganar y quedar como el aceite, por encima del otro. O tenemos expectativas de que nuestra pareja tiene que hacer esto o lo otro. Tu pareja es adulta y tú no puedes controlar su comportamiento ni su manera de ver el mundo o la diferencia de tu hijo. Ya sea sobre temas del diagnóstico, de las terapias, de pedir apoyo adicional en el colegio, de cómo financiar los costes adicionales, de si contarlo y a quién... potencialmente hay muchas decisiones en torno a las necesidades de vuestro hijo o hija sobre las que no vais a estar de acuerdo. ¿La clave para avanzar? Empezar desde el respeto y la empatía (entendiendo de dónde viene el otro y qué necesidades emocionales está intentando satisfacer con su punto de vista).  

	  

	Y una sugerencia práctica: Crear acuerdos explícitos de convivencia. Por ejemplo, instaurar reuniones semanales prácticas (para hablar del calendario de la semana o de la división de responsabilidades o del presupuesto o lo que sea). Todo se puede y se deber ajustar porque siempre va a haber cambios (en nuestros hijos, en nuestros horarios, en nuestras situaciones familiares). Pero nada en la vida, y mucho menos en la vida cotidiana, se ajusta solo por arte de magia.  

	  

	  

	4. La comunicación es crucial. 

	  

	La comunicación asertiva y no agresiva es fundamental. Es como la piedra de toque del edificio entero. Sin comunicación abierta, sin vulnerabilidad, sin deseo de escuchar al otro de verdad... el edificio se tambalea y, más tarde o temprano, se cae. Todo comportamiento es comunicación: Tanto el comportamiento de nuestros hijos como el de nuestras parejas. A menudo no decimos las cosas con palabras, pero las decimos con acciones y con gestos no–verbales (miradas, tonos de voz). Y, además, enseguida nos enfocamos en lo que esas palabras o esas acciones significan para nosotras (y por tanto nos metemos en nuestro propio laberinto mental), en vez de estar presente con lo que la otra persona nos está comunicando de SUS propias necesidades o inquietudes (aunque no sea de la mejor manera). Con tan solo aceptar que todo comportamiento es comunicación, podemos reenfocarnos del qué al por qué; intentar lanzar un puente hacia la otra persona para darles y darnos la oportunidad de encontrarnos a medio camino. El objetivo de la comunicación consciente no es modificar el comportamiento de la otra persona, sino comunicarnos de corazón a corazón a través de la aceptación y la expresión objetiva de necesidades con honestidad y vulnerabilidad. La intención es buscar maneras cooperativas para maximizar la satisfacción de las necesidades de nuestra pareja y las nuestras propias (aunque no sea del todo –aquí entra el compromiso–).  

	  

	La recomendación práctica es que te expreses como te sientes de manera objetiva usando el pronombre personal (yo me siento así, en vez de tú me haces sentir así) sin culpar ni recriminar al otro, incluso cuando sea consecuencia de sus acciones: Ha pasado esto y yo en este momento me siento así.  

	  

	  

	5. Redescubre y disfruta de tu pareja. 

	  

	Aunque esto pueda sonar a un lujo que no nos podemos permitir... la salud de tu relación amorosa e íntima depende del tiempo y energía que le dedicas. No hay atajos. Si desatiendes el jardín, se llenará de malas hierbas, se secará, y no querrás pasar tiempo allí. Claro, pero con todo lo que tenemos encima, ¿cómo encontramos tiempo y ganas de estar en pareja? Lo primero, comunícalo a tu pareja, entabla una conversación sobre lo que os gustaría hacer juntos. Si él o ella necesitan tiempo de distracción, de desconexión de su día a día, de la problemática de la neurodiferencia de vuestra hija, entiende que puede asociarte a ti a esa problemática y por ello necesitar una cierta distancia de ti. Recuerda que no siempre vamos al mismo ritmo. Cuando ambos estéis en el mismo punto de querer invertir de nuevo en vosotros, buscad ayuda y, sobre todo, oportunidad para realizarlo. Tal vez tengáis familia con la que poder dejar a los hijos y salir un par de días fuera. Tal vez tenga que ser por la noche, cuando se acuestan los peques. No siempre es fácil ni posible, pero desde luego que si ni siquiera está sobre la mesa, no ocurrirá.  

	  

	Una recomendación práctica es agendar citas de pareja regularmente (aunque sea una vez cada mes o cada dos meses). Si os es difícil salir, no hace falta, pero la invitación es que no habléis de cosas de la casa ni de los hijos. Son momentos para reconectar el uno con el otro, para redescubriros.  

	  

	Y, ¿qué hay del resto de la familia? 

	  

	  

	Carlota, una joven madre viuda, me comentaba que, aunque necesitaba el apoyo de su familia para sacar adelante a su hijo con un diagnóstico de TDAH, no soportaba más la constante lluvia de críticas, más o menos soterradas, hacia las decisiones que tomaba en la crianza de su hijo. Tampoco sabía cómo gestionar la intromisión de su madre y hermano ofreciendo opiniones sin que se las hubiese pedido y socavando su autoridad como madre varias veces al día: Ya no sé cómo dejarles más claro que la madre soy yo y que tienen que acatar mis decisiones. A veces siento que estoy luchando contra un ejército invencible y me está pasando factura a todos los niveles. Me veo como una víctima de las circunstancias porque realmente necesito su ayuda a nivel logístico, pero estoy pagando un precio demasiado alto. 

	  

	  

	Es común que, en algún momento, surjan conflictos con nuestra familia de origen sobre la crianza de nuestros hijos. Pero, además, ante el desafío que supone tener un hijo o hija con dificultades o diferencias, las tensiones, conflictos y malentendidos pueden abundar. Las comparaciones, las recriminaciones, la falta de apoyo o, al contrario, la intromisión excesiva... Muchas veces los propios familiares se sienten perdidos o no saben cómo afrontar su propio duelo y preocupación ante la situación. E, infelizmente, lo expresan de maneras poco amables y saludables.  

	La culpa y la crítica se usan a menudo en el seno de las familias, incluso explícitamente, como prueba de cariño y preocupación por los demás. Son patrones emocionales muy bien establecidos que pueden convertirse en armas de doble filo cuando tenemos hijos neurodiversos. 

	  

	A veces, sucede que nos sentimos traicionadas por familiares de los que esperábamos un apoyo total. Comentarios más o menos negativos, críticas más o menos abiertas, consejos condescendientes, información errónea, anticuada o sacada de contexto, agravios comparativos... Muchas de nosotras hemos recibido esto en vez de las palabras amables que buscábamos. Incluso comentarios aparentemente neutros nos pueden herir profundamente. Un consejo práctico para afrontar estas situaciones es que te preguntes: 

	  

	Este comentario o crítica, ¿qué me dice de lo que está sintiendo esta persona? 

	  

	Por ejemplo, si tu madre te hace el típico comentario de Ya te lo había dicho yo, en vez de tomártelo como una crítica personal, entiende que tal vez ella se siente impotente y necesita ventilar su frustración. El que lo haga contigo es bastante contraproducente, pero, en definitiva, es una manera de mostrar su preocupación por la situación y de querer hacer algo (aunque no sea de la mejor forma). Algo que me ha ayudado muchísimo a mí es distinguir entre intención e impacto. La intención a menudo suele ser buena, pero el impacto puede ser muy dañino. Distinguir entre estos dos aspectos de toda comunicación entre personas nos permite comunicarnos con mayor asertividad, claridad y eficacia. Creo que estás preocupada y quieres ayudar, pero al hablarme así me siento juzgada sería un ejemplo de comunicación con nuestros familiares que invita a encontrar maneras más saludables de conectar desde la posición de cada cual, minimizando los impactos negativos. 

	  

	Aquí te dejo algunas otras claves para una comunicación más asertiva y consciente que podemos aplicar tanto para los familiares, la pareja y los amigos (y, sí, también los extraños de la calle): 

	  

	Nadie tiene información completa en ninguna situación. Todos operamos desde nuestra perspectiva, y nuestra perspectiva es parcial. Por ejemplo, tu hermana te puede cancelar un plan sin saber que tú tuviste que dejar de hacer algo a causa de ese plan. Resultado: Te enfadas, te sientes menospreciada, la tildas de egoísta como siempre. Pero tal vez tú tampoco sabes que tu hermana ha tenido una bronca con su marido, o un imprevisto que a tus ojos no es para tanto. Cuando además vivimos unas situaciones familiares muy cambiantes o que nos exigen mucha flexibilidad (o al contrario mucha consistencia) –como con los hijos neurodiversos– se pueden crear grandes dosis de estrés. Y mucho resentimiento: es que con todo lo que tengo encima, ni siquiera puedo contar con mi hermana... Vale, tu hermana no tendrá un hijo neurodivergente, pero también tiene sus problemas y sus dificultades. El agravio comparativo no ayuda a tener relaciones de apoyo honestas. 

	  

	No podemos leer los pensamientos de nadie. Muchos de nuestros argumentos cuando tenemos una discusión o malentendido con algún familiar vienen de desconocer la verdadera motivación de la otra persona. Aquí no hay culpa ajena que valga: Si tu hermana pensaba que el plan era medio informal y tú pensabas que el plan estaba totalmente confirmado, va a haber conflicto. Y cada cual es responsable de su falta de comunicación hacia la otra persona con respecto a lo que pensaban. 

	  

	A menudo no tenemos claridad sobre nuestros porqués. ¿Por qué queremos hacer plan familiar con nuestra prima y su hijo, aun cuando sabemos que nos resulta estresante por el agravio comparativo entre su hijo y el nuestro? A menudo hacemos cosas en familia, no por deseo propio, sino por inercia, porque crees que es lo correcto, o porque te imaginas un escenario diferente al que sabes que te vas a encontrar.  

	  

	Las expectativas son la fuente de todos los malentendidos. Lo cierto es que nos montamos unas películas muy bonitas en nuestras mentes sobre cómo queremos que sea la relación con nuestra madre o suegra (y esa persona seguro que también), pero lo único que eso hace es causarnos decepciones, malentendidos, conflictos y rencores. No existen las familias ideales sino las reales. Querer que nuestra familia (nuclear y extensa) encaje en un patrón idealizado que ni siquiera existe es una receta para sufrir indefinidamente (por mucho que pienses que tu compañera de trabajo tiene la familia perfecta y por mucho que ella te lo diga, ya sabes que la perfección no existe y todos tenemos sombras, problemas y desafíos). 

	  

	Hay que distinguir a la persona de sus maneras. Tú puedes pensar que tu madre es así y, por lo tanto, debería de seguir así. Pero todo cambia y todos cambiamos. Tal vez tu madre era como una amiga cuando eras joven, pero desde que tuviste a tu familia, ya no encontráis momentos para charlar como antes. O que tu hermano, que siempre vivió lejos de ti, pero estuvo super pendiente de tu vida, resulta que se muda a tu ciudad y casi no le ves el pelo. Tu cariño por esa persona no tiene por qué cambiar por el mero hecho que las cosas no sean como antes. 

	  

	Si necesitas ayuda pídela, de manera explícita. Si no te la dan, acepta que por ahí no la vas a recibir. Si te duele, date permiso para sentirlo y expresarlo (incluso a la propia persona), pero recuerda que el apoyo verdadero se regala, no se exige. Si esa persona no te entiende, en este momento no es la mejor persona de tu entorno para entenderte. Busca apoyo en otro lugar y reflexiona sobre qué papel quieres que tenga esa persona en tu vida ahora (y puede ser mínimo o ninguno). También recuerda que esa persona puede estar pasando por un momento difícil del que no eres totalmente consciente. Si quieres saber más, pregunta, y respeta también su respuesta. 

	  

	No uses la diferencia de tu hijo como razón para que los demás tengan que estar pendientes de ti e intentando leerte la mente. Sí, es verdad, a menudo tenemos que educar en neurodiversidad a las personas de nuestro entorno. Y eso cansa porque muchas veces no queremos hablar de los desafíos sino simplemente queremos que nos entiendan, que nos escuchen, que nos den un abrazo. Pero, por un momento, ponte en la piel de los demás. Probablemente se sienten muy inseguros e incómodos al hablar de la diferencia de tu hijo. O sencillamente no lo hacen no porque no les interese, sino porque no saben cómo. O porque en algún momento, un comentario tuyo les hizo pensar que no es un tema del que quieras hablar. O porque piensan que lo tienes todo bajo control. Hay 1001 razones por la que la neurodiferencia de nuestros hijos se puede volver en ese elefante que está en la sala con nuestra familia –todo el mundo lo ve, pero nadie quiere hablar de él–. 

	Es importante estimular las conversaciones familiares donde cada cual puede hablar abiertamente de sus sentimientos, emociones, necesidades y preocupaciones, tanto propias como en la relación con los demás. De esta manera es más posible que los otros niños y adultos de tu familia tengan una perspectiva más positiva y equilibrada. En el capítulo 9 volveremos sobre el tema de la relación entre tus hijos neurotípicos (si los tienes) y neurodivergentes. 

	  

	Si esto no llega a suceder, si tus familiares siguen con una visión limitada y limitante de tu hijo y de tu maternidad, llega un momento en el que te tienes que plantear si quieres seguir sufriendo. La perspectiva de los demás, incluidos tus seres queridos, no depende de ti, ni tiene tanto que ver con tu valía y la de tu hijo, sino con temas y heridas no sanadas o no trabajadas en esa otra persona, por muy cercana a ti que sea. Siempre puedes ofrecer amabilidad y compasión hacia tu madre, padre, tía, hermano o ese familiar que no acaba de entender tu situación y la de tu hijo. Eso SÍ depende de ti, pero no te obliga a nada. Da tu cariño libremente, sin esperar nada a cambio, y tal vez la relación cambie. Eso sí, coloca y mantén también los límites que consideres son importantes para tu bienestar y el de tu hijo. Si esto supone un alejamiento de esa persona y sientes duelo, resentimiento o ira por esta situación, te invito amablemente a que repases los capítulos 5 y 6 y, por supuesto, busques ayuda profesional.  

	  

	No podemos negar que aún hay mucho estigma social en torno a tener un hijo neurodivergente. En ocasiones puedes llegar a sentirte como un cordero entre los leones en tu propia familia de origen o tu familia política. El miedo al descaste es real –el ser humano viene profundamente condicionado para querer mantener la pertenencia en su tribu a toda costa. Pero reflexiona sobre el precio que estás dispuesta a pagar– no solo por y para ti, sino sobre todo por y para el desarrollo de tu hijo. Ahí radica tu verdadera responsabilidad. Los adultos en nuestras vidas han de responsabilizarse de lo suyo, o de las consecuencias de no afrontar lo suyo. Pero nuestros hijos necesitan de nuestro apoyo y también necesitan madres y padres presentes, no desgastados por guerras familiares. 

	  

	Cuando los amigos no entienden... 

	  

	Hace algunos años, tuve un malentendido con una amiga que en esa época consideraba muy cercana a mí. Me canceló un plan en el último momento y lo sentí como un desprecio hacia mí y falta de comprensión sobre las necesidades de mi hijo. Al hablarlo después con ella me dijo que no sabía que el cambio de planes le pudiese afectar tanto a mi hijo. En un principio me hirió porque pensé: ¡Claro! Como nunca me preguntas. Pero acto seguido, me aclaró: Como nunca me cuentas nada de eso, pues no siento que te pueda preguntar al respecto. Aunque eso también me molestó, al reflexionar me di cuenta de que era cierto. Su falta de preguntas no se debía a una falta de interés, sino a una incomodidad al respecto. La incomodidad era su problema. La falta de apertura, el mío. 

	Gran parte de lo que acabo de comentar sobre la comunicación y los malentendidos con la familia se aplica por igual a las relaciones con nuestras amistades. A menudo, no tenemos claridad sobre qué necesidad emocional buscamos satisfacer al quedar con amigos, y eso nos pasa factura de muchas maneras.  

	  

	A mí me pasaba que me sentía muy sola cuando mi hijo era pequeño (antes y después de su diagnóstico) y me encantaba quedar con mis otras amigas madres. Pero en esos ratos realmente no le prestaba atención para nada a mi hijo y eso me hacía sentir luego culpable. Hasta que tomé conciencia que era crucial decidir si quería quedar con mis amigas sin hijos, para hablar, desahogarme, distraerme y pasarlo bien. O si quería quedar con mis amigas y sus hijos para fomentar que mi hijo pasase tiempo con otros niños neurotípicos de su edad. Ambos tipos de salidas sociales son válidos, pero a menudo confundimos nuestros para qué y eso nos conlleva frustración, insatisfacción y culpa. Porque mezclamos necesidades y objetivos de los que ni siquiera somos siempre conscientes y no los acabamos satisfaciendo. 

	  

	Seguramente tus amistades han evolucionado porque ahora necesitas otro tipo de apoyo y la manera en la que tal amiga te lo daba ya no te resuena tanto. Aun así, la amistad puede o no seguir ahí y tu cariño por esa persona no tiene por qué cambiar por el mero hecho de tener una maternidad atípica. Si sientes un duelo por la pérdida de sintonía con amistades de antaño, recuerda que la amistad es como cualquier otra relación humana: Surge, evoluciona, se transforma y, de alguna manera, se acaba (o pierde intensidad). Desde esta aceptación decide si quieres o no seguir cultivando esa relación de amistad. Y, de cualquier manera, puede que te apetezca expresar cómo te sientes al respecto, con respeto y honestidad, desde tu realidad actual y sin expectativas. Si no sientes la necesidad de expresarte, también está bien. La clave es tener muy presente desde dónde nos relacionamos. Porque, al final, las amistades son como la familia, pero elegida libremente. 

	  

	¡Me molestan esos comentarios! 

	  

	No hace falta que te ponga un ejemplo concreto porque seguramente tú misma tienes muchos. Personas en la calle, el parque o el transporte público que hacen comentarios inapropiados o ignorantes sobre el comportamiento de tu hijo neurodivergente, que cuestionan tu crianza o que te dan consejos que ni has pedido ni aprecias. 

	  

	¿Tu hijo es autista? ¿Seguro? Pues no se le nota. 

	Ay, qué bonito, ¡tienes un angelito en casa! 

	A esa niña lo que le hace falta es un poco más de disciplina. 

	Las madres de hoy sois demasiado permisivas. 

	¿Se le ha comido la lengua el gato? 

	  

	Situaciones y comentarios que nos hacen hervir la sangre porque molestan y provocan en nosotras sentimientos muy difíciles de gestionar, además de una sensación de indefensión o de agresión, aun cuando esa no sea la intención de nuestro interlocutor (y a veces sí lo es). Son situaciones en las que la otra persona está:  

	  

	
		Minimizando: Pues yo le veo normal. Los médicos se habrán equivocado. Se le pasará. Aquí hay una falta total de conocimiento por parte de la otra persona sobre lo que supone tener una diferencia neurológica o de desarrollo. No siempre son visibles a primera vista. Además, este tipo de comentarios, paradójicamente, crean inseguridad en ti. Y, a veces, falsas esperanzas que el diagnóstico, o la sospecha de que tu hijo tiene alguna diferencia de desarrollo, sea simplemente un error o un mal sueño.  



	
		Consolando: Tu hijo es especial, es un ángel, sois padres especiales, es una bendición (pues claro que es una bendición, ¡todos los hijos son regalos de la vida!). Esto a mí siempre me ha sonado a premio de consolación. Además, la otra persona está suponiendo que, por ejemplo, eres religiosa y crees en los ángeles. Es una falta de sensibilidad y de respeto y derrocha una sensación de pena, aunque se ofrezca como una palmadita en la espalda. 

		Redirigiendo y/o culpando: Eres una exagerada, siempre llamando la atención con problemas inventados, es que no le prestas atención, o la culpa la tienes tú por.... Esto suele ser más común entre allegados, infelizmente, sobre todo viniendo de padres, madres, tías, o cualquier persona que se crea con el derecho a criticarte o a opinar sobre tu maternidad y estilo de crianza. 

		Generalizando: Los niños con autismo son todos genios. Los disléxicos son todos super inteligentes. Los niños con hiperactividad acaban siendo unos cracks creativos. Albert Einstein tenía autismo. ¡Ya estamos con los premios de consolación otra vez! La intención positiva es clara: Te quieren hacer sentir mejor por el diagnóstico de tu hijo. Pero hablamos de un espectro y de diferencias neurológicas muy complejas. Tú puedes conocer a un niño con autismo o incluso a varios que se parecen y pensar que todos son así, pero la variación es inmensa. Generalizar es otra manera de robar a los padres la comprensión que buscan para su situación y para su hijo tal y como son, y no tal y como lo ve la gente en las películas. 



	  

	El efecto de este tipo de comentarios varía mucho según el contexto: Quién, cuándo, cómo y con qué tono de voz. No es lo mismo que te lo diga una desconocida que te ha preguntado por el comportamiento de tu hijo en público a que te lo diga tu propia suegra, o alguien muy allegado. Tampoco es lo mismo que te lo digan cuando ya llevas años en el camino de ser una madre de un hijo neurodivergente a que te lo digan a los 10 días de haber recibido un diagnóstico. Ni que te lo digan con lástima, con una positividad desbordante y a menudo falsa, que te lo digan a solas o delante de otras personas. 

	  

	Aquí te dejo algunas pautas para que comprendas mejor estas situaciones y puedas sobrellevarlas con mayor conciencia y menor reactividad. Son apuntes que he sacado de mi propia experiencia como madre, pero sobre todo del coaching estratégico (que dice que toda acción tiene, en esencia, una intención positiva para el que la hace) y del mindfulness (que nos invita a enfocarnos sobre nuestros pensamientos y sentimientos para tener claridad sobre lo que aportamos a las situaciones). 

	  

	Lo primero, una aclaración fundamental: No son las palabras que usamos, es el significado que le damos. Así que, antes de enzarzarte con alguien por las palabras que está usando, date cuenta del significado que les estás dando TÚ. Alguien te dice algo y tú te sientes de una cierta manera. Veamos los tres componentes en cualquier interacción verbal humana: 

	  

	
		Lo que te ha dicho la otra persona tiene que ver con él o ella, con su visión de la vida, con sus creencias –a menudo inconscientes– sobre la maternidad, con su historia y experiencias personales, y con un sinfín de otros factores de los que no tienes ni idea (ni falta que te hace, a no ser que sea una persona muy querida). Sobre esto no puedes hacer nada, así que no pierdas el tiempo ni la energía en ello. 



	
		El significado que le has dado tú en base a tu visión de la vida, a tus creencias sobre la maternidad, a tu historia y experiencias personales... en base a factores muy contextuales como si estás cansada porque tu hijo se ha levantado pronto, o si has tenido una discusión con tu pareja, o que hace un calor tremendo y tu hijo está al sol. ¿Puedes hacer algo al respecto? SÍ... darte cuenta del significado que le das a esas palabras y cómo las estás interpretando. 

		Los pensamientos y las emociones que te surgen en base al significado que le das a esas palabras. Porque, en base a ellos, vas a actuar de una manera u otra. Por ejemplo, si la palabra angelito te molesta, lo más probable es que te dirijas a tu interlocutor con frialdad, desdén o reticencia, independientemente de si la intención de esa persona es ayudarte o entenderte. 



	  

	Lo tuyo son los puntos 2 y 3, así que échales conciencia. Y lo que no es tuyo es el punto 1, no te enganches con eso. A menudo nos cuesta darnos cuenta de que, en la gran mayoría de casos, no hay intención dañina por parte de la otra persona. En caso de dudas sobre las intenciones de los demás, pregunta. Muchas veces, cuando ponemos un espejo delante de la persona que nos ha dicho algo que nos ha herido, se da cuenta que no fue la mejor manera de decirlo, pero se llega al mensaje de fondo que sí es bienvenido (de apoyo, de empatía, de compasión, de preocupación). Hablando se entiende la gente. 

	  

	Muchas personas se sienten muy incómodas, incompetentes o impotentes ante tu situación como madre o como familia. Se sienten mal, aunque ni siquiera se den cuenta. Y neutralizan esa incomodidad con tonterías, banalidades o clichés como sois especiales. Su malestar es suyo, no lo hagas tuyo. 

	  

	Al final, los padres y madres queremos sentirnos escuchados, vistos, comprendidos; que nos digan: Te veo, siento tu dolor, estoy aquí para lo que necesites.... No queremos que le resten importancia o dolor a la situación. Tampoco necesariamente queremos que nos den soluciones ni falsas esperanzas. 

	  

	Así que, la próxima vez que alguien te diga algo sobre el diagnóstico de tu hijo, pausa, respira, y ve con total claridad: 

	  

	Que es su opinión, sus creencias, su historia; que eso no es tuyo ni tiene por qué serlo; que seguramente está intentando hacerte sentir mejor, aunque el efecto sea el contrario. 

	  

	Y SUELTA. Lo que no es tuyo no tienes por qué cargarlo. 

	  

	El hilo dorado: haz una auditoría de tus relaciones 

	  

	Te quiero proponer un ejercicio de introspección. Un giro del periscopio de 180 grados para enfocarnos en lo que aportamos a las relaciones que tenemos con nuestros seres queridos y con nuestros amigos. Esto te ayudará también a entender y gestionar con mayor aplomo las situaciones en las que tienes que enfrentarte a comentarios no bienvenidos por parte de personas desconocidas o con las que no tienes un vínculo emocional fuerte. 

	  

	Lo cierto es que no puedes cambiar a nadie más que a ti. Recuerda atender a lo tuyo primero para poder transformar la relación que TÚ tienes con la otra persona. Es fundamental tomar conciencia de cómo buscas satisfacer tus propias necesidades emocionales y, al mismo tiempo, dejar de cargar con las necesidades emocionales de los demás. Un buen indicador que estás cargando con algo que no es tuyo y que, por lo tanto, no te corresponde llevar a cuestas, es la aparición de la culpa.  

	  

	Date algunos momentos para reflexionar sobre una o varias relaciones importantes en tu vida, ya sea tu pareja, algún familiar cercano o alguna amiga. 

	  

	  

	Preguntas de reflexión 

	  

	¿Cómo te sientes en tu relación con esa persona?  

	  

	¿Alguna vez te has preguntado lo que realmente buscas TÚ de esa relación? (compañía o camaradería, que te escuchen, que te valoren, que te quieran incondicionalmente, que te mimen, que te presten atención, que te den una sensación de importancia, que te reconozcan tus contribuciones, otros) 

	  

	Si hay desafíos recurrentes, ¿cuál crees que son las causas por tu parte? ¿Qué, en ti, te causa conflicto con esa(s) persona(s)? 

	  

	¿Qué pasaría si soltases tus expectativas sobre el tipo de relación que deberías tener con esa persona? ¿Cómo serías tú diferente? O ¿qué harías de otra manera? 

	  

	¿Cómo comunicas tus necesidades y tus sentimientos a esa persona?  

	  

	¿Qué compromiso para contigo y para con la relación puedes decidir hoy que solo dependa de ti (comportamiento, actitud, intención...)? Es importante que solo dependa de ti y no sea condicional al comportamiento de la otra persona. Un ejemplo es el compromiso de escuchar a tu madre con mayor presencia. Esto solo depende de ti y de lo que se trata es de no condicionarlo a si tu madre habla de asuntos que te interesan. 

	  

	
  

	Capítulo 8 

	  

	Cambio de paradigma: ¿en qué laberinto estás?  

	Déjame caer si debo caer. La persona en la que me convierta me recogerá. 

	Baal Shem Tov 

	  

	El Dr. Simon Baron–Cohen, un académico de larga trayectoria en el estudio del autismo, habla de las 4 Ds con las que se puede apreciar y describir el autismo (y muchas de las diferencias neurológicas y de desarrollo). En inglés, estas 4 Ds son:  

	  

	Disease: enfermedad  

	Disability: discapacidad  

	Disorder: trastorno  

	Difference: diferencia  

	  

	Cada palabra supone un universo de creencias, valores, significados, asunciones y percepciones sobre la vida de una persona, en este caso, tu hijo o hija. Dos personas diferentes pueden percibir y hablar sobre una tercera persona usando cualquiera de esas cuatro palabras (y otras).  

	  

	Pero, además, el uso de una palabra sobre otra, también tiene una serie de efectos en la persona que lo usa. Una madre que habla de una enfermedad de su hijo va a tener una carga de estrés, preocupación y ansiedad mucho mayor que una madre que percibe y habla de la diferencia de su hija.  

