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PROLOGO

eas Me levantaba a las cinco de la maiiana para prepararme y preparar a mi pequeiia,
pues nuestro camino era de dos horas y media para llegar a sus wrapias de lenguaje y
estimulacion temprana en “Fundacion CEDAC, A.C.", (Centro de Educacion Down) que
se encontraba en una colonia del municipio de Naucalpan, nosotros veniamos de Fcarepec,
ambos en el Estado de México, era un recorrido de oriente a poniente. Logramos hacerlo
por algin tiempo. Salia con mi bebé a las 6:30 y llegaba a la 1:30 para recoger a mi otra
pequeiia que emonces cursaba la escuela primaria. Ll recorridg era en  autobuses y el
Metro, esto fue posible gracias a un apoyo econimico que mi esposo logro en SECOFI,
ahora la Secretaria de Economia, de otro modo era risible que pudiéramos costear una
terapia para nuestra hija en una institucion como ésta.

La depresion que todo eso me causé como madre de una nivia Down desembocaba en
explosiones de llanto y cilera con mis propias hijas.

Recuerdo que cuando mi esposo llegaba al anochecer, la mayor corria a sus brazos y le
platicaba llorando que habia aventado un plato de vidrio para romperlo, o que les habia
gritado o golpeado. Me encerré en ese torbelline de emociones y tenia que detenerlo, creo
que solo Dios nos ayudo a salir adelante, pues nuestros familiares mas cercanos y amigos
se alejaron de nosotros.

Obviamente estaba buscando un escape a tantos sentinmientos de (risteza, enojo,
culpabilidad, miedo y frustracion. El pelo llego a caérseme a mechones y mi esposo tuvo
un dolor muy fuerte en el pecho, incluso le inyectaron un tranquilizante. Consultandolo
con el médico se nos dijo que ambos atravesabamos por un tremendo cuadro depresivo.

Recordando para escribirlo aun me causa dolor y mis ldgrimas caen por mi rostro sin que
las pueda detener, pero no las contengo tampoco ahora porque siento un alivio un gran
desahogo.

Lo que mas desconsuelo me causaba era que ni siquiera por teléfono preguntaran como
estabamos, como sobreviviamos... v si viviamos...

Yo en especial necesitaba muchisimo el contacto y el apoyo de mi familia padres y
hermanos, deseaba que me abrazaran y me dijeran que todo iba a salir bien, que las cosas
cambiarian, senti mucha, mucha soledad.

En ese tiempo unicamente trabajaba mi esposo v los pasajes era lo primero que
procurabamos para poder proporcionarle a Gaby lo que sabiamos repercutiria en su
JSuturo. Tanto mi esposo y vo pertenecemos a familias integradas con nuestros padres, él
con cuatro hermanos y yo con siete, ¢Nadie pudo, supo o deses ayudarnos? No lo se.
Ademas un orgullo tal vez mal entendido nos impidic también pedirla.

Gaby, nuestra segunda hija padece el sindrome de Down,, a sus once aiios sabe leer y
escribir perfectamente, recibe y hace lNamadas por teléfono a sus amigos y esperamos
termine su educacion primaria en una Primaria Abierta, pero sobre todo, la tenemaos donde
debe estar con su FAMILIA. Nuestro mayor logro es verla feliz.



INTRODUCCION

.

El problema de la discapacidad en nuestro pais, tomando como muestra el
Distrito Federal y el Estado de México, ha sido atendido de un modo mas real
hasta hace una décadas.' Para la realizacion del presente trabajo encontré que
existe suficiente informacion en el plano médico y cientifico, pero no asi en el
plano de la atenciéon familiar para la integracion educativa y social del
miembro discapacitado.

.

En el XII Censo General de Poblacién y Vivienda que aporta el INEGI las
discapacidades se presentan como: motriz, auditiva, del lenguaje, visual,
mental y otra. Este registro muestra que de una poblacion de mas de 1000,000
habitantes 40,223 (22,471 hombres y 17,752 mujeres) son personas con
algunas discapacidad mental.?

Dicha jerarquizacién muestra que no ha habido Ia suficiente preocupacion por
ubicar claramente la variedad de enfermedades de retraso mental, y de ese
modo, el ptblico tenga una referencia y entendimiento confuso para ese
cambio de actitudes en el trato social para dichas personas.

Por otra parte, recurriendo al plano médico los doctores Rubén Lisker y
Salvador Armendares (2001:99) mencionan que las malformaciones
congénitas constituyen, por la frecuencia y repercusion socioeconémica, un
problema importante de salud publica. En los paises en que se han logrado
controlar las enfermedades mas comunes de los nifios, como las infecciosas y
nutricionales, la frecuencia relativa de las malformaciones congénitas ha
aumentado considerablemente al grado que constituyen en esos paises, la
tercera causa de morbimortalidad en la infancia. Asimismo en esos paises
desarrollados econdmicamente el mayor niimero de camas de los hospitales
pediatricos son ocupados por nifios que tienen alguna malformacion
congénita.

TEn México. desde 1990 se crea USAER (Unidades de Servicio a la Educacion Regular ), en 1999 se crea el CRIT
(Centro de Rehabilitacion Integral Teleton) éste en el Estado de México por tener la mayor concentracion de personas
con discapacidad, reportado por INEGI 691,839 casos de discapacidad en el estado. ( www teleton coms. my/-12K )

? XIl Censo General de Poblacion y Vivienda 2000, INEGI (7 al 8 de feb. ). Tabulados Basicos. Estados Unidos
Mexicanos Tomo II, p. 698.



El fenémeno ya se observa en México segiin el-resultado de algunas
investigaciones efectuadas en diversos hospitales que proporcionan atencion
médica de tercer nivel.

En lo que respecta a la frecuencia de trisomia 21 o sindrome de Down es muy
semejante en todos los paises y es aproximadamente de uno por cada 700
recién nacidos vivos,® pero este dato estadistico no le dice nada a los padres
que acaban de recibir la impactante noticia. Su proyecto de vida cambia
drasticamente. De forma paulatina se daran cuenta que su hijo necesita de un
apoyo extraordinario para vivir en una sociedad cada vez mas
deshumanizante.

De acuerdo con las reflexiones anteriores el siguiente trabajo de tesis
presentara la informacién bajo la estructura de un reportgje para narrar una
historia veridica de una madre con una pequefia con sindrome de Down y el
logro de su integracion al ambito familiar, social y educativo.

Por una parte se aborda el problema de la falta de informacion en el plano de
las enfermedades mentales; de la maternidad tardia; de la falta de atencién en
las familias con un miembro discapacitado; y principalmente, la lucha por la
integracion en el plano social y educativo.

El trabajo periodistico interpreta y representa a la realidad, permite
fotografiarla para presentarla a su piblico lector, radioescucha o televidente en
“una versién concentrada, dramatizadora, sugestiva que escoja lo mas
interesante de todo lo que se sepa que ha ocurrido y hasta lo retoca para
ajustarlas a las necesidades del tiempo y del espacio”. (Gomis 1991: 18 y 19)

TLisker Rubén y Armendares Salvador. Introduccion a la Genéticu Humana, México. Editorial Ef Manual Moderno, 2001
p.142.




Por ello, la historia que presento adopta la forma de un reportaje como relato
periodistico respaldado en una profunda investigacion en documentos sobre el
tema y narraciones diversas de personas involucradas en el problema como
padres , familiares, amigos; asi como médicos y profesionales de la educacion
especial para darle un sustento metodologico.

Con este relato deseo testimoniar y denunciar la falta de atencién a la familia
de un discapacitado, asi como la necesidad de la sensibilizacion social para el
trato de estos individuos.

.

Una forma de sensibilizar consiste en acercar al lector a la realidad,
aproximarlo a ella para que comprenda mejor lo que se le plantea; de este
modo utilizo el reportaje como relato periodistico para presentar el resultado
de este trabajo y me apoyo en otros géneros periodisticos (cronica y
entrevista) usando, éste (ltimo, como una técnica en la recoleccion de
informacion.

Es necesario citar que los géneros periodisticos son como dice Romero
Alvarez (1995:9) “el vehiculo adecuado para comunicar las noticias y que su
variedad depende de la finalidad que persiguen™.

Con este reportaje lo que se pretende es narrar una historia veridica por lo que
este género resulta ideal para ello, Lorenzo Gomis (1991:46) menciona que:

“El reportaje representa una doble aproximacion. El reportero se acerca al
lugar de los hechos, a sus actores, a sus testigos, pregunta, acopia datos, los
relaciona, y después de todo esto, lo acerca al lector u oyente, con los recursos
de la literatura y la libertad de un texto firmado, para que el piiblico vea, sienta
y entienda lo que ocurrid, lo que piensan y sienten los protagonistas, testigos o
victimas, y se haga cargo de lo que fue el hecho es su ambiente”.
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Por su parte, Federico Campbell (1994:54) refiere que “...el reportaje es una
indagacion: una investigacion sustentada en datos provenientes de la realidad,
= de uno o varios declarantes que se identifican civilmente (es decir, que dan su
_nombre) o de documentos”.

Para Lefiero y Marin (1986:189)“el reportaje se practica para demostrar una
tesis, investigar un acontecimiento, explicar un problema; para describir un
suceso, para narrarlo; para instruir o para divulgar un acontecimiento
cientifico o técnico; para divertir o entretener. .

La cronica segun el Manual de Periodismo (1986:156) de Leiiero y Marin, es
una de las mas literarias expresiones periodisticas: describe a los personajes
desde muy distintos dngulos y emplea recursos dramaticos para “prender” al
lector.

Por otro lado, la entrevista presentada tal cual permite la voz fiel de sus
participantes, da “vida” al relato, y es una herramienta del quehacer del
periodista. Ambos géneros son necesarios para darle una estructura sélida a un
trabajo periodistico comprometido con la veracidad de lo que se expone.

Asi que, este trabajo de investigacion se ‘realizé ya que existe una falta de
conocimiento de lo que es la DISCAPACIDAD en nuestro pais, sean:
invidentes, personas con paralisis cerebral, en silla de ruedas, y en especial,
sujetos con sindrome de Down. De ahi que se dé una escasa sensibilizacién
hacia el trato de estas personas.

El hilo conductor de este re¢portaje sera la voz de Mariana, quien nos narra
las experiencias negativas y positivas por las que atraviesa una familia donde
nace un nifio con sindrome de Down, su historia dara cabida a otras con las
voces de quienes han “compartido” esas experiencias y de quienes sin
compartirlas las han comprendido.

Pese al alto grado de involucramiento, como profesional de la carrera de
Ciencias de la Comunicaciéon se narra dicha historia con el objetivo de
exponer un tema de interés social, y en otros momentos vilidos, Mariana la

g



madre de Gaby desea compartir.su testimonio.como orientacién a todas
aquellas personas compromendas e mteresadas en la atencion de estas
personas. : : : ,

Las vivencias de otros padres con hijos con sindrome de Down, ofrecen otros
“mmﬁcado y a la vez desconocido.

puntos de vista sobre un problema tan

Esta investigacion se reahzo recopllando declaraciones de:

.
** FAMILIARES: padres hermanos, tios, abuelos, amigos, compaﬁeros de
escuela, vecinos.