	  

	La manera en la que expresamos nuestros pensamientos, percepciones, emociones, y reflejamos la realidad a nuestro alrededor da un significado y al mismo tiempo cambia esa misma realidad para nosotros y para las personas de nuestro entorno. De esto hemos hablado ya en el primer capítulo y en el ejercicio que te proponía al final del capítulo 6. Sí, desde luego que tiene que ver con todo el asunto de la percepción (el típico ejemplo del vaso medio vacío o medio lleno). Pero es algo más que eso, porque el lenguaje también nos afecta a nivel inconsciente. Y sobre lo que no somos conscientes no tenemos elección. Nuestros hijos, neurotípicos y neurodivergentes, aceptan inconscientemente todo lo que les decimos desde muy temprana edad, sea cierto o no. Y crean, de forma inconsciente, una identidad en torno a la imagen de ellos que nosotros creamos con nuestras palabras.  

	  

	En este capítulo te invito a un cambio de paradigma. Una vez que avanzamos desde el corazón del laberinto hacia la salida, cuando hemos aceptado, podemos cuestionar y reformular lo que realmente significa la neurodiversidad de nuestro hijo no solo para nosotras, sino también para él y para la sociedad. Este capítulo te invita a que te cuestiones lo que quieres para tu hijo o hija. Un cambio de perspectiva que te puede sacar de un laberinto sin salida a un laberinto que la tiene, aunque no sea la que te esperabas. Vamos a examinar temas “espinosos” como la búsqueda de curas, la autodeterminación de nuestros hijos, nuestra necesidad de control como madres y los apoyos terapéuticos y educativos. Al final, el hilo dorado te propongo un ejercicio potente para diferenciar comportamiento de necesidades. 

	  

	No hay culpables ni soluciones 

	  

	Últimamente, me llevo un disgusto cada vez que entro a las redes sociales –nos comentaba Bárbara en una reunión de apoyo a madres–. Casi a diario me encuentro polémica sobre si el autismo se cura o no, y sobre si este abordaje es mejor que el otro, o que ha salido un nuevo estudio diciendo que el uso de pantallas en niños es culpable del autismo. Es como ir al supermercado de la culpa: Por una cosa u otra te están haciendo sentir que no lo haces bien ni sabes lo suficiente, o lo que has hecho está mal. ¡Parece que no tienen en cuenta la salud mental de las familias! 

	  

	  

	Puede que hayas dado muchas más vueltas de las necesarias dentro del laberinto usando tu energía, tiempo y dinero en buscar causas, culpables y soluciones a la neurodivergencia de tu hijo. No te sientas mal –ni eres ni serás la única. A menudo, el entorno familiar no ayuda, sino que nos confunde al respecto y nos presiona. 

	  

	Los padres y madres tenemos una necesidad emocional de entender por qué. ¿Por qué a nosotros? Esta pregunta la he mencionado en todos los capítulos hasta ahora –un reflejo de lo mucho que nos acompaña dentro del laberinto–. Esa necesidad apremiante, a menudo agobiante, nos hace caer situaciones muy difíciles: Desde echarnos la culpa a nosotros mismos hasta llegar al extremo de usar productos tóxicos en el afán de curar a nuestros hijos. 

	  

	No hay culpa ni culpable. Las neurodiferencias son parte intrínseca del desarrollo humano porque existen. Realmente no buscamos saber por qué (a no ser que seamos científicos o tengamos intereses académicos intensos), lo que buscamos es un consuelo. 

	  

	Y ese consuelo puede ser de tres formas: 

	  

	
		Buscando culpables externos (que si las toxinas, que si la dieta, que si las pantallas). 



	
		Echándote la culpa a ti misma (que si el camembert que comí cuando estaba embarazada, que si tuve a mi hijo demasiado mayor, que si ya sabía yo que mi tío Alfredo era autista y esto es genético). 

		En una huida terrorífica hacia adelante por la que pensamos que esto se puede curar, como si fuese una gripe, y estamos dispuestos a hacer lo que sea para que así sea. 



	  

	Las neurodivergencias no son enfermedades y, por tanto, no se curan. Además, las personas neurodivergentes nacen y mueren así, es decir que ese diagnóstico no te robó a tu hijo, porque tu hijo ya nació así (aunque las diferencias observables se manifestasen después). El autismo y otras neurodiferencias son condiciones del neurodesarrollo. Esto quiere decir que es una evolución neurológica del cerebro desde su inicio. Lo único que se sabe a ciencia cierta hoy en día es que tiene un componente genético y, en ocasiones puede conllevar una serie de co–ocurrencias o comorbilidades (como las disfunciones gastrointestinales, los trastornos del sueño y otros).  

	  

	Son condiciones multicausales y de evolución multifactorial. Nuestro hijo puede potencialmente irse desarrollando de muchísimas maneras diferentes y esto no lo vamos a saber hasta que no vayamos avanzando en el tiempo.  

	  

	Cuando veas información sobre una supuesta causalidad que aparentemente tiene toda la validez científica, hay que tener mucho cuidado con el lenguaje. Cuando hablan de una asociación o de una correlación entre, por ejemplo, el uso de pantallas en niños menores de 3 años y el autismo, eso no quiere decir que las pantallas estén causando autismo, sino que hay una relación más o menos estadísticamente significativa. No es lo mismo relación y causalidad. A menudo, leemos estas noticias y nuestra mente ve relación entre metales pesados y autismo o relación entre trastornos del sueño y el TDAH y automáticamente asume que una cosa causa la otra, cuando esto no es así. Muchos de estos estudios carecen de grupo de control para poder verificar las hipótesis que plantean.  

	  

	A nivel práctico, te invito a que prestes atención a cómo te sientes cuando ves posts o noticias que parecen implicar causalidad. No hace falta saber de estadística ni pasar horas leyendo los informes, simplemente tomar unas respiraciones y reflexionar: Esto ¿cómo me hace sentir? ¿Me da información que puedo aplicar a mi vida y a la de mi hijo de manera realista? ¿O me hace sentir miedo y preocupación (sin poder hacer nada al respecto)? ¿Me hace sentir culpable? 

	  

	Si te hace caer en el miedo o en la culpabilidad que lo estás haciendo mal como madre o padre, y que hay algo que podías haber hecho para haberle evitado la neurodiferencia a tu hijo, no solamente es información que está mal presentada, está sesgada o lleva a la confusión, sino que además tiene un efecto emocional negativo de cara a las familias. Y eso, desde mi punto de vista, es éticamente inaceptable porque nadie tiene derecho a hacernos sentir mal por tener hijos neurodivergentes. 

	  

	¿Y qué decir sobre las supuestas curas milagrosas de autismo y otras neurodiferencias? Cuando operamos desde el miedo podemos tomar decisiones muy perniciosas, tanto para la salud de nuestros hijos como para la nuestra (ya sea mental o incluso financiera). Yo sé que tú no quieres que tu hijo sufra. Pero muchas veces ellos no sufren, somos nosotras las que proyectamos futuros de terror en sus vidas. E infelizmente, creamos presentes terroríficos para ellos cuando les obligamos a tomar medicamentos o suplementos sin supervisión médica de un especialista o, peor aún, sustancias nocivas de cara a una supuesta cura.  

	  

	Entonces ni tú tienes la culpa, ni la microbiota del intestino de tu hijo tiene la culpa. Esto no quiere decir que dejemos de buscar los abordajes pertinentes para mejorar, aliviar o incluso sanar comorbilidades o co–ocurrencias. Hay que hacer todo lo posible para mejorar la calidad de vida y la salud de nuestros hijos, pero no caer en la trampa mental de pensar que las neurodiferencias son reversibles. No lo son. Lo que puede cambiar es la capacidad de nuestros hijos de exhibir comportamientos más neurotípicos o funcionales, pero eso en sí mismo no tiene por qué hacerles más felices a ellos ni a nosotros. De hecho, el llamado enmascaramiento (masking, en inglés) –muy común entre las mujeres con un diagnóstico tardío de TEA– conlleva un alto grado de estrés, ansiedad, baja autoestima y problemas de salud mental. El inmenso esfuerzo que supone ocultar características neurodivergentes para integrarse socialmente es algo que no podemos negar y te invito a que leas testimonios de adultos autistas al respecto[17].  

	  

	Neurodiversidad y autodeterminación 

	  

	Yo no deseo para mi hija que encaje, yo deseo que pertenezca –nos decía Nuria una participante en un proceso grupal de acompañamiento, con lágrimas en los ojos–. Deseo que sea ella misma, aunque haya muchas personas que no lo entiendan. Realmente me he dado cuenta de que para que ella sea feliz no tiene que hacerme a mí, ni a nadie, feliz y aunque a ratos es duro, estoy convencida que un cambio inclusivo pasa por dejar a nuestros hijos ser quienes son. 

	  

	En los últimos años, el termino neurodiversidad ha subido en popularidad y uso al referirse al hecho de que las personas tienen un desarrollo social, de comunicación, de atención o de aprendizaje variable y que esto no supone que sean necesariamente patológico. Es una extensión natural del concepto de biodiversidad, y ambas palabras –tanto biodiversidad como neurodiversidad– son respetuosas con el hecho innegable que la vida en este planeta, incluida entre los humanos, es y se manifiesta de diversas maneras. 

	  

	No podemos negar que hay mucha heterogeneidad en la comunidad neurodivergente, algunos de nuestros hijos hablan y no han tenido retrasos de comunicación verbal. Otros no son hablantes y tal vez nunca lo sean. Algunos de nuestros hijos tienen dificultades intelectuales y cognitivas, otros tienen alta capacidad intelectual. Algunos de nuestros hijos tienen comorbilidades que les afectan significativamente a su calidad de vida, como trastornos de procesamiento sensorial o de sueño, epilepsia, o disfunciones gastrointestinales. Otros no. 

	  

	La principal crítica que se usa, sobre todo por parte de las familias, hacia la neurodiversidad es que es un término que solo sirve para aquellos niños y personas que están "poco afectados” o tienen un alto funcionamiento en el mundo neurotípico. Pareciera como si el concepto respondiera a una moda o que, de alguna manera, idealiza el autismo o cualquier otra neurodivergencia. Y que, además, niega que puede ser discapacitante o una discapacidad. Yo no estoy de acuerdo con ninguno de estos planteamientos.  

	  

	Es cierto que falta información amable sobre muchos de los términos bajo el paraguas de la neurodiversidad. Nos vamos al lado más negativo y a los estereotipos. Esto también es un sesgo automático de la mente humana. No solemos ir a la curiosidad de conocer el lado positivo, o simplemente no lo queremos ver, porque se minimiza al ponerse al lado de lo que percibimos como difícil, como un fallo, como un error de fábrica. 

	  

	El que las neurodivergencias no sean enfermedades e incluso se vayan viendo cada vez menos como trastornos, no significa que no haya dificultades en la crianza y en el desarrollo e integración social y laboral de estas personas. No estoy minimizando los desafíos de tener una maternidad atípica ni de ser neurodivergente en un mundo a menudo hostil. 

	  

	Pero el término neurodiversidad nos ayuda a cambiar de paradigma como madres y padres y tiene, desde mi punto de vista, dos ventajas: 

	  

	Primero, vamos más allá del asunto de la normalidad. Estamos hablando de prevalencia. ¿Qué es típico y qué es atípico? Es un tema estadístico: Hay más personas con cerebros cableados en lo que se conoce como un perfil neurológico mayoritario. Somos neurotípicos no porque seamos mejores, sino porque somos mayoría. El mundo está hecho por y para nosotros. Los neurodivergentes son minoría a nivel estadístico, pero eso no quiere decir que sean disfuncionales o defectuosos. 

	  

	Segundo, estamos implícitamente aceptando que la variación y la variabilidad en el diseño y funcionamiento del cerebro humano es una realidad y viene dada por naturaleza. No es un error ni un trastorno. Esto, a nivel de nuestra perspectiva y, sobre todo, a nivel de nuestros hijos, está abriendo y seguirá abriendo una agenda de inclusión, convivencia y tolerancia muy importante. 

	  

	¿Tú quieres que tu hijo o hija sufra para aparentar ser alguien que no es? Muchos padres y madres se aproximan a esta pregunta como si fuese una pregunta trampa. La justificación suele ser...  

	  

	Es que, si no, no va a ser aceptado. 

	Es que, si no, no va a tener amigos. 

	Es que, si no, no va a ser feliz. 

	  

	  

	Es cierto que aún queda un largo trecho a nivel social, político, laboral y económico para que las sociedades sean amables y respetuosas, además de inclusivas, hacia la neurodiversidad. Eso no lo podemos negar. Además, hay unas grandes diferencias entre países y entre entornos socioeconómicos. Pero te invito a que tomes conciencia de qué objetivos estás proyectando sobre la vida de tu hijo. Tal vez tu hijo nunca vaya a ser feliz con esos amigos que tú quieres para él. Tal vez tu hija necesita encontrar una tribu diferente de apoyo social. Tal vez sean felices sin amigos, mientras que tengan el apoyo o la independencia que requieren para vivir dignamente y con seguridad. 

	  

	Aquí entramos de lleno en el tema de la autodeterminación de las personas, estén o no discapacitadas, sean más o menos “funcionales”. Es un tema complejo y que se sale del ámbito de este libro (y de este laberinto). Pero me gustaría dejarte algunos apuntes: 

	  

	• Reformula el lenguaje que usas para hablar de las características de tu hijo o hija. En vez de decir que tiene intereses restringidos, puedes llamarlos pasiones; en vez de decir que tiene estereotipias puedes decir que se regula sensorialmente con su cuerpo (te animo a que uses lenguaje concreto y descriptivo); en vez de calificar su juego como disfuncional o no funcional, entiende que cumple una función para tu hijo (aunque tú no la entiendas). 

	• Reflexiona sobre qué quieres realmente para tu hijo, para su futuro: ¿Quieres que pase por neurotípico? ¿Que no se le note nada? O ¿Quieres que sea una persona feliz, sana y empoderada viviendo una vida que para él o ella tenga sentido y sea segura?  

	• Reflexiona sobre la carga o impacto sobre tu hijo: ¿Quieres que intuya, sienta o escuche de ti y del entorno con regularidad que no es capaz, no se le da bien, no puede, a él le da igual, no entiende...? Cuando se trata de nuestros hijos, no solemos decir este tipo de cosas con malas intenciones, sin embargo, imagínate lo que supone recibir el mensaje más o menos constante que eres raro o diferente con una connotación de tristeza o de decepción.  

	  

	La capacidad de decidir por nosotros mismos es un derecho y una habilidad de vida necesaria para todos los seres humanos, más allá de nuestro estatus social y económico, nuestro coeficiente intelectual, nuestros recursos y demás. La autodeterminación va más allá de ser capaz de cepillarse los dientes en el momento adecuado. Tiene que ver con qué decidimos hacer, cuando y con quién. Como padres, nuestra mayor responsabilidad es enseñar y dar oportunidades para que nuestros hijos puedan tomar decisiones por sí mismos, dentro de sus capacidades y dentro de las opciones disponibles.  

	  

	Y, como último apunte, resaltar la importancia de proveer a nuestros hijos de métodos de comunicación efectivos, sobre todo cuando no son hablantes o se les dificulta el habla en ciertas situaciones. Todo comportamiento es comunicación y no podemos apoyar el desarrollo de nuestros hijos y su capacidad de tomar decisiones si no tienen una forma de comunicárnoslas (a nosotras, como madres) y al entorno. 

	  

	Control vs flexibilidad 

	  

	Amparo me comentaba que la rigidez de su hijo Luis estaba seriamente afectando a la calidad de vida de todos en casa: Es que si no vamos al cole siempre por la misma ruta, entra en crisis y ya se fastidió el día. Amparo había empezado a trabajar este tema específicamente con la terapeuta de lenguaje de Luis, pero me confesaba que a veces no llevaba a cabo sus recomendaciones por ahorrarse el mal momento o el fastidio de tener que anticiparle todos los cambios planeados al niño. 

	  

	  

	Si nos empeñamos en una actividad, o en variar un juego persistente de nuestros hijos, o en ir a la escuela por una ruta diferente o en cualquiera de las miles de maneras que podemos variar las experiencias diarias de nuestros hijos desde nuestra propia inflexibilidad, los resultados pueden ser desastrosos de varias maneras: 

	  

	
		Nos estresamos nosotras, a menudo cayendo en pensamientos catastrofistas y absolutistas de este niño nunca va a cambiar, yo no puedo con esto, o no puedo soportar su forma de ser. 



	
		Al estresarnos, nos cerramos en banda. Es decir, se activa nuestra respuesta del estrés y nuestra parte más empática y racional del cerebro literalmente se apaga. Empezamos a operar desde la lucha, el abandono o la huida hacia adelante (forzando la situación sin realmente tener en cuenta lo que está pasando). 

		Al cerrarnos en banda, nos perdemos muchos indicadores de nuestros hijos sobre lo que les puede estar causando ansiedad o sobre lo que necesitan en este momento. Nos desconectamos de ellos. 

		Seguimos insistiendo o desistimos y, en ambos casos, no ha aprendido nadie nada, ni tú ni tu hijo. Son oportunidades fallidas de practicar la flexibilidad (por ambas partes) y de incrementar el menú de opciones para todos. 



	  

	A menudo queremos evitarnos los disgustos y las crisis de nuestros hijos a corto plazo. Pero no les estamos haciendo ningún favor a la larga, ni a ellos ni a nosotras mismas. La flexibilidad tiene que circular para todos en casa, aunque es cierto que nuestros hijos neurodivergentes necesitan sentirse seguros con mayores dosis de previsibilidad. Es imprescindible utilizar anticipadores, no solo visuales, sino sobre todo relacionales. Es decir, en la conexión y en la relación de padres con hijos. Pero anticipar no es lo mismo que imponer, ahí está el matiz. Nuestros hijos también necesitan ser escuchados y necesitan sentir que validamos sus decisiones. Aunque, a veces, esto signifique ver la misma película por quinta vez esa semana. Y, por supuesto, siempre que sus decisiones no comprometan la seguridad física y emocional de nadie. 

	  

	Al final, como madres, tenemos que hacernos estas dos preguntas claves con respecto a la autonomía de nuestros hijos: ¿Qué temo? ¿Qué quiero? 

	  

	La primera te va a dar mucha información sobre el bagaje a menudo invisible que traemos a diario en la crianza de nuestros hijos. Precisamente, eso que a menudo nos hace caer en la inflexibilidad. Temores como que no pueda ser independiente, que no tenga amigos, que no sepa comunicarse bien, son miedos naturales para las madres y padres. Pero dicen tanto o más de nosotros, de nuestros valores y de nuestras necesidades, que de las dificultades que están afrontando nuestros hijos en este momento. 

	  

	La segunda te va a dar pistas sobre lo que estás intentando imponer a tu hijo o hija, muchas veces de manera inconsciente. Que sea obediente, que siga las indicaciones de los adultos, que aprenda esto o lo otro, que tenga un trabajo así o que no moleste. Y sí, este último es una trampa muy grande pero comprensible, sobre todo porque las madres, a menudo, estamos saturadas y exhaustas. 

	  

	Cada vez que tengas la tentación de ser inflexible, ya sea por defecto (dejarle hacer lo que él quiera sin cambiar absolutamente nada) o por exceso (exigirle un cambio sin tener en cuenta su necesidad de anticipación y de previsibilidad), recuerda que estamos intentando ayudarle a desarrollar destrezas mentales que le van a ayudar a operar en un mundo caótico y dinámico, el que tenemos y no el que ellos necesariamente querrían. 

	  

	Que sea difícil no quiere decir que no sea importante. Pasar años de incomodidad es más difícil que darles instrucciones y enseñarles a que las sigan al pie de la letra. Porque los factores más cruciales para la calidad de vida de nuestros hijos son su autonomía, su capacidad de auto regularse y su flexibilidad. Si solo les enseñamos a que hagan lo que nosotros queremos, o a que hagan lo que está bien para los demás (la sociedad, el que dirán) les estamos haciendo un flaco favor. Estamos plantando las semillas de la sumisión, de la falta de iniciativa, e infelizmente, incrementando las posibilidades que sufran abusos por parte de otros.  

	  

	Entornos educativos en la neurodiversidad 

	  

	Cada día recibo mensajes angustiados de madres que no saben a qué colegio mandar a sus hijos neurodiversos o con necesidades educativas especiales: 

	  

	¿Aula específica en un colegio convencional? 

	¿Apoyos individuales en aula convencional? 

	¿Escuela pública de educación especial? 

	¿Escuela privada de educación especial?  

	  

	En muchos casos no hay opciones y sentimos enfado, preocupación e incluso resignación. En otros tantos, las hay, pero sentimos confusión, ansiedad por tomar la mejor decisión y preocupación de si será efectivamente lo mejor para nuestros hijos. 

	  

	Aunque este tema se sale del ámbito de este libro (y, de hecho, merece que se escriban muchos libros al respecto, al igual que sobre la necesidad de una reforma educativa global), me gustaría dejarte unos breves apuntes, siempre desde nuestra perspectiva como madres. 

	  

	Una de las mayores fuentes de ansiedad para los padres es el futuro y la independencia de nuestros hijos neurodiversos. Su educación nos preocupa, y mucho. Otra fuente de ansiedad es nuestro deseo de que nuestros hijos se integren en un mundo neurotípico que a menudo les malinterpreta. En esto, el mundillo social de la escuela es un primer lugar de toma de contacto y, a menudo, de conflicto.  

	  

	Lo cierto es que el modelo de educación mayoritario no es apto para la neurodiversidad por muchas razones en las que no voy a entrar aquí (entre otras, porque la neurodiversidad es muy heterogénea y amplia). En muchos casos, parece que las dos únicas opciones es la integración educativa o la educación especial. Y la variación de lo que se ofrece entre países, regiones e incluso dentro de un mismo municipio puede ser abismal.  

	  

	Lo más beneficioso para muchos de nuestros hijos es una educación inclusiva y flexible que fomente diferentes estilos de aprendizaje, normalice las diferencias, incluya currícula de educación social y emocional, tenga prácticas anti–bullying, enseñe habilidades comunicativas y sociales, e integre la regulación sensorial como parte del aprendizaje. Es decir, una educación que no se ciña solo a lo académico, sino a la formación global del individuo. ¿De qué le sirve a nuestros hijos saber de trigonometría si no son capaces de gestionar su enfado o comunicar sus necesidades? Igual que se enseña educación física, todos los niños necesitan también educación social y emocional. Sin embargo, este ideal está aún muy lejos de convertirse en realidad.  

	  

	La verdad es que el sistema educativo está fallando a todos: Al personal administrativo, a los docentes, a las familias, y los niños. No es un tema personal ni concreto, es algo sistémico y social que requiere de soluciones políticas. 

	  

	La realidad es que en muchos países aún se aísla, expulsa, aparta y discrimina a los estudiantes con necesidades especiales. Todos sabemos que hay obstáculos sistémicos de formación y de financiación que significa que muchos de nuestros hijos no tienen los apoyos educativos que realmente necesitan. Esto es una gran fuente de frustración diaria para los padres. ¿Qué podemos hacer?  

	  

	  

	1. Construye puentes y haz equipo 

	  

	La primera clave que te quiero dejar aquí es la comunicación asertiva (encontrarás más información en el capítulo 12) con el personal docente y con el equipo administrativo escolar. 

	  

	Hay que comunicarse claramente, solicitar reuniones, y ofrecer la información de la que dispongamos sobre nuestros hijos. En definitiva, intentar trabajar en equipo. En muchos casos, no parece haber esa disponibilidad por la otra parte, pero también suele suceder que los padres nos resistimos, nos victimizamos o tenemos reparos en dar la cara ante el personal maestro. La relación se construye tendiendo puentes. Sé que es duro oír que tenemos que hacer otra cosa más y ser los que den el primer paso en muchas ocasiones, pero la educación de nuestros hijos está sobre la mesa. Desafortunadamente, en muchos lugares el personal docente no está formado en neurodiversidad ni tiene acceso a recursos específicos. No se trata de buscar culpables, se trata de avanzar intentando apelar a lo mejor de cada parte. Que tu reparo, vergüenza, decepción, enfado o frustración no sean obstáculos tampoco en el proyecto de maximizar el apoyo educativo que recibe tu hijo o hija. 

	  

	Al igual que hay padres que se intimidan ante los profesores y prefieren mantener el diagnóstico oculto o no dar ningún tipo de información adicional sobre las necesidades de sus hijos, hay docentes que sueltan sus frustraciones por la falta de recursos y de conocimiento con los padres etiquetando a los alumnos neurodivergentes de problemáticos. Al igual que hay padres que intentan una y otra vez reunirse con el personal docente y maximizan la posibilidad de reuniones conjuntas, hay maestros que realizan un esfuerzo real (y a menudo no reconocido) para integrar a alumnos con perfiles específicos. Recuerda que en la mayoría de los casos, el docente tiene muy poca autonomía: Enseña a 20 – 30 niños en clase a un ritmo impuesto de fuera atiendan o no, entiendan o no, estén regulados o no.  

	  

	  

	2. Examina tus asunciones sobre el tipo de escuela 

	  

	Preguntar y recabar información sobre diferentes modelos educativos para nuestros hijos con necesidades educativas adicionales es normal, importante y puede ser muy útil por muchas razones. Pero también te invito a que vayas más allá del tipo de escuela y a que no te quedes en la superficie de la pregunta; que examines y reflexiones sobre las asunciones que se esconden detrás de una pregunta aparentemente tan sencilla. 

	  

	Porque, a veces, hacemos estas ecuaciones mentales: 

	  

	Escuela especial = diagnóstico más severo o problemas conductuales  

	Escuela normal = autismo leve, el “no se le nota”. 

	  

	No es la escuela. Es el significado que le damos a ese tipo de escuela. Necesitamos más claridad y menos películas mentales con el tema de la inclusión escolar. Inclusión no es igualdad. Inclusión es normalización de la diferencia y, ante todo, apoyos personalizados para que cada niño, adolescente y joven maximice su potencial teniendo en cuenta sus necesidades. El tipo de escuela no debería ser el baremo que sentencia las aptitudes y la progresión para los hijos neurodivergentes. Con la escolarización no pretendas normalizar a tu hijo o hija, sino darle una educación lo más completa posible.  

	  

	  

	3. Algunos factores para tener en cuenta si puedes escoger escuela: 

	  

	• Las necesidades de tu hijo (no solo académicas, sino también sociales). 

	• La receptividad de los profesionales a trabajar con la familia haciendo equipo. 

	• Cómo atiende la escuela la neurodiversidad: Si hay docentes o personal de apoyo cualificado y/o flexibilidad para incluir adaptaciones y modificar el currículum y/o el entorno de aprendizaje para tu hijo. 

	• La opinión de otras familias con hijos neurodivergentes de la zona. 

	• La logística (proximidad, horarios, hermanos...). 

	Como ves, no son exhaustivos, pero te pueden ayudar a tener mayor claridad sobre lo que es realmente importante: El bienestar psicológico, social y emocional de tu hijo más allá de lo que aprenda a nivel académico. 

	  

	El apoyo terapéutico 

	  

	Raquel andaba con serias dudas sobre si una terapia le venía bien a su hija Rosa. Antes le encantaba, pero desde que cambió la terapeuta hace unos meses, no lo veo claro. ¿Tal vez la terapia ya no le venga bien? Cuando le pregunté si había hablado con la nueva terapeuta, me dijo que no y que no le contaba mucho. Lo cierto es que noto que no tiene feeling con Rosa y ya no sé si el problema es ese tipo de terapia o la persona que la aplica. 

	  

	  

	La mayoría de los padres queremos y necesitamos apoyo terapéutico cuando empezamos en este viaje de la maternidad de un hijo neurodivergente. Pero podemos acabar aún más confundidos y desempoderados cuando damos con profesionales que en teoría lo saben todo, pero realmente no quieren saber nada de quién es y cómo realmente opera tu hijo más allá del diagnóstico o la etiqueta. 

	  

	¿Sabes el factor más importante que hace que un profesional que trabaja con personas neurodivergentes sea excelente? No son sus cualificaciones ni siquiera su experiencia ni sus títulos. Es su capacidad de prestar atención respetuosa y curiosa: es el instinto y la habilidad de mirar, de escuchar, y de ser sensible a las necesidades de nuestros hijos. 

	  

	Según el Dr. Barry Prizant[18] hay tres tipos de profesionales: 

	  

	
		Los que entienden a nuestros hijos. Los que diríamos que tienen ese don que les facilita la conexión con nuestros hijos. Son personas con una capacidad innata y natural para conectar con personas neurodivergentes o con perfiles específicos. La conexión se les facilita de una manera casi intuitiva. 



	
		Los que tienen la actitud adecuada. Aunque no tengan esa habilidad casi mágica e intuitiva de conectar con nuestros hijos, tienen entusiasmo, motivación y un deseo de conectar. Están dispuestos a probar, a intentar, a formarse, y, sobre todo, a preguntar a los padres y/o a otros colegas que trabajan con el niño o joven en cuestión.  

		Los que no conectan con nuestros hijos y, de hecho, les pueden causar desregulación (sensorial y/o emocional). A menudo, trabajan desde la inflexibilidad y/o con prejuicios y nociones desactualizadas. En muchos casos se enfocan en temas de disciplina sin preguntarse el por qué del comportamiento. Su objetivo, más o menos obvio, es establecer control (o plantear sus propios objetivos) y pueden llegar a ser bastante insensibles con temas sensoriales y otros desafíos específicos a las neurodivergencias. 



	  

	Necesitamos hacer equipo con terapeutas del tipo 1 y 2. Son esos profesionales que: 

	  

	
		Se enfocan en la persona y no solo en el diagnóstico. Prestan atención a la individualidad de tu hijo, y no se basan solo en generalidades o en su experiencia terapéutica con otros niños con el mismo diagnóstico. 



	
		Buscan el por qué, o la función, de todo comportamiento más allá de la etiqueta. Y también están dispuestos a descubrir y usar las pasiones, o intereses, de tu hijo o hija. 

		Son capaces de sintonizar con el estado emocional de tu hijo. Los buenos profesionales intuyen cuando un niño deja de mirar a alguien o se tensa o se vuelve más inflexible como señales de desregulación o de sobrecarga sensorial, y no solo solo como mal comportamiento o ensimismamiento. 

		No se aferran al control. Saben compartir el control y dar opciones y guiar cuando sea necesario, no todo el tiempo. Este importante cambio de actitud, de hecho, ayuda a nuestros hijos porque les da un mayor grado de independencia, auto–suficiencia y autodeterminación. Y todo esto es necesario si, como madres, pretendemos que nuestros hijos sean autónomos como adultos y puedan tomar decisiones por sí mismos, sea al nivel que sea. 

		Son flexibles para adaptarse a la situación que trae cada niño en cada sesión y que depende de muchísimos factores, en vez de aferrarse a una agenda fija de objetivos o a un programa rígido. Aquí es donde se ve la diferencia, a veces obvia y a veces sutil, entre un profesional y un excelente profesional. La vida es impredecible y cambiante. Las sesiones terapéuticas son también reflejo de la vida y un buen profesional sabe navegarlas.  

		Se enfocan en crear confianza y un vínculo sólido con tu hijo y contigo. Los buenos profesionales están dispuestos a buscar cualquier cosita, por pequeña que sea, que le pueda gustar a tu hijo para ganarse su confianza. De esta manera es más fácil que puedan avanzar guiando a tu hijo fuera de su zona conocida, o zona de confort, y expandiendo sus habilidades y, digamos, su repertorio. Sin confianza esto no es posible. 

		Tienen empatía y una perspectiva positiva. Son capaces de animar a las familias neurodiversas, y no caer siempre en lo negativo. Una gran parte del rol de un profesional es precisamente darnos algo de perspectiva (puesto que trabajan con más personas neurodiversas) para que no nos tomemos cualquier revés o estancamiento como un drama, sino como parte normal del progreso en cualquier ser humano. 



	  

	Presta especial atención a estas señales de alarma: 

	  

	• Mentalidad de lista de déficits. Si solo se enfocan en lo que tu hijo NO hace, NO dice y NO consigue y a penas te dan información sobre su potencialidad y lo que sí consigue. 

	• Prestan más atención al plan que quieren seguir que a las necesidades de tu hijo.  

	• Se enfocan en controlar, en vez de entender comportamientos. 

	• Se fijan más en la reputación del niño que en su potencial. 

	• No tienen una mentalidad de hacer equipo con los padres. No se comunican contigo ni te dan indicaciones para seguir el trabajo, aunque sea de manera informal, en casa.  

	Y presta atención a estas señales que tu propio hijo te da: 

	  

	• Si llora repetidamente durante días e incluso semanas al entrar o salir de la terapia. El cerebro humano (neurotípico y neurodivergente) no está diseñado para procesar información cuando está en estado de estrés: es así de sencillo. Si tu hijo no disfruta, tu hijo no aprende. 

	• Si, al contrario, le gusta ir a la terapia, aunque tu creas que tal vez no está avanzando tanto como te esperabas. El desarrollo funciona a muchos niveles y puede que una terapia tenga beneficios de regulación sensorial que, a priori, no hubieras esperado, por ejemplo. 

	  

	¿Dónde encontramos a estos profesionales tan maravillosos? En la actualidad podemos trabajar, aunque sea remotamente, con terapeutas desde casi cualquier parte del mundo. Sé que no le funciona a todos los niños y jóvenes, y sé que en ciertas terapias (como la de integración sensorial) se puede dificultar realizarla online. Pero merece la pena explorarlo e incluso pedir recomendaciones de terapeutas locales a la persona que nos atiende virtualmente para poder hacer equipo híbrido si es necesario. También puedes y debes pedir recomendaciones a otros padres y madres de hijos neurodivergentes, ya sea en tu entorno físico (padres del colegio o de las terapias a las que asiste tu hijo) o de tu entorno virtual –si estás en redes y sigues a alguien que te da mucha confianza–. 

	  

	Si tienes dificultades reales para encontrar buenos profesionales en ciertas terapias o abordajes (ya sea por disponibilidad o por falta de recursos económicos), te sugiero que te plantees un moratorio temporal limitado. Es decir, que te enfoques tal vez en otras terapias y dejes a esa de lado por un tiempo, o que intentes aplicarla tú con apoyo profesional e incluso formándote tú misma. Ojo, porque te sugiero que la aparques temporalmente, no necesariamente de manera permanente. Recuerda que la intervención temprana con nuestros hijos es fundamental para su desarrollo, pero recuerda también que un mal profesional puede hacer mucho daño, no solo a nivel de malas experiencias para tu hijo, sino de disminuir su motivación intrínseca para futuras intervenciones terapéuticas. 

	  

	Afortunadamente y, aunque aún queda mucho camino, los profesionales que trabajan en el ámbito de la neurodiversidad van también evolucionando según va evolucionando el conocimiento multi–disciplinar que tenemos sobre el autismo, el TDAH y otras neurodiversidades. Pero, de nuevo, te recuerdo que el conocimiento es solo una parte y que la calidad y el calor humano del profesional es tan importante como su conocimiento profesional. 

	  

	El hilo dorado: Diferencia entre SER y HACER  

	  

	Como colofón a lo que hemos visto en este capítulo, te quiero invitar a una aplicación práctica del cambio de paradigma: Diferenciar entre el SER y el HACER. Escoge un ámbito que te preocupe en este momento en la vida de tu hijo o hija, o algo que consideres una prioridad para su desarrollo. 

	  

	Por ejemplo: Mi hijo se suele olvidar de sus pertenencias (o cualquier otro comportamiento que entre dentro del paraguas de la desorganización) en vez de Mi hijo es un desorganizado.  

	  

	Cuando nos enfocamos en el comportamiento específico surgen varios aspectos interesantes:  

	  

	
		Como madres, tenemos que hacer un esfuerzo por dilucidar EXACTAMENTE a qué nos estamos refiriendo... porque a menudo son exigencias o estándares implícitos que otro ser humano no tiene por qué entender. En el caso de la supuesta desorganización, enfócate en un tema concreto. Por ejemplo: Guardar y colocar las cosas del cole en la mochila después de hacer los deberes. 



	
		Al desmenuzar la etiqueta en comportamientos específicos, podemos identificar mejor qué acciones llevar a cabo para ayudar a nuestros hijos (o conseguir ayuda) de cara a adquirir HABILIDADES. Volviendo al ejemplo de antes, un primer paso sería hacer una foto de su mochila ordenada y/o de la mesa recogida. Y luego practicar los distintos pasos para llegar a ese objetivo. 



	
		Al enfocarnos en la adquisición de habilidades por parte de nuestros hijos, dejamos de usar las etiquetas como acusación o enjuiciamiento GLOBAL del carácter de nuestros hijos. “Ser de una manera u otra” pesa mucho, mientras que tener un comportamiento o hacer algo es temporal y concreto. No es lo mismo que te digan eres un desastre a que escuches estás aprendiendo a tener tus cosas organizadas. 



	
		Al usar el lenguaje para describir comportamientos, habilidades, desafíos o tendencias EN ESTE MOMENTO, nos libramos nosotras y liberamos a nuestros hijos de cargarles con sambenitos permanentes. Cambiando de ejemplo, en la actualidad tal vez tu hijo no sea capaz de hacer amigos con facilidad. Eso transmite un significado muy diferente a este niño es asocial. Incluso la frase este niño no sabe hacer amigos cambia radicalmente cuando decimos por el momento, a mi hijo le cuesta hacer amigos pues estás abriendo la puerta de la esperanza, a que esto no siempre sea así (y aunque lo sea, ni tú ni nadie puede predecir el futuro). 
  



	Este sencillo ejercicio de re–enfocar el ser en hacer y el no ser en no hacer por el momento nos aligera la carga emocional de que nuestro hijo nos trae problemas. Nuestros hijos no nos traen problemas, nos traen formas diferentes de aprender. 

	

  

	Capítulo 9 

	  

	Amplía tu perspectiva: La conexión facilita todo 

	El mundo tal y como lo hemos creado es producto de nuestro pensamiento. No puede ser transformado sin transformar también nuestro pensamiento. 

	Albert Einstein 

	  

	  

	Vamos a ampliar un poco nuestra perspectiva. La maternidad en general es una cura de humildad. Como madres, podemos y debemos intentar entender (y, en su caso, satisfacer) las motivaciones y necesidades de nuestros hijos, pero lo cierto es que estamos haciendo una interpretación según nuestros filtros (creencias, valores, patrones de pensamiento). Por ejemplo, nuestro hijo puede insistir en que quiere llevar estos zapatos y no esos otros. Y nosotras, desde nuestra perspectiva de madres (llegamos tarde, los zapatos que quiere están demasiado viejos, qué van a pensar) podemos concluir que es la rigidez mental propia del autismo, por ejemplo. Y tal vez no. A lo mejor, los zapatos le molestan y simplemente no es capaz de decírnoslo, o de explicarse.  

	  

	No se trata de añadir más fuego a la hoguera de la culpa ni de pretender lo imposible. Siempre vamos a ver y a interpretar el mundo y a las personas desde nuestra perspectiva. Se trata de no creernos todo lo que pensamos ni operar siempre desde la ilusión que lo sabemos todo, porque no lo podemos saber. Esto no equivale a abandonar o a tirar la toalla, sino a tomar conciencia de y usar dos herramientas que siempre tenemos a nuestra disposición: La curiosidad y el cambio de perspectiva. 

	  

	Aprender a distinguir entre un hecho o acontecimiento y nuestra interpretación de este nos permite asumir un papel activo y responsable. Si nuestra perspectiva es amplia, podremos encontrar en ese paisaje ampliado muchas salidas que antes no veíamos. 

	  

	  

	En este capítulo vamos hablar de la relación con nuestros hijos, pero no desde las dificultades de su diagnóstico, sino desde lo que nosotras aportamos. Exploraremos cómo podemos cambiar radicalmente la relación madre–hijo cuando llevamos a cabo sutiles cambios en nosotras: En nuestra presencia, en nuestro diálogo interno, en cómo le hablamos a nuestro hijo de sus neurodiferencias y en cómo nutrimos la relación entre hermanos en la casa. Al final encontrarás un modelo de relato para explicar las diferencias a tu hijo neurodivergente. 

	  

	  

	¡No conecto con mi hijo! 

	  

	Sé que la conexión es fundamental, es la base de todo aprendizaje, pero es que me cuesta mucho conectar con mi hijo. Le doy juguetes y no juega con ellos o juega 2 minutos y va a otra cosa... O le pregunto si quiere hacer esto o lo otro, y tampoco me dice nada en claro. Me paso la vida intentando que me preste atención, pero nada. Es que no para quieto ni un segundo. Es demasiado frustrante. Pierdo la paciencia y me siento la peor madre del mundo. He llegado incluso a pensar que realmente mi hijo no me gusta y que no quiero pasar tiempo con él. Me siento horrible. Esto me contaba en una consultoría individual Elisa, madre de un hijo con TDAH. 

	  

	  

	Puede que alguna vez te hayas sentido así o hayas tenido sentimientos similares, aunque la estampa sea algo o bastante diferente. En la conexión entre dos personas siempre hay dos lados, dos orillas del mismo río, fluya más o menos regularmente. Aquí me enfoco en lo que tú, como madre, aportas consciente e inconscientemente a una situación que a menudo nos frustra, en la que no conseguimos conectar, o no como quisiéramos, con nuestros hijos neurodivergentes. 

	  

	Esto nos puede llevar a sentir la falta de conexión como un rechazo. No porque conscientemente pensemos que nuestro hijo nos rechaza de plano (aunque lo haga en determinadas situaciones específicas, sabemos que nuestros hijos nos necesitan y nos aman a su manera). Sino más bien porque nos lo tomamos de manera automática como un rechazo personal, como que estamos haciendo algo mal.  

	  

	Esto nos puede llevar a tener pensamientos como... es que no soy lo suficientemente buena, divertida, cariñosa, atenta, paciente y otros del estilo.  

	  

	También puede haber un rechazo soterrado nuestro hacia el hijo: no a su ser, sino a la manera en la que expresa su ser. Es lo que se esconde detrás del continuo enjuiciamiento y la crítica, aunque sea positiva o constructiva, a los comportamientos de nuestros hijos. A veces, el rechazo que sentimos (aunque no lo llamemos con esa palabra) hacia nuestros hijos, sus comportamientos, sus preferencias, sus intereses, son una especie de tirita que queremos poner ante la herida del supuesto rechazo que –creemos– hay por parte suya, al no conectar con nosotras. Es un mecanismo inconsciente de defensa emocional y psicológica. No quiero sentir tu rechazo, entonces te rechazo yo.  

	  

	Acto seguido llega la culpa, la desmotivación, la sensación de fracaso e insuficiencia personal y global como madre. ¿Por qué? Porque una de las creencias universales sobre la maternidad es que que una buena madre sabe lo que quiere su hijo. Es decir, una buena madre conecta. 

	  

	Pero pongámosle algo de perspectiva. Las personas neurodivergentes a menudo tienen, como parte intrínseca de sus diferencias de desarrollo, variaciones en muchas capacidades que asumimos como imprescindibles para la conexión interpersonal: Atender a y responder ante llamadas de atención; imitar; mirar a los ojos o a la cara; iniciar, mantener y terminar conversaciones; encadenar respuestas sociales de manera convencional (por ejemplo la risa en el momento adecuado) y otros.  

	  

	Todas estas diferencias se pueden trabajar con el apoyo de profesionales respetuosos con la neurodiversidad que, además, te pueden dar indicaciones prácticas muy útiles: Ponerse a su nivel (y tirarse al suelo si hace falta), seguirles la corriente cuando juegan o demuestran interés por algo (aunque a nosotras no nos interese en absoluto), probar actividades diferentes y estar muy pendientes de sus reacciones, repetir lo que dicen y hacen, entender las necesidades sensoriales que pueden estar afectando a la interacción con nuestros hijos, no ignorar sus señales de falta de interés y muchas otras.  

	  

	Dos aspectos principales que facilitan la conexión con tu hijo son: primero, aprovechar los intereses de tu hijo; y segundo, entrar en un mundo compartido con él. Y para alcanzarlos, nosotras también tenemos que movernos para cruzar ese puente y no esperar a que sean ellos los que siempre vengan a nuestra orilla. Entonces, ¿qué hacemos nosotras, las madres, para mejorar la calidad de la interacción con nuestros hijos desde nuestra orilla? Aquí te ofrezco 4 claves sencillas: 

	  

	
		Date cuenta del diálogo interior que estás teniendo. No es lo que hace o deja de hacer tu hijo, es como tú lo interpretas. Si piensas que te está rechazando o que tu hijo es víctima de alguna manera de su diagnóstico, no vais a llegar muy lejos de cara a un encuentro mutuo sobre ese puente. Entonces, por ejemplo, darte cuenta de las resistencias mentales: este niño juega demasiado con este tipo de juguetes. No es el tipo de juguetes, es lo que tú estás asociando a esa situación con tu valía como madre y con la valía de tu hijo. 



	
		Añade en este momento a todos esos pensamientos críticos que te llegan en torno a tu capacidad de conectar con tus hijos. En vez de: Mi hijo no quiere jugar conmigo, Mi hijo no quiere jugar conmigo en este momento. Esto puede ser más difícil para las madres que pasamos mucho tiempo con nuestros hijos, sobre todo cuando son pequeños, porque parece que no hay momento en el que haya conexión. Pero recuerda que la mente tiene configurado un filtro negativo por defecto. Es normal que tengamos más presentes las ocasiones en las que no nos ha funcionado que las muchas otras ocasiones en las que sí. 

		Enfócate en tu hijo y no en ti. Cuando hay situaciones en las que no se da la conexión que esperabas, no te pongas a pensar solo en términos de ti misma. No te lo tomes personalmente. Cuando nos enfocamos en el momento presente, podemos darnos cuenta que la vida se vive momento a momento. Y a lo mejor a nuestro hijo hace 10 minutos le daba igual algo que habías planeado y, ahora, en este instante, se ha acercado o te ha mirado de una manera, o ha hecho un amago de puesta en común, de demostrar su interés o su preferencia. En este momento no quiere soplar burbujas, pero es que tal vez en cinco minutos, sí, o incluso en 5 horas, sí. 

		Sé una auténtica detective con tu hijo. Pregúntate a menudo (o mejor aún, pregúntale a él o ella, si tiene capacidad de conversar) ¿Por qué haces eso? No se vale quedarte solo en mi hijo hace eso porque tiene tal diagnóstico. Tu hijo no es solo un diagnóstico ni es solo una serie de desafíos. Es un ser humano con emociones, deseos y preferencias reales. Si tu hijo no es capaz de expresar sus deseos o preferencias de forma hablada, tenemos como padres (y como profesionales) que deducirlos en base a lo que están haciendo. En respuesta al comentario de muchas madres que dicen que no entienden las señales de sus hijos, te recomiendo que prestes atención sostenida y curiosa, y que te informes (si puede ser con la ayuda de un profesional que trabaje directamente con tu hijo). No te quites el poder... eres capaz de darte cuenta de mucho en torno al comportamiento de tu hijo. No tengas miedo de saber.  



	  

	¿Significa esto que siempre les tenemos que seguir la corriente? Porque muchas madres dudan de si eso hará que se estanquen en su desarrollo. ¿Cómo equilibramos dejar que ellos lideren el juego, pero al mismo tiempo dando una función retadora o que les lleve al crecimiento? No se trata solo de copiar lo que hace tu hijo, o de dejarle que se entretenga solo con sus cosas todo el día. Sino de construir o incorporar retos nuevos para él o ella través de lo que ya le interesa. Por ejemplo, con obstrucción juguetona que le lleve a tener que conectar contigo para conseguir lo que quiere.  

	  

	¿Qué pasa cuando son más mayores y ellos mismos nos cierran la puerta a la conexión? Esto también es parte de la evolución del ser humano, seamos neurodiversos o neurotípicos. A ciertas edades, nuestros hijos están en plena fase de individuación y esto a menudo conlleva un distanciamiento temporal con los padres. Algunas ideas que te pueden servir: 

	  

	• Asúmelo con presencia y amor: No abandones por tu parte. 

	• Crea espacios e identifica momentos de escucha activa, con todos tus sentidos e intuición. 

	• Suelta expectativas de cómo será esa conexión. Tal vez sea mediante juegos de mesa que a ti no te interesan mucho, pero que son el precio a pagar para poder sentaros juntos y crear oportunidades de comunicación. 

	• Espera. 

	• Entiende que todo comportamiento es comunicación. ¿Por qué está haciendo o diciendo esto mi hija? ¿Qué necesidad emocional se esconde detrás? 

	  

	Si te sientes cansada o desanimada, lo más importante es que no te castigues, no te hables mal, no te critiques ni te victimices. Acepta que eso es lo que sientes, date un tiempo para procesarlo (que pueden ser unos minutos) y vuelve a la carga con nuevas ideas o sencillamente con el corazón abierto y curioso hacia tu hijo y hacia la experiencia compartida.  

	Al cumplir mi hijo 10 años le hice un video de su primera década de vida, y ciertos años me trajeron recuerdos amargos de momentos en los que él no atendía o no mostraba interés. Pero, al ver esos videos, también me di cuenta de que en muchos casos no mostraba interés por lo que yo quería que mostrase interés. Pero definitivamente tenía intereses: Sus juegos de luces y sonidos, sus juguetes electrónicos, su música y cualquier cosa que le estimulase sensorialmente. Para su padre y para mí, ese también fue un sendero clave dentro del laberinto: Darnos cuenta de las necesidades sensoriales de muchas de las actividades y juguetes que le encantaban. Pero al ver el vídeo, también ha sido un auténtico regalo darme cuenta de todo lo que ha avanzado desde esos primeros momentos, tras el diagnóstico. Su repertorio de intereses es ahora más amplio y esto le facilita la interacción social a muchos niveles, con pares y con adultos. 

	El presente se construye poco a poco, con pasitos, día a día. Lo que ahora parece que nunca va a cambiar, cambiará, aunque no sepamos ni tengamos garantías de hacia dónde.  

	  

	¿Qué significa estar presentes con nuestros hijos? 

	  

	Yo ya estoy presente con mis hijos. ¡Me paso la vida con ellos! Esto me dicen muchas madres, y es cierto. Pasamos muchas horas con ellos, pero eso no significa que estemos presentes. En muchos momentos hay reactividad (por una o ambas partes), pero no reciprocidad. En realidad, la presencia nos lleva a la conexión de la que hablaba antes, porque sin presencia no podemos interactuar ni podemos co–regularnos emocionalmente con nuestro hijo, que es la base de la comunicación (no solo hablada) y de la atención conjunta. Muchas veces estamos en la multitarea y de esa manera no estamos realmente presentes con nada: Ni con la cena que estamos cocinando, ni con el vídeo en YouTube que estamos viendo, ni con nuestros hijos que nos reclaman atención de muchas maneras (incluidas las que nos molestan), ni con nuestra pareja con la que estamos intentando tener una conversación por mensaje de móvil.  

	  

	Te voy a dar algunas claves en base a mi propia experiencia y en base al libro de Dan Siegel y Tina Payne Bryson[19]. En la versión inglesa, los autores hablan del poder de showing up, que es una expresión que se queda pobre al traducirse meramente por presencia. To show up es más que aparecer en escena; es también interactuar y conectar profundamente con nuestros hijos. 

	  

	Entonces, ¿cómo lo hacemos? 

	  

	No se trata de perfección, sino de previsibilidad. Esto me parece importantísimo de resaltar porque a menudo lo que entra en escena es la culpabilidad, y sin razón. Siegel y Payne Bryson hablan de que se estima que solo necesitamos dar en la diana a nivel de entender y atender a las necesidades de nuestros hijos un 30% de las veces. Con eso ya creamos previsibilidad en la relación madre–hijo. De cualquier manera, y más allá de los números, la clave es entender que no tenemos que estar al pie del cañón con nuestros hijos (neurodiversos o neurotípicos) el 100% de nuestro tiempo (en el caso de niños o jóvenes que se auto–lesionan, hay que investigar y poner en marcha medidas paliativas y preventivas). 

	  

	Se trata de consistencia: En la maternidad es más beneficioso el cuidado consistente que un cuidado errático, aunque venga puntuado de momentos preciosos. Los hijos necesitan previsibilidad, sobre todo antes las potenciales adversidades que supone tener una diferencia de desarrollo o de aprendizaje. 

	  

	Nuestra presencia permite que nuestros hijos neurodiversos se sientan: Seguros, valorados, y acompañados. En realidad, estamos hablando de presencia para un apego seguro. Puedes aprender nuevas pautas de comportamiento y practicar con tus propios hijos. Puedes romper las cadenas del pasado para no aplicarlas (aunque sea sin darte cuenta) con tus hijos. 

	  

	1. Ayudar a tu hijo a sentirse SEGURO 

	  

	Como madre tienes dos responsabilidades: Proteger a tus hijos y evitar ser la fuente de miedo para tus hijos. Con respecto a lo primero, no me refiero a la sobreprotección que tanto se da con los hijos neurodiferentes. Me refiero a apoyarles en sus luchas entendiendo las situaciones y las capacidades del niño. Hay una diferencia entre el estrés tolerable, que lleva al crecimiento, y el estrés tóxico, que paraliza. Con respecto a lo segundo, se trata de tener una buena gestión emocional propia, sobre todo a nivel de expresión y comunicación de emociones. De esta forma, evitamos responsabilizar a nuestros hijos de nuestras emociones y les damos modelos saludables de expresión emocional. Piensa que cuando te enfadas y gritas o cuando estás triste y lloras desconsoladamente, puedes causar temor en tus hijos. No se trata de evitar mostrar tus emociones, sino de gestionar mejor cómo las expresas y cómo las explicas para que tus hijos no sientan que ellos son los culpables.  

	  

	Estrategias para ayudar a tu hijo a sentirse seguro: 

	  

	
		Nuestra propia gestión emocional, de la que te hablé en el capítulo 5. 



	
		Reparar emocionalmente cuando no lo hacemos bien o nos equivocamos como madres. Lo que yo llamo las 3 erres: Reconocer (que nos hemos equivocado), reparar (ofreciendo una explicación de nuestro proceso interno –que no es lo mismo que justificarnos o echarles la culpa a ellos–) y reconectar (ofreciendo conexión, tal vez pasado un cierto tiempo). 

		Crear un ambiente de puerto seguro en el hogar para que tus hijos puedan sentir que siempre va a encontrar apoyo emocional contigo, sean cuales sean sus errores. Esto incluye no negar ni minimizar emociones de nuestros hijos y, sobre todo, no avergonzarles. No se trata de hacer todo por ellos ni disculparles o, al contrario, culparles de todo, sino de responder a sus necesidades emocionales con empatía y amor. Para eso, necesitamos ser capaces de identificar sus (y nuestras) necesidades emocionales, lo cual nos lleva al segundo punto. 



	  

	  

	2. Ayudar a tu hijo a sentirse VALORADO 

	  

	Te invito a que te enfoques en entender y responder a la intención y necesidad detrás del comportamiento. Esto puede resultar especialmente difícil con los hijos neurodivergentes: Nos toca a nosotras observar, aceptar, y no juzgar sino tratar de entender todo tipo de factores que han llevado al comportamiento. También se trata de evitar etiquetar a nuestros hijos como buenos, malos, egoístas, asociales... Todos tenemos comportamientos mejores, mejorables, egoístas y asociales en ciertos momentos. Recuerda la diferencia entre ser y hacer que exploramos en el capítulo anterior.  

	  

	Estrategias para ayudar a tu hijo a sentirse valorado: 

	  

	
		Tener curiosidad por profundizar para entender a tu hijo: no asumas, ni te pongas en lo peor. Pregúntate por qué y entiende que tal vez no lo puede evitar (factores sensoriales y emocionales). 



	
		Intenta entrar en su mundo y busca la conexión, siempre desde el respeto de sus tiempos y necesidades de auto–regulación. 