** ESPECIALISTAS: médicos, genetistas,- ginecdlogos, pediatras, terapistas,
psicélogos, licenciados en Educacion Especial y profesores: de Educacion
Regular, entre otros.

Los primeros para ilustrar como enfrentan una situacion tan complicada; los
segundos, para informar por medio de especialistas la mejor y mas viable
atencion a dicho sujeto, de acuerdo con sus propias caracteristicas.

Otras fuentes utilizadas en el presente trabajo fueron: libros, revistas,
periddicos, manuales 'y ‘folletos, los cuales son enumerados al final de esta
tesis.

Este relato periodistico esta estructurado en cuatro partes:

1"7 PARTE LA REALIDAD NO TIENE DISFRAZ

En este primer apartado se explicard lo que es el sindrome de Down, el
impacto emocional de los padres al recibir la noticia, asi como de los mitos y
realidades que existen alrededor de dicho sindrome.



2° PARTE UNA NUEVA VIDA .

» ,En esta segunda parte se trataranlas situaciones a las que se enfrentan los
~..padres ‘de un nifio con sindrome de Down'como: prob]emas de salud, aJustes
“dela fa:mha yla necesidad de acercarse a: los grupos de ayuda L

-3" PARTE LA ESCUELA UNA POSIBILIDAD

Aqui se hablara de la xmportancna del apoyo de la fam:ha tanto padres como
hermanos, familiares y educadores del mﬁo con smdrome ‘de Down en el
proceso de su integracion.” - : :

4* PARTE INOCENCIA SIN CONCIENCIA

En esta parte se considera, la relacion afectiva de la familia, el cuidado de la
sexualidad en el joven con sindrome de Down'y las posibilidades de
desarrollar una relacion de pareja.

En la actualidad las expectativas de vida de las personas con sindrome de
Down rebasan en mucho a las que tenian hace 30 6 50 afios, pues se pensaba
que no eran personas entrenables o educables; sin embargo, ahora mediante
métodos interdisciplinarios se pueden integrar a todos los ambitos de la vida.
Dependiendo muy considerablemente de su estado de salud o de la situacion
economica de la familia.

Después de  considerar la informacion y las  experiencias
narradas cambiara el punto de vista en relacion con las personas
discapacitadas, tal vez se les mirara con respeto, pues se sabra entonces que el
“vivir”, en toda la extension de la palabra, es también su derecho.



1* PARTE LA REALIDAD NO TIENE DISFRAZ

Porque en su inocencia, no entiende lo
que para nuestra vida ha significado su
presencia. (Dr. Luis Carlos Ortega
Tamez)

Mi época de estﬁdiante de preparatoria fue como cualquier joven.
Habia lecturas que me impactaban, que me dejaron profunda huella y
algunas que las tuve que realizar “dg cajon”,

Recuerdo que en el prélogo de“,,‘Lc‘is m”(i‘r(}):st:de“agu’a” José Revueltas

expresa que la realidad supera la fantasia:

Con todo, Los muros de agua no son un reflejo directo, inmediato de
la realidad. Son una realidad literaria, una realidad imaginada. Pero
esto lo digo en un sentido muy preciso: la realidad siempre resulta un
poco mas fantastica que la literatura, como ya lo afirmaba Dostoievski.
Este sera siempre un problema para el escritor: la realidad literalmente
tomada no siempre es verosimil, o peor, casi nunca es verosimil. Nos
burla, nos “hace desatinar” (como tan maravillosamente lo dice el
pueblo en este vocablo de precision prodigiosa), hace que perdamos el
tino, porque no se ajusta a las reglas; el escritor es quien debe
ponerlas.’

1Revueltas José. Log muros de agua: México,ERA 2001 ,pag. 10



Entonces estuve muy‘de aéuerdd “con_esta idea "mas no a(juilaté'el
contexto pleno de dlcha expresnon porque mls cnrcunstancxas eran muy

dlstmtas

Ahora que soy madre doy mas credlto a esta cna En mi hua Gaby
quien padece el smdrome de Down esta reahdad ha quedado rebasada ‘

por cualquner fantasxa

Nuestro contexto es tan crudo y cruel - en: ocasiones, - que: por €so .
inventamos, que por €so nos convertimos en poetas y ‘por eso

fantaseamos... para curar el corazon.

Debo decir que gracias a esta desafiante situacion. que la vida nos
impuso, disfrutamos mds todavia de los progresos (como hablar,
caminar, escribir) y placeres (como andar en bicicleta, ir al cine) de

Gaby, pues se convierten en nuestros también.

Aunque debo reconocer que ha habldo dlas 1rremls|blemente dnﬁcn]es

para toda la ‘faml‘ha, sélo- Dios ; hak pod;do mostramos de nuevo el

camino,



Digo que la verdad supera la 1magmac10n porque asi ha 51do hemos

querido sostener € mventar una aventura que no corresponde."

No no es senclllo aceptar lo que S dolorosamente cierto, pues nuestra L

hija es wna per.sona una vtda un-ser: humano’; que nos’demandav“
necesidades fisicas, d¢s¢d§ y
“auténtico” posible ddnd )
normalmente dééézinfosbomopa&es, es la reallldadi_x}'c’)jt:ikené disfraz

en el caso de las personas discapacitadas:

En las pagmas sngunentés relato una historia real donde Marlana la,
protagomsta madre de una nifia con sindrome de Down, no. snendo una
profesional en educacion especial habra de luchar por construir uné
vida fructifera para su pequefia, aunque los recursos con los que
cuentan como familia de cuatro miembros no les permita brmdar

mayores posibilidades de desarrollo,

A través de la recopilacién de testimonios de todas las . partes
involucradas habrd de explicarse cémo = para las personas

discapacitadas en nuestro pais, las perspectivas de vida son poco
3




halagadoras, depende de} esfuerzo continuo de los padres el éxito del

avance. ——
iPor fin Hegé el dia!

Era la segunda vez. que Manana de 29 aﬁos se encontraba en “‘ese d{a
especnal” pues ya era madre de Tanya una mfia de 4 aﬁos Intula que
ese jueves 25 de septlembre de 1990 llegaria el nuevo miembro de la

familia:

Mi embarazo habia llegado a su fin. Desde temprano cuando
me levanté senti dolores y pensé que “la hora habia llegado™,
aun asi realicé las labores cotidianas y llevé a Tanya a la
escuela.

Le sugeri a mi esposo Eduardo que no fuera a trabajar, sin
embargo, llegamos al acuerdo de que si era definitivo, yo le
llamaria por teléfono. Dos vecinas irian por mi hija a la
escuela, para dejarla en casa con mi Mamd.

Mi esposo llegé por mi, y nos dirigimos al Hospital 1° de
Octubre del ISSSTE. Ya en el hospital un doctor me examind:
----Camine schora..

Asi lo hice, volvi a tocar en el consultorio, nadie me abria, y
cada vez me sentia mds intranquila. Una “comparnera” dijo:
----No se vaya, las contracciones le estdn dando cada minuto.
Toqué con insistencia la puerta del consultorio, y al fin, el
doctor abrio.

Apenas habia cruzado una palabra, cuando se reventé “la
Juente”, el médico grité desesperado:

----iEispérese sefiora, espérese!



Pidié una camilla, y asi sin de.wes'nrme ni. ramrarme me
pasaron al quirdfano. :

Todo - el tiempo que durd- el parlo e.\tuve plenameme
consciente. :
-—-jPuje sefiora, pujel--- Me decia otro doctor-que me -
detenia una piera con sus manos (sélo habia apoyo para una
pierna). :
----jYa viene, un esfuerzo mds!

Cuando salié después de dos o tres empenios of llorar a mi
bebé, eso me tranquilizé; pero cuando_se la ilevaron regreso
una enfermera con uniforme verde:

----Voy a hacerle unas preguntas de rutina.

En ese momento intuf que habia un problema.

Mientras terminaban de coser la herida (episiotomia), atin en
el quirdfano, llegé un doctor que se acercé a mi,
asegurdandose que lo escuchara bien:

----Soy perinatélogo, le vengo a informar sobre su bebé, es
una nifia que ha nacido con una “alteracion genética’, no
podemos asegurarie si se trata de una trisomia 21 regular, de
una translocacion o de un mosaico, pudicra ser, estos nifios
tienen mds posibilidades. No quisiera darle una informacion
erronea; ¢l dia de manana pasard ¢l pediatra a valorar a su
hija, y después le informara.

Desde el momento que el perinatdlogo se retird, las lagrimas
empezaron a correr por mis mejillas, sin que las pudicera
controlar. Los doctores que terminaban su trabajo de
“episiotomia’” me preguntaron:

--——-¢Le duele senora?, si desca le ponemos mds spray, es
ancestesia.

En realidad mi dolor no era fisico, sino emocional, parecia
que ellos no habian escuchado la catastrdfica noticia, que
aun no podia yo ni siquiera discernir.

Me dejaron un rato, fuera del quiréfano, en un “rinconcito” y
cuando me llevaban por el pasillo alguien expreso: [Ay
pobrecita, que tristezal . . .



Cuando Manana y su esposo asnsneron a conﬁrmar sn deﬁmtwamente :
o no su hija tenia tal smdrome (despues de tener a su pequeﬁa en casa)
la genetista que los atendlo en el Hospna] “20 de noviembre” del

ISSSTE les dio una c]ara exphcacnon de Ios tres tipos de “trisomia”.

Tiempo después concluyeron por el canotxpo practicado a Gaby, que

ella presentaba “trlsomla 21 regular”

TIPOS DE TRISOMiA

TRISOMIA 21 Sucede cuando el error se presenta
REGULAR durante la formacion de las células
reproductoras (6vulo y espermatozoide),
y en el momento de dividirse una de
ellas s¢ lleva los dos cromosomas, si
ésta  quedara  fecunduda daria  por
resultado un huevo trisomico, todas las
células del cuerpo tendran 47
cromosomas v no 46 como es lo normal.

TRISOMIA 21: - Sucede cuando las células germinales al
TIPO MOSAICO unirse dan origen a un cigoto o huevo
con un numero normal de cromosomas
(46), si al iniciar éste su division
ocurriese un error en la distribucion
ocasionaria que algunas de las células
tuviesen  un numero  normal  de
cromosomas (46), mientras que otras
tendrian un cromosoma adicional (47).

TRISOMIA 21 A Sucede cuando wna pequeria porcion de

POR TRANSLOCACION un cromosoma se une a owro de un
grupo diferente; las translocaciones mas
comunes son del cromosoma 21 con el
cromosoma 14 o conel 15.