	Reflexiona sobre tu propia experiencia, si tus padres te valoraron y entendieron, porque esto puede tener un efecto sobre cómo te valoras y te ves a ti misma y a tu capacidad para ser madre de tu hijo. No se trata de ser perfecta, de estar siempre ahí, de pretender verlo y entenderlo todo. Se trata, más bien, de transformar nuestra actitud hacia la creación de espacios para compartir, enfocándote en el por qué cuando hay comportamientos que no te gustan, y demostrando interés por lo que les gusta a ellos. 

	  

	  

	3. Ayudar a tu hijo a sentirse CONSOLADO emocionalmente 

	  

	Cuando nuestros hijos se frustran o tienen sentimientos difíciles, nuestro papel no es intentar controlar o manipular, sino tranquilizarnos y bajar la carga emocional del ambiente para aumentar su propia capacidad interna de gestionarse. Sostener emocionalmente ayuda a desarrollar ciertas funciones neurológicas complejas –decisiones, planificación, regulación emocional, empatía, autoconocimiento–. En realidad, estamos hablando de co–regulación emocional con nuestros hijos. Se trata de ayudarles a adquirir habilidades autorreguladoras, y no solo controlar sus comportamientos. Es posible y necesario poner límites y reglas fijas sobre comportamientos y expectativas en ciertos contextos y situaciones, al mismo tiempo que somos empáticas y compasivas con nuestros hijos y sus emociones.  

	  

	Estrategias para que tu hijo se sienta sostenido emocionalmente: 

	  

	
		Ayudarle a usar su propio sistema interno para auto–tranquilizarse: Crea una cueva o rincón sensorial, pon música tranquila, invítale a ciertos movimientos o a que se mueva, o estableced juntos una llamada de alarma para que le resulte más fácil comunicar su desregulación emocional y/o sensorial. 



	
		Presta atención a tu respuesta no–verbal: Tus gestos, tu tono de voz. Ponte a su nivel de ojos (o por debajo). Entiende si tu hijo necesita tu presencia y afecto mediante contacto físico, o al contrario, necesita alejarse de ti para regularse (y no te lo tomes personalmente). Usa lenguaje sencillo, descriptivo y neutro: veo que estás nerviosa o parece que te sientes frustrado en este momento. 



	  

	Al final, se trata de ser modelos porque los hijos aprenden de lo que ven hacer y no necesariamente de lo que les decimos. La coherencia se vuelve un valor fundamental no solo porque a nivel psico–emocional es lo más saludable, sino también porque es la base de la confianza. En muchos casos, la neurodiversidad puede llevar a una ruptura o una desconexión en la relación madres–hijos y por ello es crucial estar presente de forma coherente y predecible. 

	  

	¿Qué pasa con mis otros hijos? 

	  

	Anabel, madre de una niña con doble excepcionalidad (altas capacidades y TEA) y de un niño neurotípico, vivía la culpa a diario: Mi hija Sara me requiere constantemente. Siento que es una alta demanda sin tregua. Mamá, mira esto que estoy haciendo. Mamá, por qué esto. Mamá, qué quiere decir esto. Mamá, te has equivocado, se dice así. Mamá, mamá, mamá. Y mientras tanto su hermano, el pobre, más solo y desatendido que la una. Me crispa la situación porque siento que no les doy a ninguno lo que se merecen. Mi hijo Javier es más pequeño y no entiende, pero llora y se frustra cuando siente que nadie le hace caso. Ya no sé qué hacer. 

	  

	  

	¿Qué pasa cuando tenemos otros hijos? ¿Cómo ayudamos a nuestro hijo típico a que entienda la neurodivergencia de su hermano o hermana? ¿Qué hacemos con la culpa que sentimos si le damos más tiempo y atención a un hijo sobre otro u otros? ¿Y si sentimos que nuestro hijo neurotípico está de alguna manera sufriendo o saliendo peor parado a nivel de disponibilidad nuestra por las exigencias en la crianza de su hermano? 

	  

	Con respecto a la dinámica en casa, lo fundamental es la apertura y la comunicación. Como padres, es conveniente hablar entre vosotros y decidir cuándo puede ser un buen momento para contarle a vuestro hijo neurotípico el por qué de ciertos comportamientos, dificultades o diferencias de su hermano o hermana. Muchos de los puntos que acabo de señalar en la sección anterior se aplican por igual con este tema. Se trata de ir más allá de la etiqueta. Requiere ayudar a que tu hijo neurotípico comprenda que las dificultades que pueda haber en casa no son culpa de nadie. Te animo a que uses el modelo del relato que veremos al final de este capítulo para fomentar la comunicación sobre este tema. Como padres, podemos y debemos crear un ambiente familiar donde cada cual pueda hablar abiertamente de sus sentimientos, emociones, necesidades y preocupaciones, tanto propias como en la relación con los demás. Para ello, podemos: 

	  

	
		Ser modelos de autoconocimiento emocional (qué siento, dónde lo siento, qué necesito, etc.); 



	
		Ayudar a canalizar emociones de manera funcional y saludable, nombrando y ampliando el vocabulario emocional, diferenciando la emoción de su expresión, sosteniendo las emociones de nuestros hijos y ayudándoles a expresarlas de manera apropiada sin hacer daño a los demás; 

		Evitar avergonzar, comparar, culpar o manipular a los hijos con respecto a sus emociones: eres demasiado mayor para hacer eso, no deberías llorar, mira como estás asustando a tu hermana... 



	  

	Y ¿qué hay de la culpa materna que sentimos cuando damos más atención a un hijo que a otro? 

	  

	El bienestar de nuestros hijos es fundamental, pero las necesidades son diferentes. Tal vez sean difíciles de compaginar en ciertos momentos, pero no tienes por qué elegir siempre entro uno u otro. También es importante que hables con tu hijo neurotípico sobre tu amor incondicional por él o ella y que reflexiones sobre formas prácticas de traducir este amor en tiempo y atención. Aquí tienes algunas ideas prácticas: 

	  

	
		Que cada padre se turne para dedicar tiempo exclusivo a cada hijo y hacer una actividad preferida que no puedan (o no sea conveniente) hacer todos juntos.  



	
		También, al contrario, y dentro de lo posible, intentar realizar actividades, rutinas y juegos juntos haciendo las adaptaciones necesarias. 

		Reconocer las habilidades, esfuerzos y logros a todos por igual y dentro de su desarrollo individual. 

		Evitar, como padres, echar demasiadas responsabilidades sobre el hijo neurotípico: Que no sienta que se tiene que hacer cargo del hermano o hermana neurodivergente. No carguemos con expectativas adultas a nuestros hijos neurotípicos. 

		Recurrir a profesionales si hay patrones recurrentes de agresión física entre hermanos. Recordemos que todo comportamiento es comunicación y que en esas circunstancias hay que investigar por qué se dan estas agresiones. 



	  

	Al final, el factor más fuerte que afecta la interpretación de un hijo sobre la neurodiferencia de su hermano es la interpretación que hacen los padres. Aborda la diferencia de tu hijo con amor, aceptación y como algo con oportunidades y no solo desafíos para todos en la familia, y los otros niños en casa tendrán una perspectiva más positiva. 

	  

	¿Le doy un hermanito a mi hijo neurodivergente? 

	  

	Amparo nos comentaba en uno de los programas de apoyo grupal sobre el tema de tener más hijos: Muchas veces requiere de una dedicación absoluta que no sabría cómo compaginar con otra persona a ese nivel de exigencia o incluso menor, si es neurotípico. Suena duro, pero lo veo así. Creo que también, si decidía tener otro, debía que tener claro que era porque lo deseaba, no porque hiciera compañía a mi hijo o se hiciera cargo de él de adulto. Creo que esas son razones equivocadas, tomar decisiones futuras sobre el otro hijo o crearle presión. Aparte que, tener otro hijo, aunque sea típico no significa que sea más fácil, puede dar otro tipo de problemas. Así que, si se decide, hay que estar sin expectativas y afrontar lo que venga. 

	  

	  

	Este es un tema muy personal y, sobre todo, emocional. Adrián es hijo único y aún a veces siento temor que se sienta solo cuando sea mayor y su padre y yo no estemos. Pero eso son quimeras mentales. ¿Qué sabe nadie del futuro?  

	  

	Nadie viene a completar a nadie. Una familia no se completa por el número de hijos que tenga. El deseo de tener un hijo tiene que venir principalmente de los padres, no de la culpa que surge por lo que los demás esperan de nosotros, lo que pensamos que quieren o, incluso, lo que nos pide nuestro hijo neurodivergente o lo que nos dicen por ahí que es lo “mejor” tanto para él o ella (le hará compañía) como para nosotros (así se entretienen juntos). 

	  

	Un niño nunca es responsable de: cuidar, dar ejemplo, o criar a sus hermanos; satisfacer a los padres; o ser el consuelo de la familia, mucho menos cuando hay dificultades derivadas de una neurodiversidad en casa. ⠀ 

	  

	Para nuestros hijos neurodivergentes también puede haber una serie de ventajas, sociales, de flexibilidad y comunicación, al tener más hermanos pero es importante entender que no están garantizadas, sino que son posibles. Hay varios estudios sobre los efectos positivos para un hijo de tener un hermano con necesidades específicas: Mayor adaptabilidad, capacidad de empatía, y tolerancia hacia los demás. Pero también hay que estar atentos a posibles niveles elevados de ansiedad, depresión o dificultades con niños de su edad. Afortunadamente, cada vez hay menos estigma social respecto a tener un hermano diferente, pero siempre hay que tener muy presente el entorno social y familiar.  

	  

	La decisión de tener un hijo no es solo la suma de los pros y los contras, pero te dejo aquí algunos puntos importante a sopesar, reiterando que son temas muy personales y dependerán de tu situación y mentalidad: 

	  

	
		¿Sabes cuáles son tus límites? Los límites y las necesidades son tuyos, pero tienes que hacer un poquito de reflexión sobre cuáles son y si tener otro hijo te acerca o no a tu límite. Criar a un hijo neurodivergente puede ser muy exigente. Tal vez la pregunta más difícil, pero importante, que nos debemos hacer es: Mi vida, mi cuerpo, mi mente... ¿me da para sostener a más hijos? 



	
		El tema de los recursos, y no me refiero solo a los financieros, sino sobre todo a los recursos emocionales y sociales. ¿Cuentas o puedes contar con apoyo de tu pareja, de tus familiares? ¿Tienes una buena red social de amigos? ¿Te sientes emocionalmente preparada para traer otro hijo al mundo? ¿Has realizado algo de trabajo interno personal en tu maternidad atípica? Ten en cuenta que muchas de las heridas que salen a relucir al tener una maternidad muy diferente de la que te esperabas no tienen tanto que ver con tu hijo, sino con tu propia historia personal. Si no trabajas esto, es muy probable que vuelvan a resurgir en tu siguiente maternidad. 

		Para algunas familias, puede ser importante tener en cuenta la probabilidad que la neurodiversidad se repita y también la severidad del diagnóstico del hijo. Porque, a veces, los padres piensan solo en términos de su pequeño bebé, sin pensar en la persona adulta que tendrá que afrontar la vida (con o sin hermanos). Actualmente, los datos sobre probabilidades de que un hijo tenga autismo cuando su hermano mayor tiene autismo varían entre el 5% y el 20%, dependiendo de los estudios. De nuevo, estos son datos estadísticos que no tienen por qué dictar tu decisión desde el miedo.  

		Es normal tener dudas y arrepentimientos. Aunque Decidamos lo que decidamos, puede haber un proceso de duelo o de arrepentimiento porque estamos hablando de una especie de pérdida o reajuste, aunque sea de sueños. Esto no quiere decir que tomases la decisión errónea, sino simplemente que tienes un cerebro humano. Y una de sus funciones es dedicarse a identificar problemas y desafíos, y a revisar decisiones pasadas. El arrepentimiento, las dudas y la indecisión son parte de este particular camino, incluso cuando han pasado muchos años. 



	  

	Comunicando el diagnóstico o diferencia a nuestros hijos 

	  

	Cuando mi hijo tenía 8 años, empezó a preguntar por qué tenía varias terapias después del colegio. Pensamos que había llegado un buen momento para hablarle de su diagnóstico de TEA. 

	  

	  

	¿Por qué? 

	  

	Nuestros hijos se merecen conocer y entender, en la medida de lo posible, sus neurodivergencias. No solo porque la información es poder, sino porque es clave para evitar estados emocionales y auto–identidades construidas sobre percepciones de ser defectuoso, raro, malo o cualquier otra versión del hay algo que no funciona en mí. Como comentaba en la sección de creencias del capítulo 4, muchas madres lo ocultan porque piensan que así protegen a los hijos. Nada más lejos de la realidad. Ocultar el diagnóstico de tu hijo equivale a ocultar el por qué de los desmayos hipoglucémicos a una persona diabética. Tu hijo o hija necesita saber: 

	  

	• Su diagnóstico (o sus diferencias, si no hay diagnóstico). 

	• Lo que significa para él o ella en este momento: Lo que puede hacer bien, lo que no puede hacer muy bien aún... 

	• Para lo que necesita ayuda y por qué (sobre todo a nivel educativo y/o sensorial). 

	• Qué tipo de ayuda necesita (terapias o estrategias sensoriales). 

	  

	Toda esta información, que, por supuesto, no damos de sopetón en una sola sentada, le ayudará a ir identificando poco a poco cómo se siente él o ella con respecto a todo ello y qué necesita hacer para procesar esos sentimientos. Esto da muchísimo poder. Poder para aceptarse y apreciarse; para aceptar y apreciar la diferencia como diversidad y no como binomio mejor–peor o normal–anormal. Todo el mundo, tengamos diferencias neurológicas o no, necesitamos aprender quiénes somos para poder tomar decisiones con plena conciencia, de lo que nos gusta, de lo que no, y por qué. Negarle a nuestros hijos esa luz en el camino puede tener consecuencias serias para ellos más adelante. 

	Muchos padres se preocupan pensando que no van a entender el diagnóstico, o que se van a enfadar o a deprimir, o a no querer aceptarlo. O, incluso, temen que van a usar su diferencia como excusa para no hacer ciertas cosas. Y, claro, dependiendo de las circunstancias y del contexto familiar y social, todo esto puede o no pasar. Pero cabe recordar que muchos de estos desafíos pueden igualmente surgir sin ese conocimiento del diagnóstico. Desde un punto de vista ético, creo que es importante insistir en que guardarnos información que puede ayudar a nuestro hijo a entenderse mejor y a aceptarse más plenamente (aunque esto lleve su tiempo) sería poco responsable y respetuoso por nuestra parte. 

	  

	Recuerda que, aunque tu hijo no te diga nada (o no se exprese de manera hablada), percibe la frustración y la confusión a su alrededor y puede llegar a conclusiones muy equivocadas sobre su salud, sobre su vida, y sobre el merecimiento del cariño de sus seres queridos. 

	  

	  

	¿Cuándo? 

	  

	Este aspecto depende totalmente de la personalidad, la especificidad, las habilidades y la sociabilidad de tu hijo. En mi opinión, no hay una edad concreta porque depende en qué punto de auto–conciencia está tu hijo. ¿Se da cuenta que hay ciertas cosas que le cuestan o que le salen mal? ¿Se frustra y no entiende por qué? ¿Se da cuenta que otros niños, por ejemplo, tienen más amigos?  

	  

	Una buena indicación es si hace este tipo de preguntas, a ti o a cualquier otra persona del entorno, o incluso en la escuela. No evites hablar si él o ella te pregunta, pues le puede causar ansiedad y hacer que se obsesione más con el tema. El que no haga preguntas tampoco quiere decir que no lo piense. Como madres, a menudo tenemos que jugar un papel de detective para averiguar si ha llegado el momento de hablar del tema o no.  

	  

	Y también le podamos dar la vuelta a la tortilla a esto de las preguntas y hacerlas nosotras, siempre con cariño y respeto. Por ejemplo, yo, desde hace algunos años a veces le pregunto a mi hijo Cuando aleteas las manos, ¿cómo te sientes? ¿Cómo te ayuda? Es una buena manera de, primero, entenderle mejor y, segundo, abrir una conversación sobre cómo eso puede suponer una diferencia con otros niños. Nuestra propia curiosidad puede ser la puerta que abre tener conversaciones muy enriquecedoras, tanto para nosotros como para ellos. 

	  

	Hay que tener cuidado de no sacar de lleno el tema después de un evento que haya sido difícil para tu hijo. Si ha habido algún incidente o algo que le haya causado emociones fuertes, es mejor esperar a que vuelvan las aguas al cauce porque si no, caemos en el peligro de vincular sin querer el diagnóstico o la diferencia a dificultades emocionales o sociales. Esto suele pasar más a menudo con adolescentes o personas mayores, que llegan a puntos de crisis antes de enterarse que tienen una diferencia neurológica. Esto puede hacerles especialmente susceptibles o sensibles porque lo asocian a eventos desagradables. 

	  

	Es mejor empezar con una campaña sutil, pero regular, de comunicación en el hogar en torno a cómo todos somos diferentes, pero igualmente valiosos; de esa manera vamos preparando el camino. Esto es preferible a que el niño se entere por un compañero de clase o que alguien le espete una palabra que no entienda del todo y que le lleve a asociarla al rechazo o al ridículo. 

	  

	También hay que tener en cuenta el cuándo de los padres y del resto de la familia. Todos tenemos que estar preparados. Muchos padres no quieren hablar de esto con sus hijos porque se sienten abrumados, angustiados o sencillamente no saben cómo van a responder ellos mismos a esa conversación. Esto es normal y no se trata de presionarnos si no nos sentimos listos. Como padres, es mejor estar lo suficientemente bien emocionalmente para asumir una conversación que puede ser difícil, de alta carga emotiva o tal vez, al contrario, decepcionante. Pero no lo pospongas eternamente hasta que alguna situación desagradable lo fuerce.  

	  

	  

	¿Qué y cómo? 

	  

	Las diferencias neurológicas son complejas, incluso dentro del mismo diagnóstico. Cada persona es única y tiene unas combinaciones de fortalezas y de dificultades propias. Aquí te ofrezco algunas indicaciones genéricas que te pueden ayudar a personalizar el contenido de la conversación con tu hijo neurodivergente: 

	  

	• Ten en cuenta la capacidad de procesar información de tu hijo: Si te hace preguntas, empieza por ahí, contestando a sus preguntas. 

	• Si no, empieza hablando de la diferencia en términos generales: Dale ejemplos de cómo cada uno hace ciertas cosas de manera diferente.  

	• Adapta la información a su edad con palabras apropiadas. 

	• No demasiada información de golpe. Siempre puedes añadir más detalles según pase el tiempo y se desarrolle tu hijo. 

	• Comunica primero la información que crees que es más importante para tu hijo, para su vida diaria, para gestionar temas que le cuestan. Hazlo práctico y usa muchos ejemplos de su propia vida cotidiana. 

	• Una actitud positiva por tu parte es muy importante, aunque tú también tengas dudas (y no tienes por qué saberlo todo ni ocultarle tus dudas a tu hijo). 

	• Es importante que tu hijo entienda que no está solo en sus diferencias y que hay muchas otras personas con su diagnóstico que seguramente tienen las mismas preguntas o dudas. 

	• Puedes preguntarle a tu hijo si quiere averiguar más leyendo libros. Si crees que su respuesta va a ser que no, en vez de preguntarle le puedes traer algún libro y dejar que decida. 

	• Acaba la conversación asegurándole que puede preguntar cuando quiera y que, si no sabes la respuesta, podéis investigar juntos. 

	  

	Al final, no se trata de una sola conversación, sino que seguramente serán muchas, de diversa intensidad, duración y complejidad según se vaya desarrollando tu hijo. Puede que tu hijo no te haga preguntas durante semanas, o meses, o años después de haberle dado la información, pero eso no quiere decir que no lo esté asimilando. 

	  

	  

	  

	  

	¿Quién? 

	  

	Aquí hay dos opciones. La primera, a la que me he referido hasta ahora, es que sean los padres los que inicien el proceso de comunicar el diagnóstico a su hijo. Pero también, en algunos casos, puede ser útil que la información la comunique un profesional que trabaja con tu hijo (habiéndolo previamente acordado contigo, claro). Las ventajas de esta segunda opción es que puedes así reservarte el rol de apoyo emocional para tu hijo. Además, ese profesional puede también ayudar de cara a gestionar las emociones que surjan respecto a la noticia. Y, finalmente, también permite que la conversación se lleve a cabo fuera del hogar, en un lugar más o menos neutro, como la consulta del profesional. Esta opción requiere mucha confianza previa entre profesional y padres.  

	  

	  

	Para resumir al máximo, con respecto a contarle el diagnóstico a tu hijo: Entiende tus necesidades al respecto, y la suyas; busca el mejor momento, espera si no crees que esté preparado. Pregúntate: ¿Le va a ayudar o no saberlo en este momento? Recuerda que la información es poder, pero esto incluye pasar más allá de una mera etiqueta. Requiere enseñar a tu hijo a que se conozca, a que se entienda, a que se acepte tal y como es.  

	  

	El hilo dorado: Co–crea un cuento con tu hijo diferente 

	  

	Buscando libros para leer con mi hijo sobre lo que supone tener autismo, no encontraba nada apropiado para que él se pudiera ver reflejado en ese preciso momento. O eran libros sobre niños genio o sobre niños no hablantes. Entonces decidí escribir mi propia historia describiéndole a él, pero también dejando huecos para que él mismo se auto–definiese y pudiera expresarse. Te lo ofrezco aquí como modelo de cuento a co–crear con tu hijo o hija. 

	  

	Aunque las circunstancias de tu propio hijo sean diferentes debido a las especificidades de su diagnóstico, a su edad, a su habilidad para leer y/o escribir, te doy la idea para animarte a que os comuniquéis sobre cómo su cerebro funciona y ayudarle a entender su propio comportamiento, sus emociones, sus pensamientos. También lo puedes hacer a nivel visual con fotos y/o dibujos. Y si tu hijo o hija es mayor o lee y escribe muy bien, puedes dejar que sea él o ella la que se siente a escribir su propia historia. 

	  

	  

	Todo sobre mí 

	  

	  

	Me llamo _____________ y tengo ___ años. 

	  

	Vivo en______ con mis ________________________ y mis ________________________. Voy a una escuela que se llama _________________ . 

	  

	[Escribe una breve historia de la vida de tu hijo hasta el momento, incluyendo a la familia, etc.] 

	________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 

	  

	Estoy orgulloso de...  

	________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 

	  

	Lo que más me gusta es... 

	________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 

	  

	Se me da muy bien... 

	________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 

	  

	Algunas cosas me cuestan más. A veces me pongo nervioso, ansioso, enfadado o me frustro. Bueno, en realidad esto le pasa a todo el mundo, alguna vez. ¡Incluso a los adultos! 

	Cuando estoy frustrado o enfadado, a veces reacciono de esta manera... 

	________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 

	  

	Lo que más me ayuda cuando tengo emociones difíciles y fuertes, como el enfado es: 

	________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 

	  

	Tengo algo llamado __________ 

	  

	Esto es un diagnóstico Es el nombre que explica de qué manera mi cerebro funciona de manera algo diferente al de muchas otras personas.Todos somos diferentes de alguna manera. Pero también somos parecidos. 

	  

	Como a la mayoría de niños de ____ años, a mí me gusta: 

	1. 

	2. 

	3. 

	4.  

	  

	  

	Pero también me cuestan cosas como: 

	·   

	·   

	·   

	  

	  

	Pero no todo me cuesta. Además, hay muchos niños y adultos en el mundo que también tienen _____________. Es importante saber un poquito más sobre cómo funciona mi cerebro, para entender mejor lo que me hace diferente de los demás sin que me sienta raro. 

	  

	Según me vaya haciendo mayor, puedo aprender más sobre _____________ ¡y sobre cómo me afecta a mí! 

	  

	Además, hay muchas personas que me ayudan: 

	________________________________________________________________________________________________________________________________________________ 

	  

	Mientras el resto de la gente va aprendiendo más sobre neurodiversidad y sobre mi diagnóstico, necesito recordar que soy valioso tal y como soy. �� 

	
  

	Capítulo 10 

	  

	¿Tramo sin salida? Desilusión y cansancio 

	Construye una vida de la que no sientas la necesidad de escapar. 

	Seth Godin 

	  

	En algún momento de tu camino, como madre de alguien con necesidades o perfiles específicos, has caído o caerás en el desánimo. A veces coincide con momentos de aparente regresión en el desarrollo de nuestros hijos. A veces no, o no lo tenemos muy claro. Pensamos cosas como: 

	  

	Sé mucha teoría pero.. 

	No tengo energía para aplicar todo eso... 

	La conexión y el disfrute con mi hija se me dificulta... 

	Y por todo ello me siento culpable. 

	  

	Y vuelta a empezar. Nos sentimos desmotivadas, defectuosas como madres y así nos cuesta salir de un círculo vicioso que a menudo se ve reforzado por un entorno inmediato (familia) y general (escuela, amistades, sociedad) que tampoco apoya y que incluso nos desmotiva más. 

	  

	Algo que me ayudó a mí a romper este círculo vicioso de exigencia y crítica propia, desilusión y cansancio fue darme cuenta de que SABER y QUERER no es suficiente en la maternidad atípica. Hay que SER. Y para llegar a ser una madre (involucrada, empoderada, presente; pon el adjetivo que más te apetezca aquí) hay que HACER. Hacer las cosas de forma diferente. 

	  

	Porque sí, el cansancio es real. Porque sí, la dificultad para conectar con nuestros hijos a veces es real. Pero, a menudo, también viene alimentada por nuestra falta de bienestar propio. 

	  

	Porque vamos a mil por hora. Porque pasamos horas mirando redes o chateando con la excusa de conectar o de aprender. Pero acabamos exhaustas y sin energía para implementar ningún cambio. Porque le damos demasiada importancia a lo que piensan los demás. Porque tenemos un diálogo interior horroroso con nosotras mismas. 

	  

	Y ¿sabes qué tiene todo esto en común? Que solo TÚ lo puedes transformar. No depende de nadie ni de nada más. No hay una fórmula mágica. Solo tú puedes saber lo que te va a ayudar a recobrar tu bienestar y a priorizar lo que realmente te importa.  

	  

	En este capítulo te ofrezco algunas claves enfocadas a llevar a cabo cambios en tu día a día, en tu vida real y cotidiana, que marque una diferencia en cómo te sientes. Exploraremos juntas esos aparentes tramos sin salida del laberinto: La organización e intendencia del hogar, el dejar a los hijos con otras personas, la sensación de no llegar a todo, el cansancio crónico y los desafíos del rechazo y el bullying. Al final, el hilo dorado te invita a que practiques decir “no” más a menudo. 

	  

	Organización diaria con un hijo diferente  

	  

	Marimar me contaba en una consultoría individual lo que oigo de muchas madres: Tengo un calendario digital compartido con mi marido, pero siento que ahí lo único que pasa es que metemos y metemos más y más. Venga más terapias, ahora una actividad extraescolar más, ahora que si hay un conflicto con el ballet de la hermana... el día solo tiene 24 horas y si hago cuentas tengo jornadas (entre trabajo, hijos y casa) de más horas. Es insostenible. Intento hacer cambios por aquí y por allá, pero es como quien recoge cosas en la cocina sin realmente limpiarla. No veo cambios en mi vida. 

	  

	  

	La mejor manera de organizarse es la que te funciona a ti. Mi objetivo no es sentar cátedra sino compartir ideas para que te inspires a utilizar este momento para hacer una pausa, hacer un poquito de balance y probar, ajustar o modificar rutinas en nuestros hogares. En las siguientes páginas, te invito a que te des permiso para reflexionar sobre cómo son las rutinas para ti y para tus hijos. Y, desde ahí, ver si puedes identificar reajustes que os lleven a un mayor bienestar y a un menor estrés diario, que es de lo que se trata. 

	  

	La clave de toda organización es la claridad. Sin claridad no podemos priorizar. Y si no priorizamos, nos vamos a agobiar. Los compromisos, las responsabilidades y el ritmo de vida actual en general ya te van a poner mucho, demasiado, sobre la mesa. Tu bienestar no viene de cumplir con todo, que es lo que solemos querer hacer (y lo que nos lleva a la ansiedad crónica y al malestar físico), sino de decidir. Y para decidir, hay que aprender a soltar. Es decir, a priorizar: Dar la mayor relevancia a lo que realmente es importante y de esa manera identificar lo que no es tan importante o lo que nos lleva más tiempo del que estamos dispuestas a emplear. Recuerda las tres preguntas que planteaba en el capítulo3: ¿Esto se tiene que hacer? ¿Lo tengo que hacer yo? ¿Lo tengo que hacer yo ahora? 

	  

	Hay muchos aspectos que no dependen totalmente de nosotras (como, por ejemplo, el hecho de tener una hija neurodivergente), pero hay muchos que sí. Muchos más de los que pensamos. Así que vamos a ello. Te voy a proponer tres pasos, adaptados de varias fuentes de productividad consciente: definir, eliminar y automatizar.  

	  

	  

	1. Define: Evalúa tu agenda con el principio del 20/80. 

	  

	Si no sabemos lo que queremos, iremos a la deriva, en plan reactivo en vez de con mayor planificación y preparación (lo cual es además fundamental para nuestros hijos neurodivergentes).  

	  

	Lo primero es hacer una evaluación de cómo empleamos nuestro tiempo en este momento: Horas de trabajo, horas de colegio, horas de terapias, horas de otras actividades extracurriculares, horas de intendencia en casa, horas que se utilizan para la vida social, horas de entretenimiento. Esto nos permite tener una visión global de nuestra semana e identificar los posibles conflictos y momentos de mayor tensión o de mayor estrés potencial. Así, es más fácil que puedas llegar a identificar si hay demasiadas terapias un cierto día, si hay actividades extras que realmente sobrecargan demasiado a los hijos o a nosotras mismas, si hay momentos perdidos de espera –por ejemplo– en los que podrías estar adelantando ciertas cosas. Desde ahí puedes ya hacer reajustes sencillos, aunque no todo dependa de ti (obviamente, hay temas de disponibilidad de terapeutas, obligaciones horarias de trabajo). Además, facilita la comunicación con tu pareja o cualquier otra persona que te ayude a diario. 

	  

	Para poder ayudarte a evaluar tu agenda actual, te invito a que uses el principio del 20/80: ¿Qué 20% de actividades, de compromisos, de rutinas, me están causando el 80% de mi frustración o estrés? Y la segunda pregunta es la otra cara de la moneda: ¿Qué 20% de actividades, de compromisos, de rutinas, me están causando el 80% de mi bienestar? Esto se conoce como la ley de Pareto y básicamente lo que dice es que una minoría de las causas llevan a la mayoría de los resultados. Esto se puede aplicar a muchas facetas de la vida y a mí me ha abierto mucho los ojos con respecto a en qué empleo mi tiempo y energía y qué resultados me trae. O cuáles son las actividades que le traen el mayor beneficio a mi hijo. No te atasques demasiado con los números; no es tan importante el cuantificar un 20 y un 80 –son aproximaciones–. Cuando te pones a ver la lista de actividades que realiza tu hijo te vas a dar cuenta que hay solo una o dos que realmente le están ayudando en este momento: Que le gustan, en las que aprende, y que le ayudan por ejemplo a regularse sensorial y emocionalmente. El punto aquí es que a menudo rellenamos nuestras vidas y las de nuestros hijos con muchas actividades sin pararnos a reflexionar sobre si son las adecuadas en este momento. Lo hacemos por sentirnos ocupadas, porque ese es uno de los valores actuales de lo que se considera éxito. Glorificamos el estar siempre con la agenda llena para sentirnos productivas (estamos haciendo algo) y también para evitar las emociones que no queremos sentir (aburrimiento, tristeza, enfado, envida y otras). 

	  

	  

	2. Elimina: Delega, reduce y simplifica. 

	  

	El segundo paso, eliminar, es el más difícil desde el punto de vista emocional. Es importante entender, no solo con la cabeza sino también a nivel emocional, que dejar de hacer cosas, soltar, priorizar, supone HACER MENOS y esto nos puede costar. Podemos sentirnos con miedo a perdernos cosas, a que nuestros hijos se atrasen, a que ganemos menos, a que perdamos oportunidades. En definitiva, el famoso FOMO, Fear of Missing Out. Pero hay que tener en cuenta que hay un punto óptimo, después del cual, lo único que conseguimos es más cansancio y extenuación (y lo mismo se aplica a nuestros hijos). Por eso, es importante definir no solo lo que queremos hacer sino hasta qué punto lo queremos hacer y aquí es donde entra la eliminación.  

	  

	Te doy tres ejercicios o maneras de eliminar: delegar, reducir, y simplificar. 

	  

	
		Delegar: A las madres, en particular, nos cuesta mucho soltar el control de ciertos aspectos en el hogar. Por ejemplo, las tareas de la casa. A menudo, a pesar de lo mucho que nos quejamos al respecto, nos resistimos a que otros recojan la cocina porque no lo hacen bien (y por bien, nos referimos a nuestros propios estándares de excelencia). Sobre la importancia de animar a que nuestros hijos colaboren en las tareas de la casa hablaré en la siguiente sección. 



	
		Reducir: Lo que más nos cuesta no es tanto el hecho de dejar de hacer algo, sino los sentimientos a menudo incómodos que eso nos produce. Sentimientos tales, como que he/hemos fallado, que estamos decepcionando a alguien, que la eliminación va a ser para siempre (sobre todo cuando tiene que ver con nuestros hijos neurodiversos). Un ejemplo de esto es dejar de asistir a fiestas de cumpleaños si nuestros hijos no las llevan bien. A menudo no queremos dejar de llevarlos porque es casi como un mini duelo, pensamos que si no van ahora, nunca más recibirán invitaciones. Y esto no es así. Tampoco quiere decir que la respuesta sea siempre eliminar al 100%. Siempre hay una tercera vía, que en realidad pueden ser muchas: 1) Ir por un tiempo limitado (y explicar a tus hijos hasta cuándo); 2) ir con un hijo solo (si tienes más de uno); 3) averiguar antes de tiempo que tipo de entretenimiento va a haber en la fiesta para anticipar; 4) prepararle mucho antes con historias sociales (lo que se hace y cuándo, por ejemplo, con la tarta..). Al final se trata de estar muy pendiente de sus señales y decidir cuándo es hora de irse por el beneficio suyo y tuyo (aunque haya que perderse la tarta o lo que sea). 

		Simplificar: Lo que más les cuesta a nuestros cerebros es sopesar muchas opciones para decidir. Hábitos como mirar la previsión del tiempo la noche anterior y dejar fuera la ropa que nos vamos a poner son básicos, pero nos ahorran mucho tiempo y energía emocional en el momento, a menudo estresante, de la mañana cuando tenemos que preparar a los niños para salir de casa. Los apoyos visuales les ayudan a ellos. Por ejemplo, hacer listas muy simplificadas de: Hora a la que tienen que haber acabado desayunar, hora a la que tienen que estar vestidos, y una lista muy sencilla de cosas que pueden meter en su mochila.  



	  

	  

	3. Automatiza: Batching, hábitos y tecnologías. 

	  

	La tercera clave es automatizar. Es decir, hacer aquellas tareas que no podemos o queremos eliminar de manera más eficaz y eficiente. ¿Cómo? Con el batching (agrupando tareas similares o repetitivas), y con el uso eficiente de las tecnologías.  

	  

	Con el batching, te voy a poner un ejemplo muy típico: La planificación de comidas. Yo solo planifico una vez al mes las comidas principales de cada día. Utilizo un calendario mensual que me lleva media hora montar. Y luego tan solo debo tener en cuenta las comidas de cada semana para hacer una compra semanal. De esta manera me ahorro muchísimo tiempo. 

	  

	Aprovecha los avances tecnológicos que te permiten, por ejemplo, programar la lavadora, o el lavaplatos con antelación, o dejar comida cocinando en ollas u hornos programables. Todo aquello que te libere de tener que estar tú misma pendiente y, por lo tanto, usando un tiempo que podrías dedicar a otras cosas. Pedir la compra online, sacar libros digitalmente de la biblioteca sin tener que desplazarte hasta allí... hay un número cada vez mayor de facilidades tecnológicas que nos permiten ahorrar tiempo, energía y a veces hasta dinero. Pero no dejes que la tecnología te esclavice. Esto se aplica particularmente a nuestro uso del teléfono móvil. Ten en cuenta que están diseñados para ser adictivos, y aunque tú vayas a tu móvil para mirar algo muy concreto, lo más probable es que te distraigas y empieces a mirar otras cosas. De nuevo, puedes utilizar la propia tecnología para poner límites al uso que haces de esa tecnología. Muchísimos móviles tienen ya incorporados apps o software que te permiten monitorear tu uso o poner límites a ciertas aplicaciones como, por ejemplo, las redes sociales. 

	  

	  

	He dejado para el final la pregunta clave de todo esto: ¿Para qué? ¿Para qué quieres organizarte mejor? ¿Qué vas a hacer con ese tiempo o con esos momentos para los que has hecho espacio? Porque el riesgo es que rellenemos el tiempo que hemos ganado con más trabajo, distracciones, o adicciones (como las redes sociales). Así que hay que volver al principio, a definir qué queremos hacer con esos minutos o esa hora y media extra que hemos podido conseguir por esta reestructuración de nuestros días. Porque la paradoja es que llenamos nuestras vidas y la de nuestros hijos precisamente para evitar el tiempo libre, para evitar los momentos de no hacer nada. Porque es en esos momentos que las emociones que no queremos sentir salen a la superficie. Porque es en esos momentos más o menos ociosos donde se nos regala la oportunidad de oro para conectar con nuestros hijos. Y, como ya vimos en el capítulo anterior, a veces conectar es lo que más nos cuesta y lo que, a pesar de lo que decimos, menos queremos priorizar. 

	  

	Hogar recogido y funciones ejecutivas 

	  

	La gran mayoría de madres con las que he trabajado, en algún momento se han víctimizado a sí mismas declarando: nadie me ayuda en la casa. Pero lo cierto es que la gran mayoría o no pedían ayuda (esto me toca a mí) o rechazaban ayuda (tú no, que no lo haces bien), o no ponían ningún medio para crear las condiciones para que se materializara esa ayuda (mi hijo es un desastre y nunca va a cambiar). Déjame que te recuerde que nadie puede leer mentes ajenas y que muchos de los conflictos en el hogar vienen de malos hábitos, pero no solo de los demás –pareja e hijos–, sino también de nosotras mismas: Perfeccionismo, autoexigencia, creencias sobre el rol de la mujer y ama de casa, necesidad emocional de control, y otros. 

	  

	Lo primero es tomar conciencia de que nuestros hijos neurodivergentes pueden necesitar más apoyo con respecto a adquirir las habilidades ejecutivas necesarias para poner orden. Y esto es algo que, en la mayor parte de los casos, vamos a tener que enseñarles y practicar con ellos de manera explícita.  

	  

	En esta sección te quiero hablar de dos aspectos distintos en torno a este tema, pero que, al mismo tiempo, se complementan. Uno es la importancia de entenderNOS. Es decir, de entender cómo nos aproximamos nosotras al asunto del orden en casa. De lo que aportamos al hacer de esto un problema más o menos gordo. Y el otro aspecto, tiene que ver con esto que acabo de mencionar, con la necesidad y la responsabilidad que tenemos como madres de apoyar y trabajar con nuestros hijos atípicos para mejorar su capacidad de ordenar sus cosas. 

	  

	Todos los hábitos, incluido el orden o desorden en el hogar, cumplen una función emocional. Es decir, los hacemos porque nos llevan a sentirnos de alguna manera que nos gusta (o a evitar sentir ciertas emociones que nos desagradan). Es muy común para las personas que se consideran ordenadas que haya una necesidad emocional de control que estamos satisfaciendo al limpiar, arreglar, colocar y recolocar. Te lo digo por experiencia propia. Esto no es ni bueno, ni malo. Es lo que es. Es un vehículo que te funciona, es decir que te hace sentir mejor, aunque solo te dure un rato. La dificultad viene cuando las personas de tu alrededor no tienen ese vehículo, es decir que el orden no les importa lo mismo que a ti. Ahí surge el conflicto, el resentimiento y también el victimismo. Si mis hijos o mi pareja fuesen más ordenados, yo sería feliz: Esto ni es cierto ni es saludable. Estás poniendo condiciones a tu felicidad (e invitando al estrés).  

	  

	¿Qué podemos hacer? Tomar conciencia de la necesidad que se esconde detrás de limpiar y ordenar tanto. No puedo poner orden en mis hijos, o en mi vida, así que lo pongo en mi casa. Suena un poco duro decirlo así, pero es claramente una proyección o un desplazamiento mental de algo que no podemos controlar del todo a algo que sí. Limpiar y ordenar se convierte en un ansiolítico, en una manera de gestionar nuestra ansiedad y sentirnos más en control. Y esto también les pasa a muchas personas neurodiversas y les puede pasar a nuestros hijos: Tener todo bajo control (colocar sus coches en fila, ordenar los juguetes de una cierta manera o clasificar piezas de legos obsesivamente) reduce su nivel de ansiedad. O más bien no tener todo bajo control genera una ansiedad difícil de manejar. Y se convierte en un bucle que se retroalimenta.  

	  

	¿Quiere decir esto que tenemos que dejar de limpiar o de ordenar en casa? No, pero podemos y debemos tener claridad sobre qué otras maneras, qué otras actividades nos podrían llevar a una satisfacción de esa necesidad emocional de control que no conlleven un coste tan elevado de estrés o de conflicto en casa. ¿Ejemplos? Hacer manualidades o actividades en las que seas tú la única que marcas los tiempos y el ritmo. 

	  

	A nivel práctico, para no sentirte tan impotente y frustrada, para que dure el orden algo de tiempo en tu casa, puedes marcar momentos para recoger al final del día o cuando tus hijos estén dormidos o antes de salir por las mañanas. O, si tienes espacio, marcar zonas o habitaciones leoneras donde los hijos pueden dejar desorden a su aire, pero de donde no se puede extender el desorden a otras partes. ¡No te olvides de usar apoyos visuales al respecto! 

	  

	El segundo aspecto tiene que ver con capacitar a nuestros hijos para que ordenen sus cosas. Hay que trabajar las funciones ejecutivas; no puedes esperar a que aprendan solos, sino que hay que enseñarlo de manera explícita y sistemática, porque hay muchas habilidades que se esconden detrás del simple verbo ordenar. 

	  

	¿Qué son las funciones ejecutivas? Es la capacidad de completar tareas de principio a fin. Es como la voz interna que nos da retroalimentación e instrucciones y funciona principalmente de forma visual. Por eso, cuando les decimos a nuestros hijos ¡ordena tu habitación!, si no son capaces de visualizar cómo es su habitación ordenada y los pasos para llegar a ella, esa frase no la computan. No les sirve de nada. Repetírselo mil veces no ayuda y es contraproducente de dos maneras: Te causa frustración a ti y a ellos y, además, se vuelven dependientes si se lo recordamos constantemente.  

	  

	Herramientas que apoyan a nuestros hijos en su desarrollo de funciones ejecutivas en casa incluyen: Apoyos visuales (calendarios, recordatorios en imágenes, rutinas de orden etc) y la división de tareas complejas en una secuencia de sus componentes más sencillos (lo que en inglés se llama backward chaining). También recoger o clasificar en espacios delimitados (cada cosa en su sitio). Por ejemplo, las llaves van en esta cajita al lado de la puerta. La clave es ponérnoslo y ponérselo fácil, para que se convierta en una rutina automática, que ya ni pensamos ni ellos tienen que pensar (y, por lo tanto, hay menos luchas y resistencias). Otro ejemplo muy típico es usar los sistemas de estanterías modulares y organización con cajas grandes... puede que los coches o los juguetes dentro de cada caja estén amontonados, pero se recoge todo más rápido y fácilmente si solo hay que meterlos en cajones grandes.  

	  

	Es obvio que hacerlo interesante y lúdico, aprovechando intereses específicos de nuestros hijos, va a contribuir a una mayor motivación, al igual que dejarles decidir a ellos (e ir retirando la supervisión cuando sea apropiado). La mejor manera de avanzar con las funciones ejecutivas es practicar, practicar y practicar. Afortunadamente, la vida nos da a diario muchísimas oportunidades para que nuestros hijos colaboren en las tareas de la casa, pero también para practicar una mejor gestión emocional para todos.  

	  

	Te invito a que te des cuenta de cuando estás proyectando sobre tus hijos tus propias frustraciones. Lo nuestro puede ser un mal día en el trabajo, o cansancio. Lo suyo puede ser un mal día en el colegio, cansancio o desregulación sensorial, y una falta de rutinas interiorizadas y practicadas del orden casero. Como madre, tu responsabilidad es, sobre todo, entender que hay detrás del desorden de nuestros hijos neurodivergentes y buscar maneras para ayudarles. Pero también tienes una responsabilidad hacia ti misma: La de entender qué se esconde bajo tu organización y/o limpieza constante (o tu desorden constante) y qué necesidades emocionales estás intentando satisfacer de esta manera. Y, sobre todo, buscar otras formas de hacerlo que te permitan estar menos estresada con el tema del orden en casa, ya sea bajando expectativas, cambiando rutinas o reclutando ayuda.  

	  

	No puedo dejar a mi hijo con nadie 

	  

	En varias ocasiones, cuando he preguntado a grupos de madres de hijos neurodiversos cuál es una de las mayores dificultades logísticas de la maternidad atípica siempre aparece en los primeros puestos de la lista: el miedo o reparo a dejar a nuestros hijos con otras personas. ¿Las razones? 

	  

	No van a seguir mis indicaciones.  

	No van a poder lidiar con él o ella. 

	Yo soy la única que le entiende. 

	Les estoy dejando un problema a los demás. 

	¿Y si le hacen daño? 

	Me siento culpable de dejar a mi hijo con otras personas. 

	Como siempre, lo que nosotras aportamos a este tipo de situaciones es tanto o más importante que la situación en sí misma o la diferencia de nuestro hijo o hija. Si nosotros nos aproximamos a este tema desde el miedo más absoluto, desde la desconfianza hacia los demás, desde una visión muy negativa o limitada de cómo va a ser esa experiencia de estar con otras personas para nuestros hijos, ¿qué crees que pasará en tu interior? Pues que es muy poco probable que conectes con los recursos, con la actitud, con la mentalidad, con la comunicación que necesitas para probar, en primera instancia, y para ir mejorando y ampliando la experiencia para todos –tanto para ti como para tu hijo–. 

	  

	Hablando claro, si esperamos problemas, nuestra mente estará predispuesta a encontrarlos. Si nos aproximamos a esto desde el control absoluto e incluso desde el perfeccionismo, será muy difícil encontrar personas, lugares y momentos apropiados para dejar a nuestros hijos. Si creemos que nadie más puede cuidar de nuestros hijos, es probable que esto se convierta en una profecía autocumplida. 

	  

	Todo esto no significa que tiremos la responsabilidad y la prevención a los cuatro vientos y dejemos a nuestros hijos, que tienen necesidades específicas y perfiles de interacción diferentes, con cualquiera. Quiero empezar aclarando que, dejar a los hijos con otras personas no significa ser mala madre. Significa entender y aceptar que ni somos omnipotentes ni omnipresentes, ni lo podemos ser. Somos personas que necesitamos ayuda de vez en cuando, como lo hacen todos los seres humanos.  

	  

	Ya sabes que nuestras decisiones son emocionales y lo que estamos evitando sentir al no dejar a nuestros hijos con nadie es miedo. Aquí te dejo 5 claves al respecto: 

	  

	  

	1. Normaliza el miedo que sientes 

	  

	Es normal sentir miedo ante situaciones que nos ponen nerviosas o en las que no sabemos cómo va a ser el resultado. Tu mente te quiere prevenir de situaciones que en muchos casos nunca llegan a suceder. Pero siempre hay un riesgo y eso también hay que decirlo claramente. En el caso del miedo a dejar a los hijos con otras personas, primordialmente lo que hay es un miedo a la falta de control, y viene alimentado por la enorme responsabilidad que sentimos sobre el bienestar de nuestros hijos. Entonces, no se trata de pretender no sentir miedo. Y cuando digo miedo, me refiero a otras variaciones emocionales como nerviosismo y preocupación. Se trata de usar ese miedo como trampolín y no como trampa: Como un aliciente para reflexionar y considerar opciones y no como un agujero negro de la mente desde donde es prácticamente imposible salir. 

	  

	  

	2. Enfócate en lo que puedes controlar. Y prueba. 

	  

	Tú puedes controlar (o por lo menos hasta cierto punto): El tiempo, el lugar, las personas con la que lo dejas, y también cómo te comunicas con ellos con respecto a tus preferencias. Lo que no puedes controlar es lo que esas personas realmente hacen cuando tú no estás ahí. Así que, pongámoslo ya sobre la mesa, porque esto es una realidad inamovible y que tienes que aceptar como madre o padre para avanzar en este tema. El que tú no lo puedas controlar no significa automáticamente que sea negativo o dañino. 

	  

	Si en cualquier momento observas cambios emocionales o de comportamiento significativos en tu hijo y/o tienes sospecha de mal trato o abusos, el bienestar de tu hijo está por encima de todo y es tu responsabilidad protegerlo y evitar el contacto con cualquier persona que esté involucrada. 

	  

	  

	3. ¿Con quién lo dejo? Comunicación asertiva y, sobre todo, clara y explícita. 

	  

	Si tienes opciones, busca la que mejor se ajuste al perfil de tu hijo. Y, de cualquier manera, comunica. Comunica tus preferencias, las que son innegociables (no permito que castigues físicamente a mi hijo) y las que son negociables (preferiría que no tuviese la tablet 2 horas, pero si hay dificultades o no sabes cómo manejar alguna dificultad, se la puedes dar un rato). Se suele dar el caso de dejar a los hijos con los abuelos que vienen de otro paradigma de crianza y no entienden ni comparten que, por ejemplo, tu hijo no pare, o no pueda comer dulces, o no se exprese verbalmente (y entonces le gritan, como si fuera sordo). Lo más importante es entender la diferencia entre intención e impacto. Seguramente tus padres no tienen intención de herir tus sentimientos, de criticarte, o de menospreciar a tu hijo. Seguramente no lo saben hacer mejor. Pero el impacto puede, de hecho, ser negativo. Y puede ser negativo a toro pasado. Por ejemplo, los hijos se portan bien durante el tiempo que están con los abuelos, pero luego al llegar a casa están revolucionados a nivel sensorial y emocional. ¿Por qué? Porque se han estado aguantando muchas cosas y las sueltan en su lugar seguro por excelencia, con sus padres, en su hogar.  

	  

	Aquí tienes tres opciones: una; evitas buscar ayuda con ciertas personas; dos, les pides ayuda pero aceptas que va a haber cosas que no van a ser del todo ideales; y la tercera, que es la ideal, si hay apertura por la otra parte, educas e informas al máximo posible a la persona que te cuida a tu hijo para que hagáis equipo. Muchas veces, las personas (y sobre todo los familiares) no lo hacen mejor porque no saben, no entienden, o se sienten inseguras. Dales información, pero siempre desde una actitud comprensiva y conciliadora. ¿O es que acaso tú sabías mucho de neurodiversidad, de autismo, o de TDAH antes de recibir el diagnóstico de tu hijo o hija? 

	  

	¿Qué pasa cuando son ellos, los familiares, los que no quieren echar una mano y se escudan en que tu hijo es muy diferente y no le entienden? Como ya comenté en el capítulo 7, no podemos forzar a los demás a que nos ayuden. Pero tal vez puedes hablar con ese familiar y explicar bien el perfil de tu hijo y empezar poco a poco y mantener abiertos los canales de comunicación para que ellos tengan la confianza de preguntarte, de comentarte, de sentirse más seguros en el cuidado de tu hijo.  

	  

	  

	4. Ir trabajando la flexibilidad de manera gradual 

	  

	En estas cosas, como con casi todo en la vida, se trata de ir poco a poco aumentado la capacidad y la flexibilidad de todas las partes: La tuya, la de tu hijo y la de las personas que se quedan al cargo. Si dejarlo una noche o un finde te parece mucho, empieza con una hora. También es importante darnos cuenta de que la percepción nuestra no es lo mismo que la realidad. Parte de ser flexible y de tener una mentalidad de crecimiento es también darse cuenta de que las decisiones son reversibles. De esta manera estamos invitando aprendizajes, aunque hayamos cometido un error o aunque hayamos decidido algo que luego no nos ha dado un buen resultado. Esto es así, no solamente para nosotros, sino también para nuestros hijos porque la rigidez es un área de desafío para muchos niños y personas con TEA, TDAH y otras neurodivergencias. Por ejemplo, en las rutinas, la alimentación, lugares, trayectos, horarios. Desde esta perspectiva, dejarles con otras personas es una estrategia activa para fomentar su flexibilidad y también la nuestra. 

	  

	  

	5. El coste de no dejar a los hijos con nadie 

	  

	Alimentar una co–dependencia madre–hijo no es beneficioso para nadie y mucho menos para tu hijo porque, francamente, no somos inmortales. También es nuestra responsabilidad darles oportunidades a nuestros hijos de ser cuidados por otras personas (siempre que sean las adecuadas). Porque en la vida van a tener que estar operando con diferentes personas en diferentes contextos. Caer en la posición de que solo tú puedes entender a tu hijo, que solo tú puedes satisfacer las necesidades de tu hijo, no lleva a resultados positivos a la larga para tu hijo ni para ti. No privarles a ellos de experiencias que les pueden ayudar a crecer como personas, aunque sean difíciles, es también nuestra responsabilidad. 

	  

	Te dejo aquí algunas preguntas que te pueden ayudar a entender y sopesar el precio de no dejarles con nadie versus los potenciales beneficios de hacerlo: 

	• ¿Qué pasaría si no pruebo eso? 

	• ¿Y si le va bien y aprende o se divierte? 

	• ¿Y si lo pasa fatal y no se divierte, qué es lo peor que puede pasar y qué efectos tendría a la larga? 

	• ¿Y si le privo de nuevas experiencias por mi propio miedo? 

	• ¿Y si le doy oportunidad de demostrarme lo que le gusta y lo que no en un ambiente diferente?  

	  

	También, te invito amablemente a que cuestiones el pensamiento dejar a mis hijos con alguien me da la sensación que dejo un problema. Reflexionemos hasta qué punto hacemos de los hijos un problema. Puede que sus necesidades y sus perfiles sean desafiantes o exijan mucho de nosotros y de cualquier persona que les cuide, eso no lo niego. Pero de ahí a decir que son un problema, es rebajar su humanidad y la nuestra. 

	  

	  

	Acoso escolar y/o social 

	  

	El bullying, o acoso escolar (también puede ser fuera de la escuela, en otros ámbitos sociales) es otro tema amplio, complejo y en el que no me voy a extender mucho.  

	  

	Te recuerdo el refrán: Lo que dice Juan de Pedro dice más de Juan que de Pedro. Como madres, a menudo nos sentimos responsables de gestionar las reacciones de los demás ante nuestros hijos, ya sean por desinformación (con o sin intención de hacer daño) como por toda una serie de factores emocionales complejos de la persona que emite el juicio, el insulto y/o que tiene un comportamiento agresivo, burlón o denigrante.  

	  

	Una primera clave, que tal vez sea contra–intuitiva, es que no hace falta reaccionar en todos los casos de comentarios no bienvenidos. Esto ya lo comenté en capítulo 7: escoge tus batallas porque no todas merecen la pena. A veces se necesita informar o corregir; a veces la situación pasajera no amerita el gasto de energía emocional. El bullying o acoso es algo diferente, porque constituye una serie de comportamientos y juicios o burlas, sostenidas en el tiempo, y específicamente dirigidas a una persona –en este caso a nuestros hijos–. 

	  

	Una segunda clave: La responsabilidad del bullying la tienen los adultos del entorno del acosador y del entorno donde ocurre el acoso. Es una forma de tener y demostrar poder que daña a todos y hay que afrontarla. ¿Cómo? Con la implicación de los adultos que nominalmente tienen el poder (docente y administrativos en las escuelas, por ejemplo) para: 

	  

	• Crear y difundir información sobre lo que es el bullying y cómo se puede presentar. 

	• Crear, difundir y aplicar políticas específicas anti–bullying. 

	• Formar al resto de los niños en técnicas que cortan el bullying de raíz (técnica asertiva blanco de niebla, hacerle el vacío al acosador, y otras). 