Fuente: El sindrome de Down.Guia para padres, maestros medicos.Dr. Lius Carlos Ortega Taniez. Trillas.
Mexico, 1997. Pag. 43




La situacién emocional pof la qure?in'iciaba Mariana esta e&plicada por
expertos, que hablan de etapas por las que atrawesan los padres

cuando tienen un hijo 1mped1do en realxdad no hay etapas Smo una
secuencia general de estados emoc1onales que se expenmentan
tlplcamente; éstos son:? ‘ :
El choque: Cuando se recibe una noticié”gcéﬁﬁrbt_é'sta,ulos‘ padres‘pé'saﬁ
por etapas de adaptacion similares a las qué ‘s’e sufren cuando se muere .
un ser amado. Todo parece indicar que el nacimiento de un nifio con
sindrome de Down origina la muerte, por causas naturales dela
imagen mental y los suefios que se tuvieron durante el embarazo.

La negacién: {No es posible!, jSeguramente el médico se equivoco!,
{El nifio es muy pequefio para que estén seguros! Se escuchan decir
estas frases durante la primera etapa; se piden nuiltiples opiniones, se
visitan médicos, bruyjos, yerberos y similares en busca de ayuda. Esto
no es malo por si mismo, ya que los padres deben oir todas las

opiniones que consideren necesarias para tranquilizarse.

La_culpabilidad: La culpay el miedo a la intensidad de /os propios

S —
* Barbaranne J. Benjamin. Un nifio especial en 1a familia_Guia para padres. México, Trillas, 1988, pig. 15.



sentimientos hostiles impulsan a los padres a una aclitud
superprotectora, mientras ‘que la vergiienza, el resentimiento y el

horror los apremian a rechazar al nifto.

Tan intensas son las fuerzas implicadas que la balanza tiende a oscilar

de forma incontrolada en un Vs_e‘nt otro, mas bien que a'permanecer

poner ﬁn ‘a eno_]o y encauzarlo constructlvamente puede uuhzar esa

: energla para hacer algo atil.

‘ A menudo se’escuchan las preguntas (,Por queé: yo?,* ¢,Por que mi huo? s

Se puede advemrla frustracnon la colera Y e] dolor en esas preguntas

‘sin embargo ‘no, tlenen respuesta i Sxmplemente sucedlo Es dlf cnl de

admitir, pero tlene que aceptarse para poder seguir adelante.

La ncegtacuén' Los padres que alcanzan esta etapa no sélo estan
conscientes de la sttuamon de su hijo, ,51!10 que lo aceptan por lo que
es y tal como es, con St(&'posibiiidades y Iin;itaciones. Pero a diferencia
de ofros, e,StOVSWR%QfQF‘ : Piéf‘??‘[‘, en e] rﬁituro, conciben esperanzas

basadas en su realidad y son capaces de dar, pero también de pedir.




Por su parte, Eduardo, esposo de Mariana recuerda cémo permanecio

en los pasillos del hospital esperando noticias de su esposa y su nuevo

bebeé:

Eran como las tres de la tarde del 25 de septiembre de 1990,
estaba nervioso en la sala de espera del Hospital Regional 1°
de Octubre del ISSSTE, para saber sobre mi esposa y mi
nuevo hijo; de pronto salié un médico preguntando por los
Sfamiliares de la sefiora Mariana Rodriguez, me acerqué:

---Soy su esposo.

---Tuvo usted una nifa.

---¢ Y cdmo estdan las dos?

---No quiero darle un diagnéstico errdneo, pero su hija
presenta algunas seias muy particulares que nos hacen
pensar que tiene sindrome de Down. :
---¢Esta seguro?, ;No me cambiaron a mi hija? Digame la
verdad.

---No se la cambiaron sehor, créame que no es fdacil para mi
dar estas noticias a los padres, pero es la verdad; por otra -
parte, de momento no puede ver a su hija, ya que nacio con
algunos problemas respiratorios y permanecerd en una
incubadora hasta que ella responda.

-—-¢Y mi esposa?

---Lstd muy desconsolada, debera tener mucho valor y fuerza
para ayudarla a salir de ese momento psicologico tan fuerte
por el que estd pasando; tampoco la puede ver ahora, hasta
que salga de recuperacion, como a las 7:00 de la noche le
dardn informes en esta sala.

---Gracias doctor.

Sali y me encerré en el coche sin poder tener nada en la
mente. Sélo me preguniaba: (POR QUE? ;POR QUE 4 MI?
¢QUE HE HECHO? ;QUE VOY A HACER! , y toda la tarde
le pedi a Dios que la recogiera, que se la llevara.

Cuando cran las 7:00 p.m. llegd una persona a la sala de -
espera, explicando que las visitas habian terminado, me
acerqué a preguntar por mi esposa, y no me supo dar razon,




en ese momento otros dos sefiores preguntaron por sus
parejas.

---Regresen marniana a la hora de visitas.

Dio media vuelta y nos dejo sin poder preguntar mds.

Regresé al coche, estuve pensando y volvi a pedirle a Dios
que se la llevara, de repente, una luz intensa invadio mi
mente, algo sucedié como si se hubiera conectado
eléctricamente la razon, y entonces me dije: ---;Pero qué
estoy haciendo?---Mientras mi hija estd luchando SOLA por
vivir, yo le pido a Dios que la recoja.

Me puse en su lugar un instante y finalmente decidi:

---“Hijita, donde quiera que estés, quiero que sepas, que a
partir de este momento te voy a aceptar como seas 'y voy a
luchar contigo siempre, para sacarte adelante”.

Dieron las 9:00 de la noche, pasé a ver a mi esposa, se veia
muy lastimada, la saludé con un beso.

---¢Ya sabes de la bebé?

---Si.

---¢Qué vamos a hacer?

Antes del nacimiento del bebé, Eduardo habia: estado muy metido en

ciertas cuestiones del sindicato de 1a SECOFI y pasaba fuera de casa la

mayor parte del dia, practicamente lo veian por la mafiana y Ia noche;

Mariana no trabajaba y realmente su economia era muy limitada. Lc

preocupaba donde iba a dar a luz, pues no deseaba que su bebé naciera

en el ISSSTE, mas era la inica opcion que tenian.

Por otra parte, si surgia alguna emergencia ella sabia que no contaban =~ -

con los suficientes recursos para afrontarla, y por dltimo, siempre tuvo
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un mal presentimiento, sentia que les aguardaba un aciago suceso... Su
sospecha se conﬁrmé,' Gaby habia-nacido con sindrome.de Down ‘‘su
vida de famlha habia'cambiado'draméticamente en sélo unas horas.‘

El hecho de tener una hl_ya con una excepctonahdad era una“snuaclon '

que repercutma sobre el cxclo de wda fmmhar, pues 0s va]ores

actitudes y expectatwas de s su famlha camblanan a ranz de la llegada

de una mﬁa con necesxdades especlales. ueria a go mas que una

simple adaptacnon

;Sindrome de Down?

Después de recibir la noticia de su bebé Mariana, no alcanzaba a

discermnir aun la situacion:

Cuando me asignaron el cuarto donde me recuperaria el trato
era “diferente”: habla una paciente con peligro de aborto;
otra, a quien le acababan de practicar un legrado, después de
cuatro hijos, y yo, con una bebé con una ‘“alteracion
gendtica”




No me permitieron ver a mi pequeria, me dijeron que se
encontraba en wuna incubadora por presentar problemas
respiratorios.

Recuerdo que llegué a mi habitacidn al atardecer, desde ese
momento MI VIDA Y LA DE MI FAMILIA habian cambiado
radical y drdsticamente.

Lloré, lloré no sé cudnto tiempo, pero no con un llanto a gritos
o de desesperacion, no, sino de desconcierto, de un dolor que
nos desgarra, que nos hiela, y nos deshace por dentro. Mis
ldgrimas salian de continuo y mi “vecina” mencionaba:

---Si desahdgate, eso te hard sentir mejor.

Estaba muy aturdida, pensaba muchas cosas: ¢Como
decirselo a mis demds familiares? | Cémo habla defraudado
a mi esposo, no haberle dado un vardn y encima una pequeia
qgue iba a necesitar muchos cuidados! jComo decirle a Tanya
que su hermanita no era igual que ella! Era mucho dolor,
estuve llorando no sé hasta que hora, el cansancio me vencio y
dormi.

Lo primero que hice al dia siguiente fue preguntar por mi
bebé e imtentar verla, ya estaba el pediatra y la habia
valorado. Me sentia derrotada y abandonada, cuando me
acerqué al doctor para saber por mi pequena.

Un hombre de aspecto noble, de baja estatura dijo:

---Es un capricho de la naturaleza, su nifia tiene una
alteracion genética, es una pequefia que presenta por su
aspecto fisico la trisomia 21, aun asi habrdn de practicarle
un “cariotipo” para saber si como padres han sido los
portadores.

El pediatra explicé en ese momento, a Mariana que un cariotipo indica
el tipo de trisomia que presenta un individuo, (aunque ella y su esposo

lo confirmarian con varios especialistas tiempo después) ya que el




material genético alterado “puede ser por: “trisomia 21 regular”,

“trisomia 21 tipo mosaico” o “trisomia 21 por translocacién”.

Sallo del hospltal con muchas interrogantes e infinidad de mledos

Su tla (mat ma) ,Letlcla, siendo Biologa y su esposo medxco sablan

que lo que mas’ necesntaban en ese momento;. era mformacxon sobre "

dlcha discapacndad, lp qbsequ:aron un Al‘lbI'O. :

Lo agradecno y realmente lo" leyo ese;mlsmo dia quenendo saber

“todo" sobre el :sindrome de:Down Aunque se ,pegaba a aceptar

‘algunas 'de‘ las car enciaban tal sindrome,

el contenido en este  text erilllstaiba, algunos'-‘hé'llazgo's mas comunes

en estos individuos que confirmaban a ciencia cierta el pronéstico:

ANTES DE NACER

e Amenaza de aborto en la madre, sobre todo durante los tres
primeros meses de embarazo.

3 Roberto Lagunes Torres vy Teresa de Jesis Lagunes Torres.  Sindrome de Down ;. Cémo se_previgne?
(Como sc manifiesta? ; Como se mejora? Meéxico, Ediciones cientificas. La prensu médica mexicana S.A. de
C.V. 1990, pag. 32.




Abdomen muy grande (pohhldrammos) 0 muy pequeiio
(ohg,ohldrammos) durante el embarazo

AL NACER

Peso bajo al nacer (imenos de 2.500g.).

Flacidez, llanto débil y piel amoratada al nacer.

Craneo pequefio y aplanado con cabello escaso, lacio y aspero
Ojos oblicuos con manchas en el iris o sin ellas.

Nariz pequeiia y perfil aplanado. B

Colocacion baja de los pabellones auriculares, los cuales pueden
estar malformados. S :
Labios gruesos y lengua que tiende a salir de la boca :

Cuello corto con exceso de piel.

Pliegue unico de flexion en la paima de las manos y el hueso del
dedo meiiique ligeramente curvo.

Hernia en el ombligo.

Luxacion de la cadera.

PRIMEROS ANOS

Retardo en el desarrollo fisico y mental.
Infecciones repetitivas en el primer afio de vida.
Malformaciones en el corazon (cardiopatia).