	• Fomentar una cultura de zero tolerancia: La falta de audiencia es necesaria para desactivar el acoso. 

	  

	Como madre, puedes pedir que estos cambios se lleven a cabo (en muchos lugares son obligatorios o se consideran buenas prácticas). 

	  

	Una tercera clave es educar a nuestros hijos en lo que constituye bullying y sus diferentes manifestaciones. Esto es muy importante en el caso de niños y jóvenes neurodivergentes porque pueden ser particularmente vulnerables al bullying en sí mismo y no entender siquiera que están siendo acosados. O, al contrario, volverse acosadores sin percibir que están violando códigos de conducta de lo que es socialmente aceptable (demasiada cercanía física, fijaciones con otras personas, hablar en tono alto, realizar comportamientos de origen sensorial percibidos como agresivos). Se trata de ampliar sus habilidades sociales para que entiendan el lenguaje social de la situación y puedan reconocer y ser capaces de pedir ayuda. Por supuesto, nuestro papel de padres nos exige que les eduquemos en un autoconcepto positivo, y por ello la importancia que conozcan su diagnóstico, sus fortalezas y también sus debilidades o áreas en las que necesitan andamiajes explícitos. La resiliencia emocional empieza con un mensaje de valoración en casa, y de respeto a todos dentro y fuera de casa. En el capítulo 9 exploramos cómo hablarle a nuestro hijo de sus neurodiferencias. Se puede hacer role play (interpretación) en casa sobre las acciones y las respuestas en estas situaciones. 

	  

	Una cuarta clave es que, como padres de hijos neurodivergentes, nos toca ser detectives. Hay que prestar atención si hay cualquier cambio conductual o de estado emocional en nuestros hijos (y, por supuesto, señales o heridas físicas) y ver a qué se debe. Aunque nuestros hijos hablen, puede que no estén en condiciones o no quieran contarnos lo que está sucediendo. Es nuestra responsabilidad seguir las pistas (siempre las hay) y fomentar ambientes seguros en el hogar hacia una conexión sólida de escucha activa (y mutisensorial) con los hijos para que ellos puedan comunicarse sobre este tema o cualquier otro de muchas maneras (no solo hablando, sino también escribiendo, dibujando, cantando...). No debemos regañar o culpar a los hijos de lo que está sucediendo: Atención a cualquier pensamiento en el sentido de algo malo estarás haciendo tú. No responsabilicemos a la falta de (o a las diferentes) habilidades sociales de nuestros hijos de comportamientos que son inaceptables en cualquier situación. 

	  

	Me siento absorbida por mi maternidad  

	  

	Carmen, madre de dos mellizos pequeños con autismo, me contaba que no podía más: Me levanto por las mañanas sin energía, como si no hubiera dormido. No solo a nivel físico, de cansancio, sino a todos los niveles. Nada me hace ilusión. Ya no sé ni para qué vivo. Bueno, sí; para dar, dar y dar. Pero es que ya no tengo más quedar. Estoy vacía. Sé que esto suena muy dramático, pero, realmente me siento como un fantasma. Ya no sé ni quién soy ni qué quiero de mi vida. Estoy totalmente absorbida por una maternidad que no disfruto. A veces me arrepiento de haber sido madre. Y luego me siento aún peor. 

	  

	  

	Muchas de nosotras, como Carmen, sentimos que arrastramos un cansancio crónico. Que somos, bajo el peso de las múltiples responsabilidades y roles, como una cáscara vacía. Que vamos por la vida en números rojos, con la batería vital al mínimo. El cansancio y sentirnos abrumadas es una llamada de atención de tu propio cuerpo a bajar el ritmo (asegúrate que no hay enfermedades medicas detrás como, por ejemplo, anemia). 

	  

	Lo cierto es que una maternidad atípica va mucho mas allá de las exigencias intrínsecas de criar a un hijo neurotípico. Entre la búsqueda y coordinación de terapias, la logística de los cuidados y la intendencia en casa y fuera de casa, las batallas para recibir los servicios educativos adecuados para ellos, los temas médicos (si los hay), y el hecho de que muchas veces tenemos que ser nosotras los que les enseñemos a jugar... Por no hablar de nuestro propio bagaje emocional...  

	  

	¿Cómo podemos detener la marea que amenaza con tragarnos del todo? ¿Cómo recuperarnos del desánimo? ¿Cómo evitar esa sensación que a veces nos embarga, que nos hemos vuelto unas desconocidas para nosotras mismas? Ese despertarnos por la mañana y sentir que somos como un robot, que vivimos la vida de otra persona, que no nos reconocemos, que no conectamos con nuestra vida... 

	  

	Es fundamental que restablezcas la conexión contigo misma. Seguramente has cambiado mucho y ha cambiado mucho tu vida desde que fuiste madre. Cuando no sabes lo que te falta dentro, pues es difícil saber por dónde tirar, aunque sientas que hay una especie de vacío interior. Necesitas darle significado a tu vida para poder vivir más allá de tus roles, responsabilidades, obligaciones, y tarea. Esto lo tenemos que hacer con nosotras mismas, primero, para volver a infundir significado a las relaciones en nuestra vida. Esto no lo puede hacer nadie por ti. No hay atajos. Hay que invertir algo de energía en volver a conocer tus gustos y tus prioridades.  

	Re–organiza tu vida para darle algo de tiempo a tus prioridades, como vimos anteriormente. Todos tenemos algunos momentos al día en los que no estamos con los hijos, o en los que los hijos están ocupados. A veces, es tan sencillo como conectar con un solo hobby o actividad que te encanta y que puedes hacer en casa a ratos perdidos o incluso con tus hijos (como poner música y bailar, lo cual te ayuda además a reconectar con tu cuerpo; o colorear cuando ellos colorean; o disfrutar de un café a solas, en silencio, antes que se despierten...). Como siempre digo, no es la actividad en sí lo que importa, o cuanto tiempo tienes para realizarla, es el autoconocimiento y la intención de cuidar de ti, de darte un “capricho”, de hacer algo que te gusta a ti. Aunque parezca poca cosa, el mero hecho de darte algo a ti misma a diario es el mensaje de que tu bienestar te importa. 

	  

	A menudo nos cuesta mucho pedir ayuda. Muchas veces sentimos que nuestra pareja no nos apoya. No tengo recetas mágicas para ti, salvo una: Hay que sentarse juntos a hablar para llegar a acuerdos de convivencia. Comunica tus necesidades asertivamente, no desde la queja, sino desde la claridad de lo que necesitas. Y, al mismo tiempo, escucha a tu pareja expresar lo que necesita también. A partir de ahí, podéis buscar soluciones que maximicen el bienestar global de la unidad familiar y el de cada uno. No digo que sea fácil, pero, desafortunadamente, el mayor desafío que tenemos en pareja es operar desde las expectativas. No esperes que tu pareja, o tu madre, o tu hermana lea tus pensamientos o necesidades. Lo de si me quieres, me entenderías es una falacia. Comunica tus necesidades claramente para darle a los demás la oportunidad de satisfacerlas, aunque sea parcialmente. No te expreses desde la queja, sino desde el conocimiento y el respeto propio y ajeno. 

	  

	A menudo somos nuestro propio verdugo con el perfeccionismo –queremos ser supermamás y no paramos de exigirnos a todos los niveles (casa, comidas, hijos, pareja, profesión, amistades)–. Te podrás quejar de los demás, de la cultura machista de tu país, de lo que te ha sucedido hasta ahora en la vida... pero lo cierto es que la que te exiges eres tú. Y la que tiene el poder de dejar de exigirse de esta manera también eres tú. 

	  

	Pero quiero que mis hijos lo tengan todo. Todo es una palabra que nos incapacita, nos contrae y nos hace sentir culpables. En realidad, ¿qué quieres realmente para tus hijos? Hazte esta pregunta sin ansiedad, con curiosidad. Yo, lo que quiero es que mi hijo tenga alegría. Cuando hay alegría se lee que hay amor. La mayoría de nosotros queremos que nuestros hijos, sobre todo cuando tienen diferencias de desarrollo, sean felices y estén bien y seguros. Eso, a día de hoy, depende en gran medida, de nosotros, sus padres y de nuestra propia felicidad, no de que tengamos todos una agenda ocupadísima.  

	  

	El hilo dorado: Practica decir NO 

	  

	Sí, ya lo sé. En este capítulo hemos estado viendo en positivo todos esos aspectos que a menudo descontamos, los recursos que sí tenemos y los apoyos que sí podemos encontrar. Pero, para poder decir sí también hay que aprender a decir no. Y muchas de nosotras tenemos una adicción por complacer a los demás.  

	  

	Es un patrón muy común que viene de nuestra infancia: Cuando decíamos que sí para no entristecer, decepcionar o enfadar a nuestros cuidadores o a los adultos a los que sentíamos que había que obedecer. Y, ahora que ya somos adultas, evitamos decir que no (aunque al final acabemos poniendo excusas y escabulléndonos a última hora) por miedo al rechazo, al enfado o sencillamente al malestar de la incertidumbre sobre qué va a pensar la otra persona de mí. 

	  

	Muchas veces, los que pagan el precio de los sí que no queremos dar son nuestros hijos y, por supuesto, nosotras mismas. Podemos acostumbrarnos tanto a decir que sí y a complacer a otros (sobre todo nuestras familias, amigos y parejas) que ni sabemos lo que queremos, o cuáles son nuestras necesidades.  

	  

	Para empezar, recupera tu tiempo y tu bienestar mental practicando el no más a menudo: en lugar de decir que sí de manera automática e impulsiva, PAUSA unos instantes antes de responder. Puedes empezar con pequeñas cosas, como cuando te ofrecen una bebida en la peluquería o si alguien te pide un favor insignificante. Aprende a reconocer como experimentas sí y no en tu cuerpo en distintas situaciones.  

	  

	Decir no te permite decir sí a lo que es importante para ti, para tu hijo, para tu familia. Te permite ser una mejor persona porque cuando dices que sí, viene de buen grado y no desde el rencor o el miedo. Estás dejando espacio para lo que más te importa, en vez de ahogarte en la cultura mayoritaria del ajetreo.  

	  

	Si dijeses no más a menudo, ¿a qué podrías decir que sí? Más opciones de autocuidado, mejor salud mental, más tiempo con tus hijos, tal vez algún proyecto de estudio o creativo... Deja que las posibilidades te inspiren tu siguiente no. Recuerda que no puedes ser todo para todos, pero eres mucho para algunos pocos (tus hijos y tu pareja, si la tienes). 

	
  

	Capítulo 11 

	  

	Salida: Cultiva tus fuentes de poder. 

	Lo que llamamos el principio es a menudo el fin. 
Y llegar al final es llegar al comienzo.
El fin es el lugar del que partimos. 

	T.S. Eliot 

	  

	  

	¿Atisbas un resquicio de luz delante tuyo? Estamos saliendo de este laberinto de la maternidad atípica, tal vez el más duro de recorrer, porque hemos tenido que soltar, modificar y transformar mucho, tanto en nosotras mismas, como en la forma en la que nos relacionamos con nuestra vida y con nuestros seres queridos. 

	  

	Pero, aunque estemos casi en la salida, habrá otros laberintos: Ya sea por momentos de cambio y transición en nuestro hijos e hijas (adolescencia, edad adulta), o en nuestra propia vida (crisis, mudanzas y cambios, pérdidas o novedades). 

	  

	El trabajo de indagación y transformación personal no nos hace inmunes a las crisis y a las dificultades. Pero nos refuerza de cara a afrontar nuevos laberintos. Este penúltimo capítulo explora el conjunto de actitudes, perspectivas y apoyos que nos llevarán al empoderamiento para poder usar la caja de herramientas, ese hilo dorado que hemos ido trazando en este laberinto y que podemos usar a partir de ahora. Vamos a explorar la resiliencia, las ventajas de tener una tribu de apoyo, la necesidad de afrontar el futuro de manera práctica y el círculo virtuoso de hacer nuestros aprendizajes explícitos. Con el hilo dorado, te invito a dar las gracias a diario. 

	  

	La resiliencia: Devuélvete el poder 

	  

	Mireia me confesaba que últimamente se sentía incapaz, ante todo: Ante la vida, sus múltiples responsabilidades, y sobre todo en su crianza de una niña neurodiversa (perfil de doble excepcionalidad con autismo y alta capacidad intelectual). Yo que siempre fui muy echada para adelante, que me ponía el mundo por bandera... ahora es que no doy pie con bola. Todo el mundo me decía hace tan solo 5 años lo fuerte que era, la confianza que tenía y ahora siento que soy una sombra de la mujer de antes. No sé cómo explicarlo, pero es como si la fuerza se me hubiese escapado por la boca. Ahora solo quiero que llegue el final del día. Odio victimizarme, pero creo que es lo que estoy haciendo desde hace tiempo. Siento que lucho a contracorriente a todas horas y que nada cambia. 

	  

	  

	Ante las adversidades de la vida, cualquier hijo de vecino te dirá hay que ser fuerte. Pero, ¿en qué consiste esto cuando nos referimos a un desafío como la maternidad atípica, que no podemos controlar unilateralmente y que nos desgasta tanto emocionalmente? ¿Significa acaso resignación? ¿Paciencia? ¿Estar siempre a pie de batalla? ¿Dispuesta a pelearse con cualquiera y con la vida misma, cual Quijote enrabietada? 

	  

	En el capitulo 3 hablamos del estrés tóxico, en el 5 vimos el tema de la gestión emocional y en el 10 revisamos la necesidad de cuidarnos en momentos de crisis o de particular desgaste físico y/o emocional. Pero ahora vamos a examinar la resiliencia, que la Real Academia Española define como la capacidad de adaptación de un ser vivo frente a un agente perturbador o un estado o situación adversos. Es un término de la psicología positiva que se refiere a nuestra capacidad de afrontar la adversidad y de adaptarnos a lo que surja en nuestras vidas.  

	  

	¿Por qué es más útil hablar de resiliencia que de fortaleza o incluso de autoestima? La resiliencia es una actitud que ejercitamos a diario y ante cualquier situación que exija un cambio de perspectiva o de acción y la búsqueda de recursos nuevos o diferentes. La autoestima es lo que pensamos de nosotros, pero esto a menudo se desinfla con facilidad cuando las cosas no van como queremos. Y la fortaleza puede implicar una rigidez, un mantenerse y no enmendarla, un yo me quedo aquí, igual que siempre, ante vientos y mareas lo cual acabará creando más sufrimiento. 

	  

	Así que, ante el complejo y a menudo desbordante desafío cotidiano de la diferencia de nuestro hijo, nuestra resiliencia se convierte en un círculo virtuoso de aceptación y, por tanto, de adaptación. Ello se traduce en menos resistencias, menos sufrimiento, y un mayor sentimiento de confianza ante la vida, sea cuales sean las circunstancias. Desde la aceptación de todo lo que nos ocurre en la vida, lo veamos como positivo o negativo, podemos gestionar lo que sea porque estamos respondiendo a partir de lo que ya ES. Aceptar es siempre el primer paso, y el más difícil.  

	  

	Te ofrezco 5 preguntas–clave que te ayudan a conectar con tu propia capacidad de encontrar y aprovechar recursos, tanto internos (que a menudo ignoramos) como externos. Ante una situación que tú no hubieras elegido, pregúntate:  

	  

	
		¿Qué puedo aprender de esto?  



	
		¿Qué regalos escondidos me trae esta situación? 

		¿De qué me libera?  

		¿Qué recursos tengo para afrontar esto?  

		¿Cómo puedo YO pasar a la acción? 



	  

	1. ¿Qué puedo aprender de esto? ¿Cómo puedo crecer, mejorar, evolucionar? El hecho irrefutable es que los humanos aprendemos a través de la adversidad y los desafíos. En el capítulo 6 te propuse un ejercicio muy sencillo y potente para descubrir el significado que le das al diagnóstico o diferencia de tu hijo. ¿Son todos negativos? ¿Hay alguno que no te cause ansiedad o tristeza? De esa lista puedes sacar dos aprendizajes: 1) no todo es bueno ni malo, 2) como ves, el significado que le das a tu realidad depende exclusivamente de ti. 

	  

	2. ¿Qué regalos escondidos me trae esta situación? Puede que te cueste verlos durante un tiempo, pero están ahí y solo tienes que reconocerlos desde el corazón. Te doy un ejemplo de mi propia vida: Soy muy parlanchina, y el hecho de que mi hijo no hablase de manera conversacional hasta los 7–8 años fue extremadamente difícil para mí. Sin embargo, me hizo enfocarme mucho más en estar presente con él, intentar entender sus comportamientos, y esforzarme en ver el mundo desde su perspectiva en vez de traerle a él a mi zona de comfort, que es hablar. La conexión que tenemos, más allá del lenguaje, ha sido uno de los mayores regalos de mi maternidad. 

	  

	3. ¿De qué me libera? Esta puede parecer una pregunta extraña, pero cuando afrontamos lo que percibimos como dificultades, tenemos una oportunidad única de soltar lastre. De cambiar algo en nuestra vida dejando marchar, soltando, liberándonos. Ya sea de una rutina o hábito que ya no nos sirve, de personas que ya no aportan a nuestra vida, de actividades que nos hacen perder energía o, incluso, de prioridades que ya no lo son tanto. Un ejemplo muy sencillo es eliminar y limitar salidas sociales que desregulan a tu hija y a ti ni siquiera te aportan tanto. 

	  

	4. ¿Qué recursos tengo para afrontar esto? Tienes muchos y los verás cuando le bajes intensidad al sesgo negativo de tu mente (con esto me refiero a que la mente humana se enfoca en lo que no va bien por encima de lo que sí). Siéntate y haz una lista de los recursos de los que dispones: Ingenio, amor, amigos, familiares, dinero (aunque sea menos de lo que te gustaría), conocidos, contactos, profesionales, tiempo, estudios, motivación, interés, acceso a información, redes de apoyo formal e informal, servicios públicos, curiosidad... A menudo nos enfocamos solo en el dinero (o en la falta de), pero lo cierto es, que hoy en día, puedes acceder a mucho de manera gratuita o con un bajo coste. Nunca hemos tenido acceso a tanta información ni contactos. La tecnología es un arma de doble filo, pero no podemos negar que facilita el acceso a recursos. 

	  

	5. ¿Cómo puedo yo pasar a la acción? ¿Qué voy a vivir de manera diferente? Esta pregunta es fundamental, pues es la clave de la resiliencia: Pasar de recibir a dar, de ser el sujeto pasivo de algo que nos sucede a crear una respuesta que nos sirva en esa situación. La resiliencia es el regalo que te haces cuando te devuelves el poder de decidir. Un ejercicio muy sencillo es: cada vez que digas no puedo (algo que dependa exclusivamente de ti como meditar, o hacer ejercicio…), cámbialo por no quiero.... o en este momento elijo no... Devuélvete el poder. ¿Cómo se siente? Recuerda: Siempre tienes opciones. Aunque tu mente las niegue, el poder de decisión es tuyo. 

	  

	Claro, dirás, pero yo no quiero que mi hijo tenga autismo o síndrome de Down o TDAH, o yo no quiero que le pase esto, o que me pase esto a mí. Lo que ya es una realidad, no cabe más que aceptarlo. Lo que TÚ haces con esa realidad es tu prerrogativa y ahí radica tu poder. No se trata de negar el dolor de lo que es difícil, de lo que nos causa fuertes emociones, de la incertidumbre de la vida. El mar tiene olas, pero no por eso nos tenemos que ahogar (esa sería una decisión –aun inconsciente–, no un destino). Aprende a navegar con, no contra, las olas del mar y verás como llegas lejos y puedes disfrutar mejor de la travesía. 

	  

	  

	Estas preguntas se enfocan en tu resiliencia, como madre de un hijo neurodivergente, pero contribuir a que tu hijo desarrolle su propia resiliencia, sobre todo teniendo en cuenta que vive en un mundo que no siempre le va a comprender o ayudar, es también fundamental. Como madre, vas a poder modelar a través de tus acciones y de tus palabras la práctica de la resiliencia a diario. Y, por supuesto, investigar y facilitarle métodos y técnicas sobre gestión emocional y habilidades sociales que sean específicas para personas con su perfil neurológico y cognitivo y que le ayuden a incrementar su propio poder de adaptación. 

	  

	Pero, como siempre, vuelvo a ti. Aquí nos enfocamos en tu capacidad de adaptación, en tu poder de crecimiento tanto a través del desafío de la neurodivergencia de tu hijo como a través de los millones de micro (y macro) desafíos que surgen en tu vida. Como el caso de Mireia, muchas veces nos ahogamos porque no sabemos ver los recursos y las capacidades que ya tenemos o porque rechazamos nuestra realidad (o por una combinación de las dos). La resiliencia nos hace abrirnos a la experiencia que sea para aprender de ella, para pasar por ella y salir al otro lado más fuerte, más consciente de nuestro propio poder de adaptación y de aceptación. Lo contrario de la resiliencia es la resignación, es el sentimiento de que no podemos hacer nada, de que no tenemos poder para nada. En el fondo, esto es una estrategia de miedo por parte de nuestro inconsciente, que nos distrae del riesgo que supone afrentar el desafío y cambiarnos por el camino. 

	  

	Te dejo con una versión adaptada de la llamada oración de la serenidad que establece las bases para la resiliencia:  

	  

	Que yo tenga la serenidad para aceptar lo que no puedo cambiar; el coraje para cambiar lo que sí puedo; y la sabiduría para saber cuál es cual. 

	  

	Afrontando el futuro de nuestros hijos de manera práctica 

	  

	Lucía me contaba, con angustia, que llevaba años pensando en el futuro de su hija autista: No pasa un día que no piense en su futuro, sobre todo ahora que tiene 13 años y está entrando en la pubertad, cosas como ¿podrá vivir independiente? ¿Sabrá manejar su dinero? ¿Qué opciones laborales tendrá si no sigue estudiando? Pero lo peor es que me he dado cuenta de que ni su padre ni yo tenemos siquiera un testamento ni mucha claridad sobre qué bienes le podemos dejar o cómo hablar con ella sobre su independencia económica. Vamos, y si nos pasa algo a nosotros antes de que cumpla 18 años, sí, vale, la cuidaría mi hermana y su familia, pero ¡es que tampoco lo hemos hablado del todo con ellos! 

	  

	  

	Los niños neurodivergentes serán jóvenes y adultos neurodivergentes. En el capítulo 2 ya exploramos la ansiedad que nos causa un exceso de futuro: La tendencia desadaptativa a estar constantemente preocupados por un futuro lejano. Pero lo paradójico es que rumiamos sobre muchos aspectos que no dependen solo de nosotras (como si nuestros hijos tendrán amigos, se casarán, serán padres, o podrán vivir solos e independientes), mientras que no hacemos nada por solventar aspectos del futuro que sí dependen de nosotras. Aspectos del futuro de nuestros hijos que sí se pueden decidir y establecer en el presente, y que incluyen, entre otros: 

	  

	• Tutelaje y defensa de los intereses de los hijos menores de edad. 

	• Consideraciones legales en torno a una posible incapacidad legal de los hijos mayores de edad.  

	• Fondos financieros y fiduciarios para los hijos. 

	• Testamentos y últimas voluntades. 

	• Uso y disfrute de bienes inmuebles. 

	• Comunicación sobre cualquiera de estas cuestiones a familiares y personas de confianza. 

	  

	¿Por qué solemos dejar estas cosas para mañana cuando parece que ese mañana nunca acaba de llegar? Porque nos confronta con una realidad que nos da miedo: El futuro de nuestros hijos sin nosotros. Recuerda que todas las decisiones son emocionales: Es obvio que a la mayoría de nosotros no nos encanta que nos recuerden que somos seres finitos. Y menos cuando tenemos hijos neurodivergentes hacia los que solemos tener un deseo aún más fuerte e instintivo de proteger y de amparar. He aquí la ironía: Vivimos como si fuéramos inmortales y nuestros hijos fueran a ser siempre niños. Y, mientas tanto, pasa el tiempo, nuestros hijos se van haciendo mayores y no estamos llevando a cabo las acciones para ampararlos legalmente o para gestionar su sustento económico. Y seguimos siendo mortales. 

	  

	Te sugiero que reflexiones sobre el coste de no pasar a la acción y lo pongas en la balanza con el coste de pasar a la acción. Ambos nos pasan factura, pero de manera algo diferente. El precio emocional de NO solucionar temas legales y administrativos sobre el futuro de nuestros hijos es bajo: Nos evitamos tener que tomar decisiones que nos ponen delante del espejo de nuestra mortalidad, decisiones a menudo difíciles porque pueden evidenciar errores o mala gestión de nuestro patrimonio, o sencillamente nos confrontan con aspectos de nuestra vida que no nos gustan. Al no pasar a la acción, nos ahorramos afrontar todo esto. Pero, el que puede acabar pagando el precio es tu hijo o hija en un futuro no tan lejano. El tema es que no podemos predecir el futuro y este tipo de acciones legales establecen unos parámetros para ese futuro. Son parámetros que pueden suponer una vida futura mejor o peor para tu hijo. ¿Quieres dejarlo al azar o a la caridad de otras personas? 

	  

	Al contrario, al decidir sentarse y hablar de dinero, de bienes inmuebles, de inversiones, de guardianes, de abogados y de disposiciones legales, la factura emocional puede parecer alta. ¡Uf, que pereza! No es pereza, es miedo. Miedo a equivocarse, miedo a la incertidumbre, miedo a decidir, miedo a hacer un recuento de nuestra vida y de nuestras decisiones, miedo al arrepentimiento, miedo al conflicto con la pareja o la familia... Al pasar a la acción, tenemos que agarrar ese espejo vital y mirarnos en él, sabiendo que vamos a encontrar aspectos que no nos gustan o que nos duelen. Pero, indudablemente, nos recompensa con paz interna y con la sensación de haber cumplido con nuestros deberes y responsabilidades como padres en la medida de lo posible y más allá de nuestra propia vida. Esto no es una garantía para que nuestros hijos vayan a tener la vida que deseamos para ellos. Ese tipo de garantías no existen porque la vida es suya para vivirla, no nuestra para determinar. Pero que duda cabe que si nuestros hijos se quedan en la calle (literal o metafóricamente hablando), su vida va a ser más difícil, sobre todo teniendo en cuenta sus neurodiferencias. 

	  

	No dejes que tu incomodidad o miedo te impida tomar las decisiones que te corresponden como madre sobre el futuro más práctico de tu hijo o hijos. La responsabilidad es tuya y el miedo es normal. Ese miedo irá perdiendo fuerza cuanto más lo veas, lo escuches y entiendas el mensaje que te trae. Esto se aplica por igual a temas de futuro que no son tan legales, pero igualmente importantes para tu hijo, como investigar opciones de formación profesional o de vivienda. O, incluso, empezar a formarte tú sobre las áreas de autonomía personal más importantes a trabajar en casa de cara a apoyar a tu hija.  

	  

	Tareas multi–pasos como el proceso de tener ropa limpia o de tener comida en el frigorífico son más cruciales (y a menudo desafiantes) para las personas neurodivergentes que saber las principales novelas del siglo XIX. La logística del hogar es un área que a menudo descontamos por no ser lo suficientemente importante al compararla con los estudios académicos. Y, sin embargo, nadie puede operar de manera autónoma si no es capaz de mantener una buena higiene personal y del hogar. 

	  

	Al hablar con Lucía de los miedos que la acechaban detrás de todas esas decisiones que había ido postergando, fue consciente que tenía que pasar a la acción y al final me comentó que la cosa no había sido para tanto y que el bloqueo emocional era mayor que la dificultad o inconveniencia de pasar a la acción. Una vez que apreció esto, todo se facilitó. 

	  

	Amigos para mi hijo 

	  

	La vida social de nuestros hijos es algo que nos suele preocupar mucho, sobre todo cuando nuestros hijos empiezan a ser más mayores. Casi todas las madres con las que he trabajado me han dicho en algún momento: Es que mi hijo no tiene amigos y tengo miedo de que vaya a estar solo de mayor. 

	  

	Nuestros hijos neurodivergentes no aprenden a socializar de la misma manera que otros niños: Por observación, por imitación, casi por osmosis. Para nuestros hijos, hay toda una serie de diferencias en su teoría de la mente (su capacidad de darse cuenta de que otras personas tienen sus propios pensamientos y de entenderlos), en sus funciones ejecutivas (para planificar y ejecutar las acciones o comunicación esperada en el momento apropiado), y en su perfil sensorial que hace que haya una serie de obstáculos previos a socializar con personas neurotípicas de su edad. Lo más importante como madres es entender estos desafíos como parte del cableado de su cerebro y no malinterpretarlos como una falta de interés o como un deseo de estar a solas. 

	  

	Los seres humanos necesitamos conexión y las personas neurodivergentes son seres humanos también. También necesitan ser vistas, comprendidas y apoyadas, aunque esto desde fuera no se vea de la misma manera que muchas amistades típicas. Como madres no podemos dejar que la vida social de nuestros hijos surja de la nada sin ponerle un cierto esfuerzo por nuestra parte: Requiere que les apoyemos explícitamente y que examinemos también nuestras asunciones al respecto. Al final, todas las situaciones sociales son momentos potenciales de aprendizaje para nuestros hijos, pero también para nosotros como madres. ¿Para qué? Para observar, para tomar nota, para ir identificando problemas, conflictos, o áreas en las que necesiten más apoyo. Y, sobre todo, para darnos cuenta que la gran mayoría de las reglas sociales son implícitas; es decir, están ahí y las conocemos tú y yo, pero nuestros hijos no, o no las entienden, o no del todo.  

	El paradigma de la neurodiversidad nos anima a cambiar la perspectiva para tener en cuenta que nuestros hijos no socializan “mal”, socializan de otra manera. Es como el que se va a Japón sin hablar el idioma y sin saber las costumbres: Va a tener dificultades de comunicación, va a tener dificultades de interacción social, sus intereses van a ser algo limitados, y le va a costar reconocer emociones e intenciones en los demás. A nuestros hijos neurodivergentes hay que enseñarles el “idioma” de la socialización neurotípica, pero no necesariamente para que actúen como neurotípicos, sino para que entiendan el entorno, como cuando aprendemos una segunda lengua. Hay que enseñarles también las costumbres sociales para que no metan la pata y sean menos objeto de burlas y bullying. Pero nuestros hijos no son neurotípicos, igual que alguien que visita Japón no se convierte en japonés.  

	  

	No te desanimes. Aunque pueda parecer un mundo, lo más importante –como decía antes– es entender que nosotros tenemos un gran rol que jugar para que nuestros hijos adquieran estas habilidades sociales y hacer el camino pasito a pasito. Nunca es tarde para empezar, pero hay que empezar. Busca ayuda profesional, si es necesario, aunque sea de manera puntual.  

	  

	Es igualmente importante permitir, apoyar y animar a que tu hijo o hija tenga una vida social sana para él o ella y no para complacerte a ti o para aliviar tus propios miedos. Como madres, uno de nuestros peores miedos es que nuestros hijos sean unos parias sociales, que les excluyan, que les traten mal, que estén en los márgenes de la sociedad o del grupo. Te invito a que amplíes tu perspectiva porque hay muchas maneras de encontrar pertenencia. Y una de ellas es buscar ambientes neurodiversos donde ellos se sientan seguros. Aquí, el mensaje es sí a la inclusión y sí a que nuestros hijos encuentren su propia tribu. No está reñida una cosa con la otra. Porque, a veces, insistimos para que nuestros hijos encajen y ellos se merecen más que eso. Se merecen pertenecer y sentirse a gusto en compañía. Sin tener que enmascararse u ocultar partes de sí mismos constantemente. Porque no todos los lugares en los que encajamos son lugares donde pertenecemos.  

	  

	Si a nuestros hijos no les gusta socializar, ¿deberíamos insistir más y cómo lo hacemos para no crear más estrés con este tema? El estrés social es parte de la vida de muchas personas neurodivergentes y neurotípicas. Como madres, podemos y debemos hacer mucho para que la experiencia sea lo más agradable posible y esto significa escoger situaciones, personas y momentos adecuados. Si les soltamos en el parque o en una fiesta de cumpleaños sin más, con sus dificultades propias, es muy poco probable que tengan una experiencia social agradable. Igual que no soltarías a tu hijo en una piscina si no sabe nadar, no podemos simplemente dejar a nuestros hijos en una situación social y esperar que naden y naveguen situaciones sociales sin ayuda. Esto no quiere decir que siempre tengas que estar ahí, o que vayas a ser su coach de juegos de por vida.  

	  

	Al final, la vida social es impredecible para todos, es un continuo mar de posibilidades. Se trata de enseñarles las herramientas básicas para que puedan empezar a nadar en las aguas sociales. Se trata de ir creando un círculo virtuoso por el que adquieren competencias, tienen buenas experiencias, incrementan su confianza y se motivan para seguir adquiriendo nuevas y, cada vez más complejas, competencias sociales. Como lo haríamos si estuviésemos aprendiendo un nuevo idioma o aprendiendo a nadar.  

	  

	La importancia de una tribu de apoyo 

	  

	Aunque cada vez somos más las familias de hijos neurodivergentes visibilizando nuestra propia experiencia en redes sociales y creando de esa manera comunidades de apoyo, la realidad es que aún hay mucha soledad y aislamiento. Las relaciones con el entorno neurotípico son, en su mayoría, de incomprensión –o así se percibe–, cuando no de rechazo. Incluso, cuando el entorno cercano es amable y comprensivo, a menudo podemos sentir que no encajamos y nos cuesta cada vez más tener que dar explicaciones constantes. 

	  

	Desde mi punto de vista, tener una tribu de apoyo incluye, pero va más allá de juntarse solo para hablar de las diferencias de nuestros hijos, para realizar peticiones o para organizarse de cara a las autoridades públicas sobre recursos y apoyos específicos. Las comunidades de apoyo también facilitan compartir experiencias y aprendizajes, sentirse vistas y escuchadas no solo como madres de sino como personas con nuestros sueños, deseos y decepciones. De esa manera contribuyen a la resiliencia y al bienestar, más allá de objetivos de concienciación, activismo y otros (igualmente valiosos). 

	  

	Al final, lo que estamos buscando es una sensación de pertenencia personal, no solo de encaje social, y precisamente la diferencia de nuestros hijos en muchísimos casos nos lleva a replantearnos nuestra red de apoyo. Aunque nos digan que somos bienvenidas y que nuestros hijos son bienvenidos en las reuniones, en las salidas sociales.... en muchos casos sentimos que no pueden entender el estrés por las dificultades muchas veces no vistas o no visibles de tener un hijo diferente. O acabamos siendo las problemáticas, las que traen a un niño que tiene comportamientos raros, o que no hace por responder a los otros niños del grupo. Y, claro, también pasa que muchas de estas amigas o familiares realmente no saben cómo apoyarnos, y tal vez no lo pregunten por toda una serie de cuestiones (como exploramos en el capítulo 7). 

	  

	¿Por qué es necesario tener una tribu de apoyo? Y ¿cómo la encontramos? 

	  

	Respecto a lo primero, creo que no te tengo que convencer, pero aquí tienes algunas razones principales: 

	  

	Porque, a menudo, nos quedamos sin referentes en la crianza de nuestros hijos atípicos. Lo que le funciona a tu prima o a tu amiga con sus hijos, pues seguramente no te va a funcionar a ti. Por mucho que te quieran ayudar con sugerencias, lo cierto es que ellas no tienen la experiencia de criar a un hijo con autismo, TDAH, síndrome de Down, alta capacidad intelectual, o demás neurodiferencias. 

	  

	Porque necesitamos no sentirnos tan solas. Tenemos dudas, preguntas y dilemas y no siempre podemos recurrir a profesionales. Si tienes la suerte de poder acceder con regularidad a un profesional, ya sea pediatra, o especialistas de terapia, ellos o ellas tiene una visión parcial de las necesidades de tu hijo. Y tú necesitas una visión más parecida a la tuya, de madre a madre. Para poder hablar de terapias, sí, pero también de cómo te sientes TÚ, como su madre. Si hasta ahora te ha dado vergüenza o reparo hablar de la diferencia de tu hijo (o sencillamente no lo has querido publicitar entre tu entorno), unirse a una comunidad de madres puede darte ese alivio de encontrar a personas con experiencias similares a las tuyas. Al final, todas estamos buscando lo mismo: Comprensión, apoyo, bienestar.  

	  

	Porque necesitamos información y estamos saturadas. Desafortunadamente los procesos administrativos para que tu hijo reciba apoyo personalizado (en educación, en salud, y otros) suelen ser complicados, largos, difíciles y a menudo sin la financiación adecuada. Aquí es donde una buena comunidad de otras madres puede ser una auténtica salvación. Son personas que están en la misma situación, algunas de ellas con mucha más experiencia que tú, y te pueden dar información, consejo, y apoyo emocional. Aunque no siempre vamos a dar con atajos aplicables a nuestro caso, el intercambio de información y experiencias cumple una función muy importante... Aunque no te sirva exactamente lo que te dice otra madre, te puede ayudar a motivarte y a comenzar a explorar temas que de otra manera no sabrías ni por dónde empezar.  

	  

	Porque necesitamos acompañamiento emocional. Casi todos los profesionales con los que entramos en contacto en nuestra maternidad atípica se enfocan en el apoyo a nuestros hijos neurodivergentes, pero ¿quién nos apoya a nosotras? El acompañamiento emocional es impagable, sobre todo con temas como el duelo, la incertidumbre, la frustración, el cansancio, y tantos otros. Sentirte vista y escuchada no tiene precio. 

	  

	Porque las comunidades de apoyo cada vez tienen un papel más importante en la concienciación y la visibilidad de las neurodiferencias. Los familiares somos, nos demos cuenta de ello o no, auténticos agentes de cambio junto con los adultos neurodivergentes. Tenemos que darnos crédito por nuestra fuerza y capacidad de adaptación. Somos capaces de afrontar situaciones muy difíciles, de levantarnos cada día, de sonreír a nuestros hijos y de buscar soluciones de la manera que buenamente podamos, por ellos y por nosotros. Un mundo más respetuoso con la neurodiversidad pasa por nuestra lucha por y para nuestros hijos.  

	  

	¿Entonces, cómo buscar grupos de apoyo, ya sea online o presenciales (o ambos) sin añadir más estrés a nuestra vida?  

	  

	Algunas sugerencias prácticas: 

	  

	
		Lo primero y más sencillo: Pide ayuda. Ya sé que esto nos cuesta, que hay muchas creencias que nos impiden mostrar vulnerabilidad. Pero esto no te hace débil, al contrario, te hace fuerte. Pues demuestra tu coraje para buscar apoyo. Recuerda que nadie es todopoderoso. 



	
		Dentro de lo posible, busca grupos donde te sientas a gusto. Esto a veces lleva tiempo (y a veces no tenemos muchas opciones) pero se trata de que te encuentres a gusto y te sientas arropada.  

		Ten muy presente que cada persona, y cada familia, lleva su propio camino y ritmo. Sé muy consciente de no caer en las comparaciones, en las envidias, y en los malos rollos por diferencias que son inevitables. 

		Pregúntate si realmente te merece la pena y te aporta. Tu situación puede que cambie. No dudes en soltar cualquier grupo de apoyo que ya no te sirva o te enriquezca, pero siempre desde el agradecimiento y el respeto. 

		Si lo haces online, limita el tiempo que pasas (o verás que es como un agujero negro que te chupa horas y energía). 

		Si sigues a cuentas en redes sociales, asegúrate que conectas con el contenido y el estilo de la persona o personas a las que sigues. De nada sirve consumir contenido que te haga sentir de alguna manera insuficiente. A veces las imágenes no se corresponden con el contenido (por ejemplo, la madre que te habla de cómo se ha liberado de la perfección con la casa y todas sus fotos son imágenes de una casa en perfecto orden). Nos podemos llegar a sentir mal sin saber muy bien por qué. Obvio que todas solemos subir contenido bonito a nuestras redes, pero recuerda que es una imagen parcial de la realidad. Que las personas a las que sigues, sobre todo otras madres en situaciones parecidas te hagan sentir que no estás sola, no que te quedas corta ante un ideal inalcanzable.  



	  

	Tus aprendizajes son tu mapa de ruta 

	  

	En esta última sección quiero invitarte a que aprendas de tu propia experiencia hasta la fecha. ¿Has oído el refrán que dice: el ser humano es el único animal que tropieza dos veces en la misma piedra? ¿Sabes por qué? Porque la primera vez iba caminando ensimismado y ni siquiera la vio. No dejes que eso te pase una y otra vez en tu camino de la maternidad atípica. 

	  

	Se trata de hacer un repaso de tu maternidad hasta la fecha para que identifiques los principales aprendizajes. Un buen lugar para empezar es precisamente donde te caíste por el camino la primera vez. El dolor es un buen indicador de un potencial aprendizaje. A menudo, creemos que el dolor ha sido en vano, pero no tiene por qué ser así, al contrario. Este ejercicio te ayudará a crear la base de lo que te voy a proponer en la siguiente sección del hilo dorado, ahora que ya estamos a punto de salir de este laberinto. 

	  

	Te ofrezco aquí ocho enseñanzas de mi propia maternidad atípica por si te inspiran, resuenan o te animan a explorar tus propios aprendizajes. Como siempre, te invito a que cojas lo que te apetezca y a que sueltes el resto: 

	  

	• Mantén tu corazón abierto incluso cuando más lo quieres cerrar, cuando más quieres protegerte. La vulnerabilidad no es debilidad. Lo cierto es que vulnerables lo somos todos desde el momento que nacemos y esto nos lo recuerdan nuestros hijos al llegar a nuestras vidas. La vulnerabilidad nos permite conectar mejor con nuestros hijos y seres queridos, y con cualquier persona. También abre la puerta a la compasión (propia y ajena) y nos evita sufrimiento innecesario. Recuerda que somos seres emocionales. 

	• Ten curiosidad, pero no esperes nada. Las expectativas son las piedras en el camino sobre las que tropezamos una y otra vez. Yo ya no pienso en el futuro de mi hijo en base a mis expectativas sino en un futuro muy amplio y genérico como adulto. Pero no como un adulto concreto con una imagen específica de lo que yo creo que tiene que ser él. Se trata de potenciar sus intereses y habilidades, de ayudarle a realizar su mayor potencial a partir de este momento presente. No se trata de forzar a que él llegue a una visión o a una imagen futura mía o de su padre de lo que él debería de hacer y ser. Y esto, igualmente lo podemos aplicar a nosotras mismas. Para mí, la liberación de soltar expectativas ha sido una de las mayores transformaciones en mi vida y maternidad. 

	• Hay que vivir el momento presente con todo lo que eso implica. Sí, va a haber momentos de duelo, de rechazo, de dolor, de contracción física y emocional. Cuanto menos nos queramos escapar de o evitar estos momentos, mejor vamos a poder traspasarlos para llegar al otro lado, transformándonos y recogiendo aprendizajes. También se trata de vivir el momento presente cuando es sencillo, amable, y agradable. Cuando nuestros hijos tienen diferentes maneras de conectar y de comunicarse con los demás, tenemos mucho que ganar si estamos realmente presentes. 

	• Siente tus emociones. Conócelas, ámalas, respétalas, entiende que tienen un mensaje para ti y que la emoción en sí no te va a hacer daño. Estar presente con mis emociones me ha ayudado a ser capaz de sostener las de mi hijo. 

	• Amplía o cambia tu perspectiva (por ejemplo, adopta la de tu hija). Estamos tan metidos en nuestra propia perspectiva e historia mental que nos perdemos en nuestra propia autoreferencia de quiénes somos, lo que hacemos, lo que nos gusta, lo que no nos gusta. Básicamente estamos en una cárcel mental que hemos creado nosotras mismas. Tener un hijo neurodivergente que ve el mundo de una manera diferente es una gran invitación a deshacernos de esta cárcel o, por lo menos, abrir la puerta y salir un ratito para ver el mundo desde este otro punto de vista.  

	• Ten claridad sobre tus motivaciones y necesidades emocionales. Tus expectativas, tus acciones, tus razones.... ¿para quién son? ¿Son para ti, son para tu hijo, o son para los demás? Muchas veces hacemos cosas simplemente porque se hacen así o porque los demás las hacen así o porque los demás esperan que las hagamos así. Por ejemplo, tener claridad sobre para qué estamos disciplinando: ¿Es para mí? ¿Es porque a mí me hace sentir cómoda? ¿Es porque a mí me hace sentir que soy mejor madre? ¿Es para los demás? ¿Es por el qué dirán? ¿Es para evitar que la gente me critique? Eso no tiene que ver nada con las necesidades de tu hijo ni con la relación que tú tienes con tu hijo. Tiene que ver con tu necesidad propia de ser validada y valorada.  

	• Desde dónde haces las cosas: ¿Desde el miedo o desde el amor? Muchas veces decimos te quiero pero nuestro comportamiento es incongruente: Retiramos el cariño, retiramos incluso el habla o la atención. Y viene del miedo a fracasar como madre, a no ser suficiente, o a hacerlo mal. Viene de nuestros propios juicios y esas creencias inconscientes que tenemos sobre la maternidad. El amor es presencia y aceptación de todo lo que hay: Nos cueste o no. Cuando no nos cuesta es muy fácil decir te quiero. Lo opuesto del amor no es el odio, es el miedo –el miedo propio a que no somos suficientes o de que no lo estamos haciendo bien–.  

	• Practica la compasión. Tener compasión de nosotras mismas es cuidarnos, entendernos, escucharnos y hacer lo mismo con nuestros hijos. Cuanto más se hace a nivel propio, más podemos hacerlo con los demás. Todos tenemos los mismos miedos y la misma necesidad de conexión y de amor, independientemente de cómo lo manifestemos, de cómo lo pidamos, o de si lo pedimos. Muchas veces no lo pedimos explícitamente; muchas veces nuestros hijos no lo piden con palabras, pero lo están pidiendo con comportamientos. En definitiva, todos somos humanos y todos queremos lo mismo: Ser vistos, ser oídos, ser queridos, ser aceptados, ser valorados.
  

	¿Añadirías algún aprendizaje más? 

	  

	El hilo dorado: Da las gracias 

	  

	¿Sabes que dar gracias te da un subidón anímico inmediato? Sentir gratitud desencadena procesos hormonales y fisiológicos que nos hacen sentir bien y nos ponen en contacto con emociones como la alegría y la felicidad. Es una dosis de perspectiva positiva auto–inducida siempre disponible para nosotros. La práctica de agradecer nos obliga a enfocarnos en lo positivo en nuestras vidas. No se trata de fabricarlo, desearlo o manifestarlo en tu imaginación, sino de darnos cuenta que siempre ha estado, pero no lo hemos visto o no le hemos dado tanta importancia como los aspectos más difíciles. Aunque no todo sea como queramos y no lo vayamos a poder cambiar, la gratitud nos hace reconocer lo positivo y esto facilita la conexión con la vida y con nuestro hijo tal y como es. 

	  

	Un ejemplo sencillo de la práctica de la gratitud, que yo misma realizo, es dar las gracias a diario. Puedes hacerlo por escrito (y releerlo cuando te sientas anímicamente baja). O puedes hacerlo en familia: en mi casa, damos las gracias por dos cosas a diario cuando estamos cenando. Así nos lo contamos y conectamos. Además, es una excelente rutina para los hijos (neurodivergentes y neurotípicos): para que vean el poder de la introspección, para sentirse vistos y oídos, y para que sus experiencias sean validadas tanto internamente como externamente. 

	  

	Otro ejercicio sencillo de gratitud es dar las gracias por tu hijo o hija neurodivergente y por algo que te guste mucho de él o ella. Cuando nuestros hijos son diferentes, a menudo nos enfocamos en todo lo que no está bien, en todo lo que supone un desafío, en todo lo que aún falta... ¿Qué es lo que más te gusta de tu hija neurodiversa?  

	  

	No se trata de forzar la gratitud. Hay días en los que nos costará ver qué podemos agradecer de nuestra situación familiar. Te sugiero que empieces por lo más obvio y sencillo. No tienen por qué ser grandes eventos ni éxitos. ¿Qué ha ido bien? ¿Por qué puedes dar gracias? Verás que es una bola de nieve y que, cuanto más agradeces, más aprecias para agradecer. Celebra cada victoria, sí. Pero celebra también cada respiración, cada experiencia –sea memorable o no–. Celebra tu vida y celebra también la vida de tus seres queridos. Celebra la vida de tu hijo neurodivergente. Porque puede que ciertos aspectos sean un desafío para él o ella, para ti y para el resto de tu familia... Pero sigue siendo una vida única y llena de aspectos por agradecer: su sonrisa, sus ojos, el olor de su piel…  

	
  

	Capítulo 12 

	  

	Afina tu brújula: Herramientas para el camino 

	No puedes nadar hacia nuevos horizontes hasta que tengas el coraje de perder de vista la orilla. 

	William Faulkner 

	  

	  

	Ya lo comentaba en el capítulo 10: querer y saber no es suficiente en la maternidad atípica. Hay que ser y, para ser, hay que hacer. Hacer las cosas de otra manera a diario en nuestra vida y en la relación con nuestros hijos. En este último capítulo te quiero ofrecer un kit de herramientas a las que volver en cualquier momento que sientas que necesitas operar con mayor conciencia. En las siguientes páginas me voy a enfocar en 3: la práctica del mindfulness, el cuidado propio y la comunicación asertiva. 

	  

	Pero antes, déjame que te explique la diferencia entre intención, compromiso y acción, porque a menudo confundimos estos tres conceptos.  

	  

	¿Desde dónde te relacionas con tu hijo?  

	  

	La intención viene antes de la atención. La intención es un tema crucial porque establece la base de todo lo que hacemos... aunque a menudo hacemos mucho sin intención. De ahí, el sentimiento persistente de ir a la deriva por nuestro día y por nuestra vida, azotadas por las distracciones, reacciones, situaciones y nuestros propios laberintos mentales.  

	  

	Como madres, muchos de nuestros errores se cometen de verdad con las mejores intenciones. Con nuestros hijos neurodivergentes, esto se complica aún más. Nuestra intención es ayudar, claro, pero los resultados pueden ser desde crear dependencia hasta exigir demasiado o transmitir un mensaje a nuestro hijo o hija de que no es suficiente. Aunque esa no sea para nada nuestra intención.  

	  

	Así que, te invito a que reflexiones sobre tus intenciones al ayudar a tu hijo. Porque, aunque a menudo queremos y deseamos contribuir a su desarrollo, lo hacemos desde una energía de miedo, de escasez, de control.... Una energía sombra que tiene mucho más que ver con nuestros propios complejos, o nuestra propia crianza, que con las necesidades de nuestros hijos. Recuerda que las intenciones son solo eso. No son promesas, ni expectativas. Te harías un flaco servicio si usas tus intenciones para criticarte, a ti misma o a tu hijo, por los resultados.  

	  

	¿Qué pasaría si en vez de enfocarte tanto en ayudar a tu hijo, te relacionases con él desde una intención distinta? Por ejemplo, de disfrutar, de conectar, de amar, de gozo.... No por ello tienes que dejar de lado tus responsabilidades como madre. No por ello tienes que abandonar las terapias o la búsqueda de apoyo profesional. Pero, el tiempo corre y los momentos que compartimos con nuestros hijos son fugaces. ¿Cómo cambiaría todo si tu intención fuese la de disfrutar de su presencia en tu vida?  

	  

	En este libro te invito a que aproveches tu maternidad atípica como compromiso y como anclaje para vivir tu vida con mayor presencia. Que tu hijo diferente sea parte de la razón y parte también del recordatorio para vivir el momento presente con aceptación y apertura.  

	  

	Compromiso no es motivación. Sé que estás motivada a vivir con mayor bienestar y por eso estás leyendo estas páginas. Pero la motivación sin acción se queda en intención, que es crucial –como veíamos antes– pero, en sí misma, insuficiente. El compromiso te exige ir más allá: Pasar a la acción con regularidad y constancia para solidificar no ya una serie de comportamientos, sino una nueva auto–identidad. Una percepción mucho más amplia de ti y de tu vida. No desde el esfuerzo o desde el deber, sino desde el amor. 

	  

	Una última aclaración es que todos tendemos a volver a los patrones antiguos. Es parte de nuestro diseño neurológico volver sobre los surcos mentales que están muy trillados. Es la zona segura o conocida (aunque no sea nada cómoda) de la que ya te he hablado. Por ello, esta trinidad de intención, compromiso y acción se vuelve un círculo virtuoso que nos aleja de viejos patrones de pensamientos, comportamientos y creencias. Si sientes que has vuelto a las “antiguas andadas” en tu vida y en tu maternidad, vuelve a poner atención sobre tu intención; la intención de vivir mejor, conectar mejor y estar presente a diario. Como dijo Simone Weil: Prestar atención es la forma más pura de ser generosos. 

	  

	Mindfulness de rescate 

	  

	Cuando hablo del mindfulness, de la presencia y de la conexión con nuestros hijos, no me refiero a estar siempre tranquilas, ni perfectamente compuestas, ni que nuestra vida sea un océano de paz. Eso es imposible y nos crea un sentimiento de insuficiencia por ser un ideal. 

	  

	Para conectar con los demás y, particularmente con nuestros hijos con su perfil de comunicación, procesamiento y/o motivación social diferente, tenemos que ser capaces de conectar con nosotras mismas, con nuestros pensamientos y con nuestras emociones. Conectar no significa perdernos en ellos; significa darnos cuenta que somos más que nuestros pensamientos y nuestras emociones. Somos los que tenemos pensamientos y emociones. Hay una diferencia. 

	  

	El mindfulness nos da un espacio desde el que observar y tomar conciencia de todo: De nuestros patrones de pensamiento, de nuestras emociones y cómo las gestionamos (o no), del estado de nuestro cuerpo. Y no solo es un observar en plan examen, juzgándonos o etiquetando lo que hacemos, sentimos y pensamos como bueno o malo. No. Porque te puedo asegurar que de ese examen nadie sale con buenas notas. 

	Pero, entonces ¿qué es mindfulness? Es prestar atención plena al momento presente y a cómo lo experimentamos. 

	  

	Es: 

	
		Una capacidad innata (¡no tienes que aprenderla, solo practicarla!). 



	
		Una práctica que dirige nuestra atención de manera deliberada. 

		Un hábito o una forma de vivir la vida con mayor conciencia.  



	  

	El mindfulness o la atención plena es la práctica de observar, de estar presente con lo que surja sin juzgar, con curiosidad, con apertura. ¿Cambia esto lo que nos pasa? No, claro que no. Muchas de las cosas que nos pasan están fuera de nuestro control, como la neurodivergencia de nuestros hijos. Pero el mindfulness nos permite tomar conciencia de nuestra experiencia de eso que nos pasa. Aquí radica la clave. 

	  

	¿Mindfulness es igual que meditación? Meditación se refiere a la práctica más formal de sentarse y observar el contenido de nuestra experiencia (aunque también se puede meditar caminando, por ejemplo). Pero digamos que es una actividad con una duración limitada en el tiempo. El mindfulness se refiere a la práctica informal de darnos cuenta de nuestros pensamientos, sensaciones, emociones y de lo que nos rodea a lo largo de nuestro día, según vamos realizando tareas más o menos cotidianas. 

	  

	Te voy a dar un truco para aterrizar todo esto y se basa en la letra A, lo que yo llamo las 3 aes de la conciencia: Atiende, acepta y actúa.  

	  

	
		Atiende: Date cuenta. Por ejemplo, cuando tu hijo se pone a dar saltos en público o tiene cualquier comportamiento atípico en frente de otras personas, date cuenta de lo que surge en TI. ¿Es vergüenza? ¿Pánico? ¿Irascibilidad? ¿Enfado? ¿Tristeza? ¿Por quién? ¿Por ti? ¿Por estar ante esa situación? ¿Por tu hijo? ¿Porque se van a reír de él o ella? ¿Es necesidad de control? ¿De quedar bien ante todos? ¿Por si te critican a ti o a tu hijo? ¿Qué pasa en ti? ¿Que está sucediendo en tu AHORA, en tu momento presente? El mindfulness te vuelve el foco hacia ti y tu experiencia interior. Tu hijo tiene sus razones para tener ese comportamiento. Yo aquí hablo de TU atención plena. 