Los primeros dias

Los primeros dias a Man'ana le era muy diﬁcil aceptar lo que les estaba

pasando deseaban mucho un segundo hn_]o pero no resulto como lo

' hablan 1magmado

les recomendo que v151taran ANDAC

(Ade]ante Nlﬁo ‘Down Asoc'amo‘ C1v11) Asx lo lucueron y en una de

sus’ pnmeras visitas a. la asoclacnon Manana converso con. Mance]a

Hemandez madre de un mﬁo Down

El dia que nacié Giovanni, el médico que me atendié me
dijo:

----Su bebé tiene sindrome de Down.

Yo pensé en mi esposo Juan, por 10 ahos habia esperado ser
padre, y nuestro bebé habia nacido con sindrome de Down.
Estaba preocupada por él y no sabia cudl seria su reaccion.
Al dia siguiente ya en mi habitacicn, ni mi esposo ni yo
comentamos nada de nuestro hijo. Juan ya sabia del
problema de Giovanni, un dia antes le habian dado la noticia,
y él no me dijo nada para que yo no me sintiera mal.
Transcurrio toda la manana, cuando llegs el pediatra a
hablar con nosotros, afirmo:

----Ya que estdn enterados del problema de su bebé, vengo a
darles mds informacion.

Mi esposo y yo nos tomamos de la mano, nos miramos,
dandonos cuenta que los dos lo habiamos ocultado para no
hacer sentir mal al otro. En ese momento mi esposo me miré y
dijo:

- AST{ vamos a querer a nuestro hijo.



A raiz de esa. platlca Manana comprendxo que el impacto emocional
vanaba entre una famlha y otra, y que lo mas importante entonces era

la unién y el amor como pareja para buscar informacion sobre el

smdrome de Down ademas perc1bian que. habia otras familias en la-

mlsma sntuacmn

Para este tlempo Manana y su esposo trataban de buscar respuestas del
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por qué la v1da les habia otorgado esa gran sorpresa, asi que
empezaron. a buscar las razones médicas para dicho acontecimiento,
deseando cambiar de alguna forma su realidad, visitaron cerca de
cuatro médicos, tal vez alguno de ellos pudiera mencionar que todo era

una equivocacion y cuanto, cuanto deseaban oir que todo, era eso......

un error.

Entre los especialistas que visitaron estuvo la dbctora‘ Ma.’ Eugenia
Revilla, pedlatra de la Unidad de Terapxa Imenswa de] Hospltal “La

Raza” del IMSS, qulen fue muy clara en su explxcacién'




Se puede concebir un producto con sindrome de Down en
cualquier época de la vida reproductiva, pero aumenta el
riesgo en madres mayores de 35 afios y menores de 18.
Aunque el hecho de estar en edad dptima (22 a 28 afios), no
descarta tener un producto con esta alteracion; ya que es un
accidente genético. El sindrome de Down no se detecta por
ultrasonido, pero si, con la prucba de “amniocentesis’ que
consisie en extraer liquido amnidtico de la placenta, para
contar el numero de cromosomas que deben ser un total de
46. En el individuo con sindrome de Down aparecen 47
cromosomas.

La prueba de la amniocentesis deberia de practicarse a
pacientes con alto riesgo, para saber si su producto tiene
sindrome de Down. El problema es que aqui en México  no
estd permitido el aborto y si se sabe que es un bebé Down, lo
tinico que pasa es que se le da la noticia 4 6 5 meses antes, y
solo le provoca angustia a la madre.

Lo que deberia de haber es educacion hacia las madres  del
riesgo que corren si rehasan cierta edad. EDUCACION es lo
que se necesita por parte del ginecobstetra, es dl, quien tiene
que promover una cultura de prevencion, sobre todo en el
sector publico.

Los médicos consultados, ademas de su vasta explicacion, los

motivaron y reconfortaron haciéndoles referencias tales como: las

personas con sindrome de Down pueden hablar y escribir; hay por ahf

un actor Down; en estos nifios los resfriados suelen mucho convertirse

en -neumonias si no son atendidos oportunamente; que ninguna

.enfermedad_se le: complique, acudan de inmediato al médico; sus

iiltimas palabras eran “estimulenla mucho”.




Mitos y redlidades’ del sindrome de Down

Cuando llégardh é"casa dé sus pa’dres" algﬁnos familiares los \'/Visitéroh',

entre ellos‘la suegra'de una’de ‘sus’ hermanas, qulen apenas vio a la
bebe menciond
-— Es un castlgo de DIOS

‘Por otra parte una de sus hermanas Julleta tamb|en esperaba a su

segundo bebé; para entonces, Mananakya‘est ba rersﬁldlendro en casa de

sus papas en compaifiia de la péq .; fia Gaby. Esa".iséﬁiana supo que
habian acompaiado a Julieta para que se hiciera ‘ﬁﬁa limpia”, porque

su mama habia tropezado con un gato negro'y pensé que tal vez era un

mal agiiero y que era»probable ‘que’a;su: hennana ‘le ‘sucediera lo

mismo. "~

Ambos comentanos obwamente le_]os de motlvarla la hundleron més

pues ni Manana misma entendia la magmtud de su c1rcunstanc1a le

hicieron pensar que cualquier lucha que se hxciera no valia mucho la
pena e incluso que merecia “ese castigo™. v

Uno de los mitos mas arraigados en cuanto a este sindrome 'esw .
considerar que concebir un hijo con sindrome de Down es una

vergilenza, una maldicion o un castigo de Dios.



MITO -

REALIDAD

No importa la edad de la madre. . ‘

La frecuencia de este sindrome
aumenta al avanzar la edad materna.

El sindrome de Down es hereditario.

La mayor parte de las veces las
cromosomopatias* son esporadicas y el
riesgo de repeticion en las familias es
muy bajo. Por lo que se refiere al
sindrome de Down por trisomia 21 que
es la forma mas frecuente, el riesgo esta
en relacion con la edad materna.

Es una enfermedad genética poco
frecuente.

Uno de cada 700 nacimientos es un
nifio con sindrome de Down.

Es una vergilenza, una maldiciéon o un
castigo de Dios.

Se presenta en cualquier raza, religion o
clase social, sin distincion.

Tienen retraso mental profundo.

Tienen un nivel intelectual  que
corresponde a la deficiencia mental leve o
moderada.

No se pueden educar.

Son plenamente educables.

Pocos aprenden a leer y a escribir.

La mayoria pueden aprender a leer y
escribir, de acuerdo con  sus
peculiaridades de aprendizaje.

No hablan, y si hablan lo hacen poco y
mal.

Son capaces de expresarse oralmente, e
incluso es mucho mayor su capacidad
de comprender y programar lo que
quieren expresar, que su capacidad para
verbalizar.

Fuente: Revista EN CONTACTO con ¢l sindrome de Down.  HuntingtonPark, CA 90255 E.U. (Vol. No. 2,
olofio 1990). *Este cuadro se actualizo con datos de Introduccion a la genética_bumana. México. Editorial El

Manual Moderno, 2001, pp. 142, 188

'I,as cromosomopatias lncln\gn todos los trastomos relacionados con lo cambios de los cromosomas visibles al

de luz: Se

nacimiento es de (0.6%.

a que por lo menos 7.5% de todas las
alguna anormalidad cromosomica, la mayor parie se abortan ¢

peiones en la es| 3

it tienen

de tal que la fr



2° PARTE UNA NUEVA VIDA

La vida es bella y un niiio sano, enfermo
o limitado es la vida misma. Nada hay
mas cerca de nosotros que la vida de
otro ser humano.(Roberto Lagunes
Torres y Teresa de Jesus Lagunes
Torres).

Cuando dleron de alta a Manana se dirigio a casa de sus padres, ese

viernes 26 de septlembre de '1990, en busca de apoyo emocional y

ayuda para el 'cy.udado de su hija:

Recién llegué a casa de mis padres, se comunicé por teléfono
mi hermana Adriana (médico cirujano)

--—jFelicidades! ;Como estds?

--—-¢Por qué me felicitas?, ;Qué no sabes?

Y de inmediato a ambas se nos quebro la voz y las ldgrimas
corrieron mojando la bocina. Me dijo que habia ido al
hospital a recogernos, pero ya nos habiamos retirado, y
preciso que salia para casa de mis padres a vernos.

Llego Adriana con su esposo, la luz de la habitacion era muy
poca, como si esas paredes no quisieran que nadie supiera
donde estabamos mi hija y yo; se acercod de inmediato a ver a
la pequeina, mientras Héctor (también médico) me decia:

----Si sabes que es irreversible, jverdad?. Flexioné la cabeza
para decir un si.

Transcurrieron los dias, en casa de mis padres todos hacian
su vida “normal”, sélo me observaban, me veian llorar y a
veces me escuchaban; otras, mejor se retiraban para no
“sufrir’ conmigo o porque simplemente, ni siquicra sabian

20




cémo consolarme y tampoco deseaban hacerlo, pues
siempre percibi que "la bronca" era exclusivamente mia.

Dias después nos visitaron, mi suegra y mis cuiiados para
conocer a Gaby, observaron y se dieron cuenta de que
efectivamente era una nifia con sindrome de Down. Recuerdo
que una de mis cuitadas pregunt por ¢l peso y la talla de
Gaby, compardndolo con el de su hijo menor. A mi, como
MAMA me partia el corazén el sélo hecho de saber si mi hija
viviria o no, que importancia tenia ahora juna cifra? ;jun
numero?. Me provacaba pdnico el sélo saber como la iba a
alimentar, a cuidar, a proteger.. ecra UNA VIDA
"ESPECIAL" y estaba en mis manos el lograr que
sobreviviera...

E! nacimiento de Gaby seria un suceso lleno de felicidad como en el

caso de Tanya mcluso en esta ocasnon compraron un llbro pa:a elegir

e] nombre Su esposo habia elegldo “Lorena

su h1_|a Tanya S
“Mariana” y ella “Gabrielaf" si estaban de acuerdo en'

"que se llamaria Erick. Sm embargo uando supxeron de su alteraclon :

genética las esperanzas de su ﬁ.lturo ;S€ vinieron aba_|o fue una

experiencia dolorosa para toda la familia.

Las horas y los dias daban lo mismo, si era mafiana, si era atardecer o
si era anochecer, Mariana solo sabia que tenia que alimentar a la
bebé, porque no usaba el sustantivo “hija” o “chiquita”. Ademas
empezo a descuidar a Tanya. Estaba totalmente aturdida, se pasaba

todo el dia atendiendo a 1a pequeiiita especial:
. 21




Al principio, cuando nos acostdbamos la envolvia ¢n sus
cobijitas y la ponia a mi lado, pero no en mi regazo, ella lo
sentia, no lloraba; .sin embargo, escuchaba céomo exhalaba
grandes suspiros. jYo la rechazaba! Y Gaby lo percibia aiin
cuando era muy pequena.

Los primeros dias llegué a pensar que alguien iba a venir y
me diria que esa bebé no era mi hija, que era una confusién y
me la cambiarian, desecaba mucho que el tiempo no
transcurriera  queria  detenerlo, esperaba que todo
cambiara.....

Eduardo, por su parte, manejé la situacion con el abandono tanto
fisico como emocional:

Recuerdo que él sélo nos iba a ver a casa de mis papds, pues
yo atendia a mis hijas durante todo el dia, y como estaba de
gratis en casa de mis padres, tenfa a veces que ayudar a
hacer la comida o doblar la ropa limpia para contribuir en
algo.

Mi tia Sofia, hermana de mi mamd, quien trabajaba ahf
durante el dia en el taller de costura, me llevaba en auto con
Gaby a sus terapias con el otorrinolaringdlogo.

Eduardo iba a dejarme dincro, estaba un rato por la noche y
después se iba a “descansar”; pues trabajaba todo el dia 'y en
ocasiones ni siquiecra s¢ acercaba a la bebé, unicamente
preguntaba cémo se encontraba; a Tanya la cargaba un rato;
en cuanto a mi era un “nos vemos manana”, como si fuera a
verificar que el negocio fuera bien. De hecho su aseo
personal y sus alimentos los hacia en casa de sus padres,
para no dar mdys molestias con los mios. Esta situacion duré
un periodo de unos ocho meses ,pues pase a ser una
“ayudante domdstica” para los que ahi habitaban.

Nos manteniamos mds desintegrados como familia, hasta que
después de una discusion decidimos que lo mejor serila
regresar a nuestra casa pasara lo que pasara....
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La ayuda,que' esperarba ',

Tal vez la falta de conocumento sobre el smdrome de Down ocasxono

que enila’ famnv :de Manana como en la de Eduardo no ‘se

proporclonara el apoy necesano “mas; blen ellos percxbleron la

compasxon el rechaz y

l,abandono ‘de la;may()ria, de los' famlhares

de ambas partes. i

Socialmente se acepta mas a un homosexual, a un alcohdlico o a un
drogadicto que a un individuo discapacitado. {Quién mereceria mayor

dignidad en su trato y atencioén?

La_unica. que. procurd .reconfortarlos . fue - Adriana,:la- hermana- de
Mariana, “les . proveyd ' de - informacion sobre una institucion que

atendiera en ese momento a Gaby, y también a ellos como padres:

Cuando supe que Gaby habia nacido con Sindrome de Down,
sentl dolor, angustia y miedo. Por mi profesion, sabia que el
camino que les esperaba a mi hermana y a mi cuhado, con el
nacimiento de mi sobrina iba a ser muy dificil.

Toda la familia tanto mis padres como mis hermanas nos
sentimos muy descontrolados y no supimos cémo enfrentar la
situacion.



No les dimos el apoyo moral, amoreso ni econdmico que
necesitaban, no supimos acercarnos a ellos. Tal vez por eso mi
hermana se aIejo de la familia.

Mariana, -en’ ‘espécialy se sentla desproteg1da y derrotada ‘se

sUbestimaba a's mi_smva,‘crc_:ia‘qUe“el‘ﬁxti_iro'ya ri le presentana nada

halaz,ador casi se resigné a que su vida tendnh que sacnf' carla por el

progreso hasta entonces mseguro de’ Gaby

Entre las ayudas- que lesproporclonaron aellayasu esposo recuerda

la coni}ef M’cié con - Letnc:a Valdespmo Echaury, dlrectora de

Integracnon Down y. profesora en Educacion Especnal con 30 afios de

expenencxa qulen les comento:

El impacto con el que se recibe la noticia de un hijo con
sindrome de Down varia mucho y depende, en mi punto de
vista, de la solidez con que se¢ haya constituido la pareja. Si se
hizo con bases de amor y respeto y con un proyecto de vida
comun, éste se¢ puede ajustar a la nueva situacion.

Depende cémo asimilen ustedes la primera etapa que es de
rechazo, y de la forma que la supcren. De lo anterior
dependerd la aceptacion de su bebé.

Mariana y Eduardo afrontarian aspectos positivos y negativos que se

convertifan en un motivo de superacién, lucha y alegria;, pero
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también  en cjon‘ﬂictos - graves . que. extermaron con rechazo o

indiferencia para con su pequefia..

En caSa dé sus bé’dres tddos estaban tan impactados con lo sucedido,

- que no supleron cémo apoyarlos Su mama incluso expresé de dientes

para fuera que d¢_|ana de trabajar para ayudarle a CUIdal' ala miia

A propc’iéi'fd,"hvc‘)mse féfen'an a Gaby con la misma delicadeza y ternura -

que msplra una cnatura reclen namda se dirigian a ella como “la

mfia no reconoclendola como un mlembro mas de la familia.

En' lé actualidad “en 'désé"de los padres de Mariana es un- saltido

canﬁoso y con apapav hos para Gaby, por parte del abuelo pero no de

su a’buerlar,; P ccu: quc es un sa]udo obhgado,,no dotado del

verdadero amor que se provee a Ios nietos, sin medlda ni recelos.

_En casa de sus suegros la noticia fue igual de devastadora provocando

también indiferencia, lo que mas pudieron obtener fue compasion, un

sentimiento que lejos de motivar sélo sirvié para marcar que era una
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pequefia sin - futuro,” ademas: de -dar ‘el mensaje alos pequefios de la
familia que Gaby era una nifia “enferma”, cuando ni siquiera sabian el

grado de afeccién y tampoco les ihtér&é Sabefio.

La sxtuacmn famlllar era muy dlstmta cuando conv1v1an en ANDAC

(Adelante Nxﬁo Down Asoclaclon CM]) entendleron que en aquellos

nicleos famllxares donde se foment el amor, la comprensmn y la o

solidaridad, los mlembros de la: mism esquema al

encontrarse en una sxtuacxon que exngxera ayuda altrwsta Como fue el

caso de-Alma Rosa de Acevedo (mama de Da.mel de 9 anos) qulen le

relaté a Mariana, en una de las sesiones para padres:

Dany es el tercero de mis tres hijos, asiste al segundo grado
de preescolar y siempre ha sido querido y aceptado por sus
abuelos, tios, primos y en general por toda la familia. Es muy
querido por sus hermanos, ellos se han preocupado por
ensenar a Dany a hablar de una forma aceptable y a realizar
otras actividades.




Platicando . con Tanya, hija de Mariana de 16 aﬁos. en forma

' espontanea expreso: .

No me di cuenta de lo que pasaba cuando mi hermanita llegd
a casa, recuerdo que mis padres siempre la trataron como a
cualquier otro bebé.

De hecho, cuando estamos juntas nos divertimos, pues ella
misma me pide ir a la papeleria, o a la tienda, en ocasiones a
escuchar musica o a bailar. .

A veces tengo que cuidarla porque mis papds trabajan.
Muchos de nucstros vecinos conocen a Gaby, porque no la
ocultamos y todos la tratan bien. Yo en realidad disfruto de su
compaiiia, aunque

claro, a veces peleamos como otros hermanos, ella es
divertida.

Mariana reflexiona sobre el presente con relacion a sus hijas:

Ahora constatamos que los sentimientos que le transmitimos a
Tanya con respecto a Gaby, fueron los mds certeros, pues ha
aceptado a su hermana, tal como es y con ello ha aprendido a
ser una persona tolerante, ha adquirido una gran madurez no
muy comun a su edad,

No podemos decir que todo ha ido mal, ya que Tanya es una
excelente estudiante de bachillerato, considero que es tenaz,
responsable y muy trabajadora.

Ella asiste a la Vocacional No. 12 del Instituto Politécnico
Nacional y recientemente tramité su Beca, esto nos ha hecho
sentir complacidos, pues ha respondido con creces a nuestros
esfuerzos.
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Cada nifio es tinico

En 's'u‘s salidé’s:'al i’s'ﬁ;iermeréado u'otro’s'lugares pﬁblicos Mariana y su

famlha se encuentran con mnos y Jovenes con smdrome de Down, han

conﬁrmado qu cada mﬁo es umco ademas de tener parecldo con sus

padres. At s

Aunque se han descnto mas de 100 sxgnos de este smdrome no todos

se observan en el mlsmo mﬁo. o

Dlas despues de atender a Gaby ‘Manana pudo conﬁrmar lo que ya

los medlcos especlallstas le habian advemdo en el caso de su pequeiia

el sxgno més grave'fue su afeccién cardiaca:

Cuando vi a mi hija, por primera vez, percibi en su rostro lo
diferente en ella, desde sus ojos rasgados y lo pequefiita que
era; sin embargo, “todo” lo que debia distinguir lo fui
descubriendo poco a poco.

Recuerdo que su llanto era débil, también la sentia muy
Ndcida. Cuando tomaba su biberin se agitaba; ella misma,
esperaba un poco para continuar succionando.

Tiempo después, s¢ nos invit por medio de ANDAC a una
pldtica en casa de unos padres “"Down’, asi que asistimos 'y
nos llevamos a Gaby, la doctora (que era cubana) revisé a

nuestra hija y nos dijo que tal vez necesitaria una operacion
de corazon.
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En consecuencia nos dimos a la tarea de corroborar dicha
sospecha, asi supimos por la opinion de tres cardiologos que
Gaby necesitaria de esa operacion. Los médicos le
diagnosticaron P.C.A. (Persistencia del Conducto Arterioso).
Se operd casi a los dos afios de edad en el Hospital General
Centro Médico “La Raza" del IMSS, con todo el éxito que no
esperdbamos, por las especiales caracteristicas de Gaby. Yo
como madre, di las gracias a Dios por permitirnos regresar a
casa con nuestra chiquita.

En la actualidad, instituciones como el IMSS atienden este tipo de
cirugias, considerando siempre el esquema familiar y la “estimulacion

temprana que ofrecen los padres a su pequeno de ese modo abren un

pronostlco mas halagador este camblo se le en aﬁos rec1entes.

En decadas pasadas ala mayoria de mdmduos con smdrome de Down
no. se les proporcionaba - cuidado medlco adecuado ni semcxos

educacnonales apropiados.

Muchos nifios con smdrome de Down eran mtemados en mst1tuc10nes

y carecian de la mas elemental atencnon medlca, por. ejemplo falta de

mmumzaclones la nutnclon era de ba_|o mvel las infecciones eran

problemas medncos no eran tratados apropnadamente.
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Esto resulta en una mortalldad muy alta. Solo el 50% de los nifios con

smdrome de Down vivian despues de los dlez anos

A_unquq ‘én'lqs'&ﬁl‘tlm afios’se kan,reall‘zado-gyr'arides ade;lantos en la

atencion . médica’ de estos. nifios no_todos reciben: una adecuada

En el caso de Manana : la expenencra de atenclon en el lMSS para con

Gaby s:empre ha SldO aceptable pues no han temdo nmguna

compllcacwn severa en el servxcxo

No fue asi con Guadalupe Carmona su vecina, qulen tamblen es mama

Down y recuerda la dolorosa estancm que v1v10 con su pequeﬁo en dos:

hospitales del sector salud:

Julio nacié a los ocho meses de mi embarazo, fue un parto
dificil, empezé a las 11;00 p.m. y terminé a las 8 00 am.,, ya
que el bebé no ayudaba.