	
		Acepta. Lo que está pasando, ya está pasando. Y no solo a nivel externo (volviendo al ejemplo de antes, el que tu hijo esté dando brincos). Si no, sobre todo, a nivel interno. Si sientes enfado, no te queda más que aceptar que sientes enfado. Es irrefutable. Otra cosa es entender el por qué de tu enfado, o la historia mental que hace saltar a tu enfado. Pero el hecho es que sientes algo y que ese algo es enojo. La mayoría de nuestra energía se va en resistir lo que está sucediendo. Así no es de extrañar que estemos tan estresadas y cansadas. Se nos va la vida en negar, en pelearnos con lo que es. 

		Actúa. O no. Aquí quiero aclarar algo sobre lo que acabo de decir en torno a la aceptación. Aceptar no significa pasividad, ni resignación. Aceptar es lo más valiente que puedes hacer. Es abrirte a la posibilidad de transformación desde dentro. Porque no puedes cambiar lo que ni siquiera admites que es. Entonces, volviendo al ejemplo de cuando tu hijo tiene ciertos comportamientos en público, si te das cuenta de ese diálogo interior, aceptas que estas teniendo esa conversación por dentro... y en esa toma de conciencia, de pronto tienes libertad para responder de otra manera. Tienes opciones. Si tu software estaba programado para reaccionar casi siempre de la misma manera (poniéndote nerviosa, forzando a tu hijo a dejar de comportarse así, llevándotelo, pidiendo disculpas o haciendo excusas), con esos segundos de toma de conciencia –me pasa esto, entiendo y acepto que me pasa esto– puedes responder desde otro lugar. Desde la amabilidad y la empatía hacia ti mismo y hacia tu hijo.  



	  

	Entonces, el mindfulness te permite ver lo que está pasando, de dónde vienes y, por lo tanto, te permite cambiar hacia dónde vas. Para acabar con el ejemplo, puedes decidir no hacer nada ni decir nada, y aceptar que tu hijo tiene esa necesidad. O tal vez puedes decidir informarte más sobre el perfil sensorial de tu hijo y poder así entender de dónde viene su comportamiento. O puedes decidir explicarles a las personas presentes todo esto. O abrirte en confianza y contarle a alguien querido que lo pasas muy mal en estos momentos. O también puedes decidir enfocarte en tu cuerpo y tomar unas respiraciones conscientes en estos momentos. 

	  

	Sea lo que sea que decides conscientemente, la clave está en que te has dado cuenta de lo que ha ocurrido en tu interior y has decidido responder con plena conciencia de ello. No te has creído todos los pensamientos que te han surgido en un primer momento. Los has visto. No te has identificado con ellos. Suena sencillo, pero es una práctica que exige disciplina porque en nuestra maternidad, solemos estar expuestas a muchas situaciones complicadas que nos duelen y en las que reaccionamos de manera inconsciente, es decir, sin darnos cuenta de los hilos que tiran de nosotras. 

	  

	Así que vamos a desmitificar la práctica del mindfulness:  

	  

	• No tienes que meditar en silencio ni dedicarle horas a poner la mente en blanco (¡no se trata de eso!).  

	• No hay que hacer nada extra. Solo necesitas prestar atención al aquí y ahora para cuántas más actividades diarias que ya realizas, sea posible.  

	• No requiere tiempo. Todo tu tiempo es tuyo y lo puedes vivir con mayor o menor conciencia y atención, hagas lo que hagas con él.  

	• Encuentra un anclaje o asociación para practicar la atención plena a diario. Algún hábito o actividad cotidiana que realices con total atención plena cada día (por ejemplo, ducharte o cepillarte los dientes, o lavar los platos).  

	• Comprometerse con un comportamiento es la clave. Y con la atención plena, el compromiso es hacer una pausa y conectarse internamente durante el día. El cómo, cuándo, dónde depende de ti. 
  

	Entonces, ¿cuál es el principal beneficio del mindfulness? Lo más práctico e inmediato es que te permite bajar los niveles de estrés. Pero también te permite conectar mejor con tus seres queridos. Otros beneficios para ti: Menor desgaste físico y emocional; mayor capacidad de enfocarte en lo importante; mayor sensación de paz interna más allá de las circunstancias externas; y mayor resiliencia.  

	  

	Algunos beneficios observados en la crianza incluyen: Mayor disponibilidad y capacidad de conexión, empatía y compasión con nuestros hijos; y mayor disfrute con las tareas diarias.  

	  

	Tal vez, el mayor beneficio a largo plazo es que conocerás mejor, aceptarás tal y como es y querrás con mayor libertad a tu hijo neurodivergente. Todos en casa se beneficiarán de tu mayor regalo: Tu presencia y conexión y, además, serás un modelo de mejor gestión emocional y habilidades sociales para ellos[20]. 

	  

	Una práctica básica para conectarnos con el momento presente (y con nuestro cuerpo) es la respiración consciente. La respiración es la única función automática que podemos controlar y que tiene efectos fisiológicos inmediatos. No tienes que estar a solas ni en un lugar silencioso. Todos respiramos todos los minutos de nuestra vida, al final se trata solo de prestarle atención durante unos instantes. ¿Estás estresada? ¿Saturada? Respira. Hay mil técnicas diferentes, pero al final todas coinciden en lo mismo –usa la respiración como anclaje–. Cuando te des cuenta de que te has perdido en tus pensamientos, vuelve a enfocarte en tu respiración. Y así, una y cien veces a lo largo de cuantos minutos puedas dedicarle.  

	  

	  

	Tomar decisiones puede llegar a ser una fuente de estrés que nunca se acaba en tu vida y en tu maternidad atípica. Aquí te quiero dar algunos apuntes concretos sobre la aplicación del mindfulness en la toma de decisiones, ya sean grandes o pequeñas. ¿El secreto para eliminar el estrés al planificar y decidir? Enfócate en una sola decisión y actúa: 

	  

	
		Obtén la información que necesites para tomar una decisión.  



	
		Toma algunas respiraciones conscientes y deja que esa información se procese de forma somática / intuitiva en tu cuerpo (las corazonadas).  

		Si te surge una decisión con claridad, adelante y actúa.  

		Si te surgen varias opciones o no está claro, elige una.  

		¡Actúa y suelta las otras opciones! (Este paso es probablemente el más difícil, porque es cuando la mente empieza con las dudas y los escenarios alternativos).  

		 Si aún no necesitas tomar una decisión, deja que esa decisión te llegue cuando quiera y disfruta de la vida mientras tanto. O sea: ¡deja de preocuparte tanto!  



	  

	Tu nivel de preocupación no tiene correlación alguna con la calidad de tus decisiones ni de tus acciones. De las creencias que se esconden detrás de un exceso de preocupación ya hablamos en el capítulo 2 al examinar cómo afrontar la incertidumbre, por si quieres volver a repasarlo. 

	  

	La práctica del cuidado propio 

	  

	Mi mayor deseo para mí (y para ti) es que nos escuchemos a nosotras mismas, honremos nuestras necesidades (aunque sea parcialmente) y, sobre todo, integremos esta verdad en nuestro día a día: 

	Yo soy mi mejor amiga.  

	Yo soy la única persona con la que voy a pasar cada día de mi vida.  

	Yo me quiero, yo me respeto, yo me cuido.  

	  

	Desde nuestra perspectiva de madres de hijos neurodivergentes, solemos confundir el por qué del auto–cuidado asociándolo al cuidado de los demás (primero cuido a mi hijo, luego me cuido a mí) y asumiendo que nuestras necesidades ya serán satisfechas de alguna manera al final de la lista. Desde ya mismo te invito a que cambies el chip. Tus necesidades, tu cuidado propio es TU responsabilidad. No lo dejes para el final de la lista, porque no llegarás nunca. Tampoco es siempre cierto que el mero hecho de cuidar a otros, incluidos los hijos, sea suficiente para sentirnos bien nosotras. 

	  

	  

	1. ¿Por qué auto–cuidado? 

	  

	Porque no puedes dar de donde no tienes. Priorizar tu bienestar te permite dar lo mejor de ti misma a aquellos seres que más quieres. Cambia tu perspectiva: ¿Qué prefieres ser? ¿Una madre presente que, de vez en cuando, prioriza momentos de recarga propia y que es capaz de estar para lo fácil y lo difícil porque se cuida? ¿O una madre agobiada, estresada, constantemente de mal humor e irritable que está, pero no está? 

	  

	Muchas veces confundimos la cantidad con la calidad. Estar en el mismo espacio físico no significa estar presente de verdad, como ya he explicado a lo largo de este libro. Esto se aplica, en particular, a nuestros hijos neurodivergentes, pues a menudo no les damos nuestra total atención por estar demasiado preocupadas por ellos. ¿Te das cuenta de la ironía? 

	  

	Además, como madres estamos, seamos consciente de ello o no, dando pautas de comportamiento a nuestros hijos. Si somos modelos de auto–cuidado, estamos demostrando a nuestros hijos que cuidarse es importante, que respetar las necesidades propias y ajenas es importante, que es crucial poner en marcha hábitos saludables para cuidarse regularmente. Cuando tus hijos vean que te cuidas a todos los niveles, no solo les demuestras que es compatible con cuidar de ellos, sino que además les animas a que sean responsables de su propio bienestar también.  

	  

	  

	2. Lo que es auto–cuidado 

	  

	Muchas veces nos quedamos en lo superficial. En los baños calientes con velas o que te den un masaje. Y esto está bien y puede (o puede no) ser auto cuidado. En realidad, no es lo que haces o dejas de hacer, sino el desde dónde.  

	  

	Yo planteo el cuidado propio como la práctica de re–conectar con una misma. A menudo esto nos da miedo. Es como un miedo irracional a conocernos mejor. Porque entonces nos daríamos cuenta, en muchos casos, que no estamos viviendo la vida que queremos: Que estamos rellenando el tiempo con actividades marcadas por otros o que no nos traen satisfacción ni nos hacen crecer como personas. 

	  

	Con esto no quiero decir que las distracciones no tengan su lugar. Lo tienen. Pero a menudo las distracciones nos ponen en estado vegetativo (ver la tele), o nos roban más energía aún (los compromisos sociales). 

	  

	  

	3. Pero ¿cómo lo hago cuando no tengo tiempo ni de peinarme? 

	  

	No es una cuestión de tiempo. Todos tenemos el mismo tiempo. Lo que hacemos con nuestro tiempo depende de muchos factores, pero el más importante es tu mentalidad. Podemos gestionar nuestro tiempo desde el victimismo de me faltan las horas, desde la posición del avestruz que mete la cabeza en la arena y dice mañana, mañana o desde la claridad que viene de la priorización de tu bienestar.  

	  

	Todas nos podemos dar unos minutos aquí y allá (por ejemplo, tomar unas respiraciones conscientes cada vez que vayas al baño). La clave es darnos permiso. Muchas de nosotras ni siquiera traspasamos este umbral. Nos sentimos culpables o egoístas tan solo de pensarlo. Empieza poco a poco, pero sé constante. 

	  

	Como madres de hijos que suelen tener terapias y actividades extraescolares de apoyo, tenemos muchos más minutos de los que creemos en nuestro día, los llamados minutos perdidos: Cuando estás esperando en la parada del autobús, en tus desplazamientos en transporte público, en la sala de espera del terapeuta, cuando estás esperando a que hierva el agua para poner la pasta.  

	  

	Hay un sinfín de momentos en los que podemos parar y preguntarnos a nosotras mismas ¿cómo estoy? ¿qué necesito en este momento? No le tengas miedo a la respuesta o al hecho de que no siempre vas a tener una respuesta. Es muy común no saber ni lo que necesitamos ni cómo estamos (a parte de cansadas y descontentas con nuestra vida). Es indicativo de lo mucho que nos hemos abandonado dentro del laberinto. Hacernos estas preguntas sencillas ya demuestra cariño y cuidado hacia nosotras, aunque no tengamos respuestas o las respuestas no sean realizables en ese momento. Posponer la satisfacción de nuestras necesidades al final del día o a un momento concreto es a menudo lo realista, y es mucho más amable que posponerlas eternamente o ni siquiera interesarnos por nuestro bienestar. 

	  

	  

	4. Cómo practicarlo: Las 3Aes: auto–conócete, acepta, y adapta 

	  

	La primera A es de auto–conocimiento: ¿Cómo me siento? ¿Estoy en piloto automático? Si tu problema es que se te pasa el día y ni has escuchado a tu cuerpo ni tu mente se ha acordado de hacerse estas preguntas tienes dos opciones: O te pones recordatorios, o te haces estas preguntas siempre en la misma situación (por ejemplo, al ir al baño, como te decía antes).  

	  

	La segunda A es de aceptación. Acepta que, incluso cuando hayas identificado las actividades que te gustaría llevar a cabo para recargar tus pilas, no siempre las vas a poder realizar de la manera o forma o con la duración que te gustaría, pero aún así puedes encontrar maneras de realizarlas. No dejes que el perfeccionismo te pase también factura con el cuidado propio. 

	  

	La tercera A es de adaptación. Adapta tus prácticas de auto–cuidado para que se ajusten a tu vida. Y no al revés, que es lo que solemos hacer. Haz lo que te venga bien a ti teniendo en cuenta tus responsabilidades, necesidades, tiempos, ritmos, y preferencias, y no lo que está de moda o lo que hace tu prima. Pide ayuda si es necesario. 

	Sé amable contigo misma. El auto–cuidado es una toma de conciencia, un cambio de patrones mentales y de comportamiento, una transformación de perspectiva. No se trata necesariamente de hacer más cosas o actividades diferentes. Se trata de observar tu estado físico, emocional, mental. Que reconozcas tu valía intrínseca. Que te regales atención y cariño hacia ti misma. Y que no te machaques cuando no lo lleves a la práctica. Si te aproximas a este tema como un debería más, lo único que haces es añadir estrés y alejarte del bienestar que deseas. Presta atención a tu diálogo interno y no te critiques tanto. Realmente, si tan solo hicieras esto, lo de hablarte y tratarte bien, ya sería suficiente. Ya supondría un cambio significativo en tu vida.  

	  

	Comunicación asertiva 

	  

	La comunicación asertiva (o comunicación no violenta, NVC por sus siglas en inglés[21]) es un estilo de comunicación consciente que supone: escuchar con empatía, y expresar con honestidad. Para mí, como madre de un hijo con autismo, ha supuesto un antes y un después en mis relaciones interpersonales, tanto con mis seres queridos, como los con profesionales y las personas con las que entro en contacto de cara a apoyar a mi hijo en su desarrollo. Me ha ayudado a expresar mis necesidades (y las de mi familia) de forma más eficaz. 

	Si partimos de que todo comportamiento humano es una forma de comunicación, podremos pasar de enfocarnos solo en el qué (lo que decimos, o nos dicen) para entender el por y para qué (el significado o la intención de lo que decimos o nos dicen). El significado que nosotras le damos a lo que dice o hace nuestro hijo neurodivergente, o nuestra pareja no es necesariamente el mismo que le da la otra persona. Un ejemplo muy común es el silencio de nuestro hijo al llegar a casa de la escuela, o de nuestra pareja al llegar de la oficina. Nosotras podemos crear toda una serie de películas de terror sobre lo que eso significa (le están haciendo bullying a mi hijo o mi marido ya no me quiere), cuando los tiros no van necesariamente por ahí. Puede que tu hijo necesite silencio para regularse sensorialmente tras el esfuerzo de atender en la escuela. Y puede que tu pareja necesite un tiempo de descompresión tras la jornada laboral. Si nosotras tenemos una necesidad de saber qué les pasa en ese momento, podemos comunicarla con asertividad sin caer en la manipulación. No se trata de cambiar al otro, sino de llegar a compromisos en la satisfacción de necesidades. 

	  

	En la comunicación asertiva hay 4 pasos muy sencillos: 

	  

	Primero, observa. Presta atención a la persona y repite lo que ha dicho o haz observaciones de la manera más objetiva posible. Ejemplo: Veo que se te ha caído el vaso (con un tono de voz neutro) en vez de ay, hijo, eres un torpe, siempre andas tirando las cosas (con voz exasperada). Cuando observamos de una manera más objetiva, sin juzgar ni criticar, aumentan las probabilidades de comunicación. 

	  

	Segundo, identifica tus y sus sentimientos. Se trata de darnos cuenta y aceptar que no solo estamos comunicando hechos o pensamientos, sino también cómo nos sentimos. Ejemplo, siguiendo el anterior: Estoy cansada y ahora mismo siento frustración en vez de ¡es que me sacas de quicio! Al ser más conscientes de nuestras emociones y de las de la otra persona, podemos reducir la reactividad de ambos y practicar la amabilidad hacia el otro. 

	  

	Tercero, date cuenta de si satisfaces (y cómo) tus necesidades. Esto es crucial, porque lo que hacen los demás puede ser el estímulo, pero no la causa de nuestros sentimientos. Asume la responsabilidad de tus emociones y entiende tu necesidad emocional. Seguimos con el ejemplo: Necesito ayuda, descanso, ayudarte con este tema por si no lo puedes evitar en vez de parece que lo haces adrede para molestarme (seguramente no es así). Los conflictos normalmente vienen de no estar de acuerdo en qué estrategia usar para resolver una situación (para satisfacer una necesidad). 

	  

	Cuarto, pide lo que necesitas (aunque no siempre se te conceda). Aquí es donde muchas de nosotras, consciente o inconscientemente, caemos en la manipulación, el victimismo o el uso de la culpa. Que las peticiones sean claras, positivas (evita los no hagas...), concisas y, sobre todo, realizables en el momento presente. Recuerda que son peticiones, no demandas ni obligaciones, así que pueden no ser concedidas. En esos casos, reconoce que un no, tanto verbal como de comportamiento, no siempre significa que tu hijo o tu pareja no quieran ayudarte, sino que no pueden, no saben cómo o necesitan satisfacer sus necesidades primero en ese momento. En el ejemplo, sería algo así como: ¿Me ayudas a recogerlo? En vez de ¡Quita! Que ya lo recojo yo, que tú eres un inútil o prométeme que no lo vas a volver a hacer. 

	  

	En resumen, la comunicación asertiva te invita a: 

	• Que empieces por ti: Entiende tus emociones, expresa tus necesidades. 

	• Que preguntes y no asumas: Pide aclaración para entender al otro. 

	• Que te hagas responsable de lo que es tuyo (tus sentimientos) y realices peticiones claras que los demás puedan satisfacer (y que respetes si deciden no hacerlo). 

	  

	El hilo dorado: Crea tu propio manifiesto de maternidad atípica 

	  

	Te invito a que escribas tu propio manifiesto, tu mapa de ruta para ir por el camino de la maternidad que realmente quieres y no necesariamente el que te esperabas o el que todo el mundo te dice que tienes que seguir. 

	  

	Un manifiesto es una declaración de intenciones, no es una lista de la compra donde vas tachando lo que has conseguido. La vida, y la maternidad, no se prestan a esa eficiencia. Puede ser un manifiesto corto o largo. Eso depende de ti.  

	  

	Aquí te dejo el mío, que yo considero es un trabajo en progreso, como la vida misma:  

	  

	1. Yo cuido de mi bienestar, para dar lo mejor a los que quiero. 

	  

	2. Vivo y educo en el momento presente, donde puedo llevar a cabo un impacto positivo sobre mi vida y la de mi hijo. 

	  

	3. Suelto mis expectativas y me enfoco en transformar la realidad desde lo que es. 

	  

	4. Me enfoco en necesidades y no solo en comportamientos. 

	  

	5. Gestiono las emociones, las mías y las de mi hijo, con aceptación y amabilidad. 

	  

	6. Veo oportunidades, no solo desafíos. 

	  

	7. Acepto mi experiencia sin victimizarme, me responsabilizo y suelto lo que no depende de mí. 

	

  

	Despedida: cinco claves para tu bienestar 

	La vida es la que es, y no la que tú quieres que sea. 

	  

	  

	¡Enhorabuena por haber llegado hasta aquí!  

	  

	Te quiero agradecer que me hayas acompañado en este recorrido por un laberinto en el que seguramente ninguna de nosotras queríamos entrar, en el que hemos tomado conciencia de las piedras que nos bloqueaban el avance, del mucho peso que llevábamos encima y de los minotauros propios y ajenos que nos acechaban en cada recoveco.  

	  

	Te doy las gracias por tu valentía para sentarte conmigo un ratito en el corazón del laberinto y para afrontar tu duelo y la aceptación de todo lo que la maternidad atípica nos ha traído, sea bienvenido o no. 

	  

	También te doy las gracias por tu disponibilidad a ampliar tu perspectiva para tomar conciencia de en qué laberinto realmente estás, desde dónde ves, y cómo puedes salir de él con resiliencia y una mayor conexión con tu poder personal. 

	  

	A modo de resumen, aquí te ofrezco cinco claves para tu bienestar (por supuesto, no son exhaustivas y tú puedes haber identificado otras). 

	1. La aceptación 

	  

	No podemos mejorar, cambiar, superar o sencillamente estar presentes con lo que no aceptamos. Si no lo aceptamos, no lo queremos ver ni considerar. Eso cierra la puerta a cualquier conexión basada en lo que hay. Y lo que hay es lo que hay.  

	  

	Aceptación no significa resignación. Al contrario, es el paso previo al coraje de pasar a la acción, de buscar apoyos, de modificar lo que sea en nuestras vidas para vivir mejor, para sentirnos mejor, para estar con las personas que realmente nos importan. Desde la aceptación podemos ver opciones que antes, desde la negación, ni siquiera estábamos dispuestas a considerar. La aceptación lleva su tiempo. No es cosa de un día ni de un mes. Y pasa por tomar conciencia de las expectativas tanto propias como ajenas.  

	  

	Consejo práctico: Date permiso para sentir lo que sientes y no le tengas miedo al duelo.  

	  

	  

	2. Reconecta contigo para conectar mejor con tu hijo o hija  

	  

	O estamos presentes o no lo estamos. Si no estás presente contigo misma, si no te das cuenta de cómo te sientes tú, de cómo está tu cuerpo, de cómo está tu ánimo, de qué pensamientos recurrentes tienes... pues es muy difícil que puedas estar realmente presente con otra persona, con tu hijo, con tus seres queridos. Porque estamos ejercitando el mismo “músculo" de la atención, por llamarlo de alguna manera. Y, hoy en día, tenemos muchas distracciones, mucho movimiento y caos en nuestras vidas, lo cual nos impide pausar, respirar y conectar con nuestra experiencia interior. Y mucho menos conectar de verdad con otra persona. Invierte en conocerte mejor día tras día. El auto–conocimiento es la base del amor propio y del auto–cuidado. A menudo, luchamos contra nuestros pensamientos, contra nuestras emociones y contra nuestra vida porque realmente no estamos siendo nosotras mismas, sino la versión que creemos que tenemos que ser para los demás. Y esto se puede convertir en una guerra continua, donde nos desgastamos luchando contra nosotras.  

	  

	Consejo práctico: Auto–cuidado a diario. Establece cómo te quieres sentir y qué necesitas para cuidarte y sentirte bien cada día, aunque sean unos minutos.  

	  

	  

	3. Perdónate 

	  

	Todas tenemos una voz interna hiperactiva crítica que nos machaca constantemente. Que juzga todo lo que pasa, todo lo que hacemos y que no nos da tregua. La mayoría de nosotras no hablaríamos a nadie de manera tan despectiva como nos hablamos a nosotras mismas.  

	  

	Así que, perdónate, porque esto forma parte de la condición humana –tener mentes hiperactivas que se tratan mal a ratos–. Lo cierto es que lo haces lo mejor que puedes en las circunstancias que tienes y con los recursos que dispones. Si sientes que esa voz interior te está llevando a cambiar algo en tu vida que ya no te vale, decide si pasar a la acción o no. Pero no te sigas criticando.  

	  

	Consejo práctico: La autocompasión. Todos cometemos errores y a todos nos salen mal las cosas en ocasiones. Cambia tu chip y háblate bien, pues tú eres la única persona con la que vas a pasar cada día de tu vida.  

	  

	  

	4. No te compares ni compares tu situación 

	  

	Esto es una gran trampa mental que no te lleva a ninguna parte más que a un callejón sin salida de amargura y de sufrimiento.  

	  

	Cada cual tenemos nuestro propio camino y, aunque a menudo pensamos que los demás tienen mejores vidas o menos dificultades, lo cierto es que TODOS, absolutamente todos, sufrimos en la vida. Todos estamos inconformes e insatisfechos con lo que nos ha tocado vivir en algún o en muchos momentos de nuestra vida. Compararnos con los demás no sirve para nada a no ser que nos impulse a cambiar algo en nuestra vida. Esa es la única parte productiva o adaptativa de la comparación: Úsala como trampolín (¡que no se convierta en trampa!) para modificar algo en tu vida que no funciona ya.  

	  

	Consejo práctico: Reflexiona con claridad sobre lo que TÚ quieres en tu vida, para ti y para tus hijos en base a tus valores, a tus necesidades y tus deseos. No en base a los demás o a lo que se espera de ti. Lucha por lo que deseas, pero aprecia las libertades o las oportunidades de hacer las cosas de manera diferente que tu situación familiar te da.  

	  

	  

	5. No pospongas tus sueños ni tus deseos 

	  

	Los roles son los paquetes de expectativas y de responsabilidades que la sociedad nos asigna, muchos de los cuales debemos cumplir de manera funcional para llevar adelante una vida “normal” y sacar adelante a una familia.  

	  

	Pero, tú... ¿tú realmente qué deseas en esta vida? ¿Tú qué quieres de la vida? ¿Experimentar mucho? ¿Tal vez vivir con paz y serenidad? ¿O, más bien, diversión? ¿Conectar con los demás? ¿Conocerte a fondo? Da igual. Sea lo que sea, enfócate para vivir desde ahí. Desde lo que te pide el corazón y no solo desde los dictados de la mente. Recuerda que no puedes dar a los demás lo que tú no tienes: Amor, cariño, atención, tiempo.  

	  

	Consejo práctico: Comunica tus necesidades y emociones de manera asertiva. Cuidarse también implica protegerse –marcar pautas de lo que necesitamos y lo que no necesitamos–. Y no es egoísmo, es pura generosidad. Porque primero estamos siendo honestas con los demás, y segundo, estamos invirtiendo en nuestro bienestar para poder –luego– compartirlo con los demás, y sobre todo con nuestros hijos.  

	  

	  

	Como te dije al principio, este no será el único laberinto por el que tengas que pasar, pero mi deseo y mi objetivo al escribir este libro ha sido recopilar una serie de herramientas, ese hilo dorado, que te permita transitar cuantos laberintos surjan en tu vida y en tu maternidad. A mí me han servido; a las mujeres que llevo acompañando desde hace años les ha servido; y, de todo corazón espero que a ti te sirva también. 

	  

	  

	  

	Te deseo:  

	  

	Presencia contigo misma 

	Presencia con tu hijo o hija 

	Y una vida plena. 

	
  

	Sobre la autora 

	Magüi Moreno es Profesora Certificada de Mindfulness por The Awareness Training Institute y Greater Good Science Center de la Universidad de California en Berkeley. Además es Consultora Transpersonal por la Escuela de Desarrollo Transpersonal y Coach Estratégica por la Academia de Coaching Estratégico. Tiene su propia práctica de coaching bilingüe (español e inglés) desde agosto del 2016, y desde el 2018 se enfoca en el apoyo a familias de hijos con autismo, TDAH, dislexia y otras diferencias de desarrollo.  

	  

	Licenciada en Ciencias Políticas y Sociología por la Universidad Complutense de Madrid, cursó una Maestría en Relaciones Internacionales de la Universidad de Georgetown en EE.UU. Su primera pasión profesional fue ayudar a otros a nivel colectivo: trabajó para la ONU, la Comisión Europea, el Banco Mundial y el Ministerio Británico de Desarrollo Internacional durante una década. Su otra pasión es la comunicación: ha sido traductora y editora independiente durante 8 años. 

	  

	Española de nacimiento, se considera nómada de corazón. En la actualidad vive en Washington DC con su marido e hijo. 

	  

	Si quieres conocer más sobre su trabajo de apoyo a familias de hijos neurodivergentes, acceder a y descargarte más recursos visita: www.maguimoreno.com. 
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