4 Pueschel, 8. M. New Perspectives on Down_syndrome Baltimore, E.U. 1987, Paul H. Broobes Publishing
Co. Traducido por Dr. Guillermo A. Young, Pecdiatra Cardiélogo y otros. pag. 1




Yo ya estaba completamente agotada. Las enfermeras y los
médicos comenzaron a murmurar en cuanto tuvieron a mi
bebé en sus manos. De inmediato me inquieté y pregunté:
---¢Qué tiene mi nifio?

---Es un nino con sindrome de Down,

Julio presentd fractura de cadera, una alteracion cardiaca
muy leve, porgue lo superé después de dos anos de
tratamiento, me habian dicho que era algo asi como una
descompensacion, finalmente me lo dieron de alta en una
clinica del IMSS. .

Actualmente tiene lo que se llama “estrabismo™. También
tenia unos dientes encimados, pero lo lleve al dentista y se los
sacaron para quc los demds se¢ acomodaran.

En una ocasién me lo recibieron en la clinica #68 del IMSS
de Ecatepec por una infeccion del estomago, hacia aguado y
vomitaba, tuvieron que ponerle suero y para eso le hicieron
dos heridas en cada lado del cuello, sin anestesia.

El doctor me decia que ese nifio no sentia dolor. Realmente
mi hijo no lloraba ni decia nada, silo se lamentaba con
quejidos.

Estuve quince dias, sosteniéndole el catéter para que no lo
tuvieran que abrir de nuevo.

Salimos del Hospital y no me durd una noche, ese mismo dia
le result bronquitis. Lo llevd, al Hospital Infantil de Aragon
del D.D.F., llegando me dijeron que le iban a abrir de nuevo
en el cuello para ponerle sucro.

Yo, de inmediato les supliqué:

---Ya, por favor, ya no le pongan suero, no voy a resistir otra
ahierta.

Cuando el doctor revisé a mi pequeiio dijo: '
---Es una brutalidad lo que le hicieron al nifio, lo _cerraron
como a un caddver. '

5 Estrobi

: defecto de paraleli de los cjes dpticos de los ojos, que ocasiona un trastorno de la vision

binocular.




El nifio estuvo aqui tres meses, pues no le podian quitar ese
cuadro severo de bronquitis y es que se le habian complicado
también los pulmones.

Otro caso que Mariana trae a su memoria es el caso de una mama

Down de la g”s‘c‘uéna' especial Jean Peaget donde Gaby tiempo después

estudiaria: -

~No recuerdo muy bien el nombre de esta mamita, pues éramos

varias las que acompandbamos a nuestros hijos a esta
escuela, lo que si no olvido ¢s que su hijo era de unos cuatro
afios y ya usaha unos lentes “de fondo de botella”. En una
ocasion de conversacion amistosa me confesé que cuando
nacio su nifo habia estado en una clinica del IMSS en la
incubadora por problemas respiratorios y se tuvo el descuido
de dejar un foco muy cerca de sus ojitos por mucho tiempo.
Ella se lo comento después al oculista, quien confirmé que la
afeccion se debia muy probablemente a esa luz tan cerca de
sus gjos.

Adelante niiio Down

Los dias pasaban para Mariana lentamente y deseaba encontrar alguna

esperanza de vida mds “segura” para Gaby. De la informacién que les

llegé tanto a su esposo como a ella, se les proporcioné el nombre de un

médico del Hospital Espafiol que haria el cariotipo a la bebé, ademas



de eso, cuando reahzaron la consulta ahn mismo, se les menciond que
en-ese hosplta] se daba una especle de curso para. padres con  nifios

dlscapacnados

Iniciaron con- esté" primer paso,vqué fffué, muy iniportante, ya que

conocleron a otros padres en la rmsma sntuacxon y 1os ubxco en lo que -

tendnan que hacer en el futuro, se dma que los preparo para comenzar

el traba_lo de e te pr;;na paya su poqueﬁa; )

Manana y su: esposo recuerdan que este curso los atendleron solo
'espemahstas que desde su ‘punto de vista les e\(pllcaron el por qué de
vanas dlscapamdades algunas de ellas mas: lmpresmnantes que el

propio smdrome de Down como la hldrocefaha

Los atendieron psicologos, gin‘ecologos, médicos oirujanos quienes
usaron: fotografias, explicaciones muy detalladas, pero sob;ertodor
dejaban que se expresaran sobre “sus miedos™ tan recientes aun. La
mayoria de los padres terminaban llorando cuando narraban el caso d‘er E

su respectivo hijo o hija.



Manzma en: espemal se smtlo muy reconfortada al saber que no

estaban en ]as peores condncnones asn que mlcnaron la marcha

I‘ncl'uso; sini "e er’ todo ba bxen para la atenmon de

Gaby, se dmgleron con un’ otomnolanng,ologo qulen comenzo con -

una terapxa a,base de mtrodumr un medicamento por la nancnta de la

bebe ]es mencxonaba que eso le ayudaria a un mejor funcmnamlento,

de'sus neuronas, pues se oxigenaba el cerebro.

Aunque no entendieron exactamente cual era el proceso, continuaron
con el- tratamiento por. casi.un afio. Veian-a su.pequefia muy sana y

estable.. Lo primero que necesitaban: para.comenzar cualquier terapia

fisica era mahﬁenerlsaltidable,a”su chiquita,

Mariana recuerda la triste experiencia que tuvo que pasar con su hija

en la practica de una “buenisima terapia™

Alma Rosa y Miguel Angel Acevedo nos habian visitado con su
bebé Down, para darnos apoyo e informacion sobre la
S52condicion de Gaby
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En una ocasion nos mencionaron que ellos llevaban a su hijo
a terapias a CETIR A.C. (Centro de Educacion Especial,
Terapia y Rehabilitacion), donde se atiende a personas con
deficiencia mental profunda, alteracién motora y desarrollo
motriz.

Llevamos a Gaby a ese centro y después de una entrevista con
la directora Julieta Jacobo, nuestra hija quedo inscrita. Mi
esposo y yo estdbamos muy emocionados, porque cra una
terapia muy buena, aunque un “poco’” agresiva, nos dijeron.
Al cabo de unos meses se empezé una  “rermoterapia” en la
piernas de Gaby, para estimular mas el movimiento de los
musculos. Consistia en usar de manera alternada agua fria,
tibia y caliente.

Un sdbado que llegamos por ella (la terapia duraba 2 horas),
me dijeron que podia pasar hasta que llegara mi esposo; no
imaginaba lo que habia sucedido.

Cuando subimos a la habitacion donde le daban su terapia,
tenian a Gaby acostada y semidormida, se notaba que habia
llorado mucho. Nos dimos cuenta que estaba vendada  desde
las rodillas hasta los pies. jLa habian quemado! Nos
explicaron que ya la habian atendido y nos dieron una
pomada, que segun ellos era para quemaduras.

Finalmente por parte de uno de mis cufiados, nos canalizaron
con un matrimonio de médicos de la Cruz Roja, especialistas
en quemaduras.

Al revisarla le diagnosticaron  quemaduras de 2° grado.
Gaby tenia ampulas en las plantas de los pies y entre los
dedos. Las curaciones para mi pequeiiita fueron diariamente,
primero reventaban las dmpulas, luego lavaban con jabon
quirirgico y por ultimo ponian gasas y vendas, todo lo que se
usaba era totalmente esterilizado. Yo la cargaba y le hacian
las curaciones estando de pie con ella en mis brazos, siempre
se porté muy bien, desde que entrabamos al consultorio
reconocia ¢l lugar y antes de que la tocaran comenzaba a
llorar. A mi se me salian las ldgrimas y la acompanaba en su
llanto, hasta que ¢l médico me sugirio que si yo me
tranquilizaba le transmitiria mds seguridad a mi chiquita, asi
es que aprendi a hacer “de tripas corazdn” para soportar el
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tremendo dolor de ver a mi hija sufrir. Segiin los médicos, la
recuperacion de nuestra pequena tardaria un mes o mds; sin
embargo se recupero en quince dias.

Después de este “accidente” tomamos todas las precauciones
antes de inscribir a Gaby en cualquier terapia o escuela -
especial. '

En una de las platicas de cada primer viernes enVANDAC‘(Adelante
Nifio- Down, A.C.)Cbhocieron entre los discursantés'a Aima Rosa -

Espmoza Romo maestra ‘en Educacnon Especlal para personas con

‘def clencla mental 'y:‘con 9 ailos " de expenenc1a en Intervencion

Temprana; eXplicé:

El objetivo fundamental con el nifio con discapacidad, es
trabajar y ayudarlo en su desarrollo a estimular todas las
dreas. Maximizar el desarrollo del nifio, pero en si el objetivo
principal de la intervencion temprana es trabajar con toda la
Jamilia, recibirlos 'y cxplicarles de qué se trata la
discapacidad y en qué forma se va a trabajar con su hijo. En
la estimulacion temprana se trabajan todas las dreas de
desarrollo del bebé; aunque a veces se  entiende por
estimulacion temprana, solo terapia fisica, y si, tiene un peso
importante, pero se dehen tocar todas las dreas como:
lengugje, socializacion, independencia personal, el drea
cognitiva. Es decir, se deben trabajar en conjunto.

Guadalupe Uribe Lopez, una de las amigas de Mariana comenta lo que

para su hijo Diego significo el que se le diera estimulacion temprana:




Al nacer Diego, fue a mi esposo a quien le informaron que
nuestro hijo tenia sindrome de Down. Cuando me lo llevaron
estaba dormido, yo'lo vi muy bonito y no me di cuenta de su
condicion hasta dias después. Yo sabia cémo eran los niiios
con sindrome de Down porque tenia un ahijado que habia
muerto justo antes de nacer Diego.

Los médicos no nos dieron esperanzas, sdélo hablaron de las
cuestiones negativas, y entonces yo lo tomé como un reto, sin
saber, empecé, a estimular a mi hijo, gracias a csto, Diego
levanté el cuello a los 4 meses y medio, cuando  se reforzo su
tono muscular. Después se le dio hidroterapia, y empezamos
a ver mds avances en mi hijo. A los nifios Down hay que
ensenarles todo, lo que puede ser sencillo para cualquier nifio,
para ellos es muy dificil.

Maria Teresa Pérez, otra amiga de Mariana, recuerda cémo inicié a su

hijo Gerardo en intervencion temprana:

Cuando Gerardo nacio, el pediatra le informé a mi esposo
que era un bebé con  sindrome de Down, y le dijo que lo
llevaramos a la Fundacion John Langdon Down. Ahi nos
recibié una psicéloga y nos explicé porqué nuestro hijo
necesitaba terapias, y los beneficios de la intervencion
temprana. Ademads de Gerardo tengo 3 hijos mds, a cllos no
les tuve que ensciar cosas que a Gerardo le han costado
mucho trabagjo como gatear, pararse, y caminar. Mi hijo ha
tenido muchos adelantos, esto se ha logrado porque tiene
buena salud y no se han interrumpido sus terapias.

Mucho tiempo después otro invitado que tuvieron en ANDAC fue el

Secretario Ejecutivo de la Coordinacion Municipal de Derechos
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Humanos de Ecatepec, Guillermo Garduiio. Vergara, -quien en.su
exposicion mencioné aspectos interesantes que tanto Mariana como

los demas padres desconocian:

Es conveniente aclarar que la Comision Nacional de Derechos
Humanos (CNDH) no atiende casos jyridicos de fondo, no se
actiia como jueces en ningun momento, unicamente le
corresponde dar recomendaciones o levantar quejas. Solo
tiene el deber de dar a conocer sus derechos a las personas y
hacerlos valer con base a los primeros 29 articulos de nuestra
Constitucion.

Sin embargo, existe la CONAMED (Comision Nacional de
Arbitraje Médico) organo descentralizado de la Secretaria de
Salud, creada a instancia presidencial en junio de 1996.

Su mision es la de contribuir a tutelar el derecho a la
proteccion de la salud, asi como elevar la calidad de los
servicios médicos que se prestan en ¢l pais, siendo su objetivo
contribuir a resolver los conflictos por prestacion de servicios
médicos, pretendiendo que con su intervencion se mejoren las
condiciones de eficacia y calidad a favor de los usuarios en
instituciones publicas y privadas.

Mariana reflexiona y comenta:

Considero que todos como papds de un nifio discapacitado, o mds atin
no siendo discapacitado, no tenemos muchas ocasiones la orientacion
adecuada para c¢jercer nuestros propios derechos; ademds, lo que
procuramos primeramente es el restablecimiento de nuestros hijos.
Por otro lado, también nos falta educacion en este sentido, ya que
como derechohabicentes tendremos que  “aplicar” la Ley que
oportunamente nos protege, yo de hecho, desconocia que existia la
CONAMED hasta que se nos brindo esta pldtica.



3*PARTE LA ESCUELA, UNA POSIBILIDAD

El apoyo a nuestros hijos para asistir a
la escuela lleva el fin de avudar a la
Jormacion de un “ser social" que sepa
“convivir”, “pensar” y “hacer”. (Dra.
Georgina Delgado)

Mariana hace memoria de los primeros dias de escuela para Gaby:

Cuando Gaby comenzé a asistir a la edad de 4 anos a la
escuela especial Jean Piaget, mi esposo y yo sabiamos que era
una buena oportunidad para ella y no la despreciamos, la nina
asistié ahi por dos ahos. Sin embargo, notamos que Gaby
podia hacer mds de lo que se le ensenaba, asi que decidimos
pasarla a un Preescolar regular.

La inscribimos en un Kinder particular llamado “John
Dewey"”  donde la directora habia sido la maestra de
Preescolar de nuestra hija Tanya, hablamos con ella y la
recibié, nos dijo que si se lo permitiamos, haria lo posible
porque Gaby aprendicra.

A los pocos meses de haber iniciado en esta escuela vimos que
el lenguaje de Gaby fuc mucho mds rico, pues la misma
convivencia con sus companeritos le permitié acelerar su
aprendizaje en todos los aspectos; la vimos mds segura de st
misma, mds juguetona y abierta y obviamente un lenguaje mds
abundante. [Estdbamos felices! Los logros de nuestra hija
eran muy evidentes, nos llenaron de muchas esperanzas.

Al iniciar en e! Preescolar regular tanto Mariana como su esposo

habian considerado que era un “intento™ el que Gaby realizara sus
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estudios en una escuela normal ambos desconocran hasta donde Ia
pequeiia podra llegar, la cuestron era darle todas Ias oportumdades

posrblcs. .

Despues de ese Kmder .“John Dewey”'la pequeﬁa sabia leer y

; escnbrr este hecho entusiasmo6 mucho a- ambbs y por recomendacrén

- dela dlrectora contmuaron en una pnmana regular. :

Sm embargo esta srtuacron de _|ub‘ 0 los hlzo ’ensér” 'que'Gaby

podna con lo demas sm tener p sent qu la: tri mra de la pequena

se ubrcaba entre los drscapacrtad' moderado,

En un estudio realizado a Gaby. por el psicologo Gustavo Vazquez, se
encontré que ella posee un nivel intelectual Zdé retardo mental leve, ya
que el andlisis arroj6 una marca ve‘nrre gi‘ 50 6 55% del coeficiente

intelectual.

El siguiente cuadro® reproduce, a titulo ilustrativo, 1a escala de

6 Rondal Jean A. Des lo 0 €O drof
intervencion. Buenos Aires. NULVH Vlsrén. I‘)‘)J pag. 18.
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76 - infradotado

51- retardo mental leve

36~ - retardo mental moderado
S21- retardo mental severo

20 y menos retardo mental profundo

Los. especlallstas* en cuanto a este hecho de la escolanzac:on en los ,

nmos con smdrome de Down menClonan dos aspectos lmportantes

El prtmero menclona que las cap

para siempre en el momento del naclmlento o. en el vxentre materno.

Lo que la naturaleza nos proporclona a cada uno de nosotros ( seamos

dxscapacntados 0 no) es un polenctal de desarrollo, es decnr, un margen

"Espocialistas 11 al conj de profesionales en Psicologia o en Educacion Especial tanto autores,
profe como médi ltad
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de desarrollo éuyos liml'tés‘e‘stz'm fijados por las caracten’sticas de
nuestro or(,amsmo Todo md|v1duo dlspone de este potenmal pero no

podra exp]otarlo al maxnmo sn la cahdad det medlo y: la educaclon no{

EI segundo expresa que es convememe tener en cuenta que el retardo

fisico, maduratlvo y mental del mﬂo con tnsorma es real por cierto, no’

es aconse_]able aferrarse a la 1dea de que es noﬁnal y-negarse a verlo »
como lo que verdaderamente es. Las dos actltudes la que inferioriza al
nifio con trisomia y la que lo quiere normahzar indebidamente, son
igualmente perjudiciales. En el primero pdr falta de mnbiciqnes, el
segﬁndo porque niega la discapacidad y, por énde, impide 1a aplicacion

de métodos adecuados de educacién e intervencién.

La escuela es un derecho para todos

Para este momento lo que estaban pasando por alto, tanto Mariana
como su esposo, es que su hija era una pequefa especial y aunque
estaba respondiendo a las posibilidades de escolarizacion no iban a ser

suficientes para continuar.....
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La escuela primaria “Cultura de México” fue ideal en un
principio cuando Gaby cursé el primer grado, recuerdo que la
maestra era una persona muy paciente y tolerante con la
Jormacidn de la nifa, quien, para nuestra alegria , pasé el ano
escolar sin aparentes conflictos con un promedio de ocho
punto dos.

Sin embargo, antes de aceptarnos a la nifia, la directora nos
pidic asistir a dos sesiones donde le practicaria algunas
pruebas, para entonces ella ya sabia leer y escribir, todavia su
lenguaje tendria que pulirse.

Otro examen fue hacer que subicra sola las escaleras sin
ningun apoyo crei que no lo lograria, pues de hecho nuestra
casa es de un piso, pero pudo hacerlo y quedd inscrita.

Mariana en especial se ilusion6 mucho con este resultado le parecia'
increible y grandloso el que su pequefia ademds de escribir’ tamblen

pudlera crear dlbU_]OS con un gran significado - donde plasmaba la

comprensmn de sus proplos sentlmxentos

T NG /'( //:,/
AeI b L nda be G ore ’cc\n»c

S TESIS CON

FALLA LE ORIGEN
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Al comenzar. el seguﬁdb gryz:i‘d‘o,' hubo un cambio de rﬁaestra, y -un

cambio en el trato que la nifia recibiria...

Mariana recuerda:

Esta profesora Monica, sin comprender la situacion de un
nifio especial no supo como manejar el aprendizaje de Gaby.
Cuando yo revisaba los cuadernos, habia en toda la extension
de la hoja palabras como “repetir”, “sucioy tachaba el
ejercicio o la tarea con un ldpiz rojo. Esto para nosotros cono
padres, nos hacia sentir que todo intento de Gaby no era
suficiente y que nos estabamos enfrentando a una situacion
que para ninguna de las dos partes era satisfactoria.
Hablamos con la directora y nos dijo que comprendiéranios
que era una persona joven vy que estaba empezando, nosotros
le sugerimos que sceria conveniente cambiar la forma en que
calificaba a la pequena, pues tal vez, incluso un nifto normal
se desanimaria por ver su cuaderno con tan severas
anotaciones. Tiempo después la maestra renuncio y la
directora fue quien termind el aiio escolar con el grupo.

Gaby finalmente paso el segundo grado con un promedio de siete
punto nueve, pero la escolarizacion para el tercer grado de primaria se
complico ain mas para la pequefia. Mariana evoca aquellos‘dias que
resultaron muy dificiles para todos:

Reconociamos que el tercer grado para nuestra hija especial,

seria dificil, sin embargo, ella habla hecho un gran esfuerzo
para llegar a donde estaba y sentimos que lo tinico que
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podiamos hacer era continuar apoydndola. Las cosas se
complicaron con la relacion de sus compaiieros, pues la
agredian fisicamente y de manera verbal. No dimos mucha
importancia al principio, pues la profesora Sofia y la maestra
de Inglés nos tranquilizaron diciéndonos que se ocuparian del
asunto. Estas agresiones llegaron al punto de que en una
ocasion la recogimos con un tremendo “chichon” y ademads se
habia hecho de la “popoen los “chones".

Aparentemente, nadie sc¢ hizo responsable, ya que nos la
entrego otra profesora quien ni siquiera, habia presenciado la
supuesta caida de Gaby por las escaleras. Al dia siguiente la
dimos de baja y nunca supimos realmente lo que paso. Nos
habian dicho que ella se habia caido sola.

Algo que se les escapaba tanto a Mariana como a su esposo era que la

atencién de Gaby debia ser también en una escuela especial, pues. .- :

aunque'habia avanzado, la situacionles estaba indicando q’ue'de‘bian;*

poner un alto y buscar el ambiente propicio para que ella continuara.

Para ellos como padres les era muy dificil aceptar los limites de Gaby
y- reconocerlos, pues lejos de encauzar su educacién para la vida,
erraron de nuevo y buscaron otra primaria regular, donde se tratara a la

nifia de un modo mas aceptable.

“En este “Colegid andres”; también particular, no se le practicaron™ =T

examenes de admisién, mas se pidid que se pusiera a prueba a la nifia
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por un mes, si ella se adaptaba podrié inscribirse y' deberian comprar

definitivamente el uniforme para entonces cursar por segunda vez el

tercer grado.

Fellzmente cruzo la meta y la pequena se mtegro a su “nueva escuela”,

pero otra vez la realldad mostraba que Gaby se adaptaba eﬁcazmente

en el plano socnal pero en el cognoscmvo se rompia todo el esquema y-

su profesora' ﬁnalmente lo comenté a Mariana en una conversacién por

teléfono:’

Yo llegaba por la tarde a casa, lo primero que hacia era
revisar los cuadernos de Gaby para saber ¢cémo le habia ido, y
§si su tarea habia estado bien hecha. Al principio le
preguntdbamos si se sentia bien, notédbamos que en su dnimo
estaba tranquila, pero conforme pasé el tiempo sus cuadernos
no mostraban el trabhajo del dia y ademds empezé a hacer
dibujos en cualquier cuaderno, noté que la nika no estaba
recibiendo atencion.

En una ocasion que no entendri lo que debia hacerse, opté por
llamar a la maestra por teléfono y ella comento:

---- Es que la nifia no estd aprovechando plenamente, creo que
si se hace por la integracion con sus companieros estd bien,
pero es lo unico que se tiene, en el plano del conocimiento
Gaby no alcanza a comprender las fracciones y temas
ahstractos.

Me dolié muchisimo escuchar aquellas palabras, pero... me
estaba diciendo la verdad, nada mas que la verdad..

Lo hablé con Eduardo cuando llego de trabajar 3 decidimos
no enviarla ya y darla nuevamente de bhaja.



Comprendi que deblamos con.sultar a un especialista para no
seguir errando. , e ~ ‘

Querer es poder'
Manana y Eduardo de_)aron pasar varias semanas procurando recobrar

el ammo y la concxencna de Io que-les ocuma por segunda ocasion,

pues ahora, no,fueron agresiones sino se estaba indicando que habia

- que hacer una correccién en cuanto a la educacion de la pequeia.

Decidieron. consultar nuevamente al sicélogo Gustavo Vizquez, a

quien ya conocian y los habia orientado alguna vez en la escuela para

Gaby. El especialista menciond que como, en el caso de otros nifios,

ella ya habia llyega'do a s‘:u op era necesano dirigirla a una escuela - -
un oﬁcno y'que en verdad la fueran

entrenando para la vida.

Mariana recuerda claramente las palabras de un texto sobre si'ndrome,
de Down que lleg6 a sus manos donde decia:
“Algunos padres piensan que la escuela sirve sélo para ensefiar a leer,

escribir y realizar operaciones aritméticas. Aunque los : nifios con
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smdrome de Down necesttan €s0S’ conocnmlemos academlcos basmos

un buen programa educatwo Ies preparara asmnsmo para todos los.

da Cosas como realizar . un trabajo cuando sea"

neéesaﬁo llevarse blen con la ‘gente y saber. dénde acudlr para

'encontrar una: respuesta son qulza mas 1mportantes que'las tareas,'

s T

meramente academncas

Esto era precisamente lo que les estaba: ocurriendo, pero sabian que

por el bien de Gaby habria que darle un giro a su escolarizacién.

Mariana medité en lo que su familia estaba pasando, y recordé6 lo que a’
una de sus amigas dentro de ANDAC ( Adelante Nifio. Down,
Asociacion Civil ) le ocurria con su pequeila, también con sindrome de
Down, la sefiora Luz Maria Mijica, pues Gaby habia sido una niiia
“sana” y eso le habia dado la oportunidad de continuar progresando en
el plano educativo, no asi en el caso de Dalia Luz:

Dalia Luz tenia una cardiopatia severa, la operaron a los siete meses,
realmente era una reestructuracion total del corazon

7 Siegfried A, Pueschel. Sindrome de Down. Hacig un futurg mejor. Guig pare padres . Barcelona, Espaia.
AMasson-Salvat Medicina, 1993. pdig. 161.
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El- médico nos dijo que las arterias que debemos de tener
hacia arriba ella las tenia hacia abajo y el prondstico era que
de ese tipo de operaciones se salvaban dos de diez.

Su operacion fue a corazén abierto y duré ocho horas y
media. A raiz de la operacion tuvo una hemiplejia del lado
derecho, después me decian que estaba afectada de la vista,
del oido o del cerebro por tantos horas de anestesia. Se le
practicaron una serie de estudios para saber cudl era su
afeccion y finalmente resulté afectada de la vista.

Ella estudia en “Integracion Down”, ahi los nifios son
atendidos de acuerdo con sus potencialidades. No se ha
integrado porque no se le han graduado exactamente sus
lentes, pues tiene miopia y estrabismo. El oftalmdélogo nos
menciond que hasta que ella no fije bien su dngulo no pueden
saber si necesita operacion o no. Aun asi en las condiciones
de Dalia Luz ahora, no pucdo decir que ya la voy a integrar,
pues batallan mucho; pero no pierdo la esperanza de que
llegue a integrarse de un modo formal a la escuela.

Mariana reflexiona en este caso de su amiga Luz Maria y sabe que

aunque esa realidad los hiera, la vida o Dios no han sido tan
implacables con ellos, pues Gaby en la actualidad, es una nifia amada,
divertida, con una familia y contintia su desarrollo educativo con nifios
especiales como ella. Es notorio que lo disfruta, su mama sabe que es

una jovencita feliz con lo que le ha tocado vivir.....




Hace memona de otros casos, que: ha escuchado donde tambxen otros -

padres de mﬁos Down han temdo la’ d:sagradable expenencna en lo

educatlvo con sus huos con necesxda je el 51gu1ente caso.

narra la expenencla de Mansela I—Iemandez de Flores de coémo l]ego su

huo al CAM 71 ( Centro de Atenmon Multiple ) de anla Estrella:

- Cuando llegamos al CAM 71, la directora Florencia Meraz
nos -mostré la escucla, y nos sentimos en un ambiente
acogedor, como en casa. Hahiamos pasado por una mala
experiencia en un Jardin de Nifios Oficial donde la directora,
después de cuatro meses de iniciar ¢l ciclo escolar nos dijo:
---- Llévese a su hijo, pues en este plantel no hay personal
capacitado para atenderlo.

Nos envié a un CAPEP ( Centro de Atencién Psicopedagogica
de Educacion Preescolar ). Ahi una psicéloga certifico que
podia estar en una e¢scuela regular.

Regresé al Jardin de Ninos Oficial, no me dejaban pasar, por
ordenes de la directora. Aun asi entré:

---- Me llevo a Giovanni, no porque usted me haya ganado,
sino porque mi hijo debe estar en un lugar donde se sienta
querido y contento, por eso me lo llevo. Ahora ahi, en el CAM,
mi hijo ha avanzado.

Estando mas consciente de ser madre de una nifia especial Mariana ha
reconocido que como padres no estdn lo suficientemente capacitados
para saber hacia donde dirigir a su hijo, sin embargo es sumamente

“importante que se asesoren de especialistas” para’ encontrar la

institucion mas adecuada a sus posibilidades.




Si, se puede

Cada nifio Down tiene sus propias caracteristicas como cualquier otro, .
se tendran que descubrir sus potencialidades, lo que si es muy cierto es
que son nifios educables y merecen ser atendidos, pues la-propia Ley

General de Educacion en su articulo 41 expresa:.

“La educacion especial esta destinada a individuos con discapacidades transitorias
o definitivas, asi como para aquellos con aptitudes sobresalientes. Procurara
atender a los educandos de manera adecuada a sus propias condiciones, con
equidad social. Tratandose de menores de edad con discapacidad, esta educacion
propiciara su integracion a los planteles de educacion basica regular. Para quienes
no logren esa integracion, esta educacion procurara la satisfaccion de necesidades
basicas de aprendizaje para la auténoma convivencia social y productiva.

Esta educacion incluye orientacion a los padres o tutores, asi como a maestros y
personal de escuelas de educacion basica regular que integren a alumnos con

necesidades educativas especiales”. *

Ofelia Tapia, suegra de un cuiiado de Mariana, comenta lo que a ella le
sucedio con su hija Teresa, joven Down de 25 afios y la imposibilidad

de los recursos para atenderla:

Atend! a Tere hasta los tres anos en el Hospital Vicente

8 Manuaj del Centro de Atencion Maltiple. SEP, México. 1999, pég. 88.




pude continuar llevdndola a sus terapias. Ninguno de

Lefero de ahi la cambié a CETEDUCA (Centro de Terapia Educdli{'a)

‘como hasta los cuatro afios. Después me fracturé. una: pierna y.no

1is otros hijos;

ni mi esposo me ayudaron y Tere no pudo aprender.ca

Tere ademas sufre de cataratas en Ios dos .ojo y aunque se le ha‘

atendldo en_ el Hospltal “La ‘Raza”'de IMSS ; solo ha estado en

tratamlento ' pue” las posxbllldades de que la operen parecen esfumarse

cada~vez_mas. En alguna. ocasién la programaron y estuvo-internada

gd infon*nar a su familia que no se operaria, pues

las comeas que requeria Tere hablan sido donadas a un hombre, qulen

era padre de famlha de cuatro mﬁos

Manana sabe que son muchas las mrcunstancnas qué interfieren péra
que a un nifio o joven Down se le eduque dentro de sus proplas
condiciones; pero, en ocasiones, como :l caso.' ’deTere ni -la propia
familia del individuo especial estd en disposicién  de - proporcionar -
apoyo en todos los sentidos. También recuerda las palabras de un
médico que han quedado muy- grabadas en su mente “como ustedes la

traten asi la van a tratar los demas”.
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Asi que contmuara haclendo lo que tenga que hacer para que Gaby

logre ser. una persona lo mas mdependlente posxble el cammo ya esta

Manana mencxona que cada ﬁn de aﬁo desde que conocleron a la-
profesora Georgma Monroy RIOS maestra del pnmer grado de

pnmana han contmuado el contacto para Gaby proporctonandole-

repasos de lo que la pequeﬁa ya ha aprendldo : durante los recesos

escolares. o

Cuando se le pregunté si las escuelas piblicas o privadas estan
preparadas para recibir a nifios con alguna discapacidad, aun cuando

ella es una profesora en educacion regular contesto:

Quizd no, porque la gente, no es que deba estar preparada
sino “dispuesta” a apoyarlos, a ayudarles, a trabgjar con
ellos y a integrarlos en el grupo. No es la preparacion sino la
intencion de ayudarlos a salir adelante.



En cuanto a mi trabajo con Gaby, en especial, al principio nos
costé trabajo, pero la nifia logré integrarse, los demds le
ayudaban, incluso hubo ocasiones en que ella destacaba en la
lectura o en alguna actividad y los demds la festejaban y
volteaban a verla y decian es que si puede, si lo hace. Se
integré con mucho esfuerzo de su parte y pasé de ano, lo cual
nos dio mucho gusto.

Finalmente, considero que hace falta concientizacion de parte
de padres, alumnos y, macstros, sobre todo, que para eso
estamos, para ayudarlos, para dar lo que tenemos y acepiarlos
como son.

La profesora Laura Leticia Vivas‘Angel, licenciada en. Educacién
Especial y quien actualmente atiende a Gaby opind también sobre la

aceptacion de estos chicos:

Lo primero es aceptar al nifio, antes que los programas
educativos en si, la aceptacion es un problema al que se
enfrentan tanto los niios como las familias con este tipo de
problemas, yo creo que es mds que nada por educacion.

Y educacion mds que de los propios nifios es de los adultos,
empezando por los mismos maestros y después con los padres
de familia.

He tenido la oportunidad de ir a algunas escuelas a dar
informacién de lo que es no nada mds la discapacidad
intelectual sino de lo que son bdsicamente los problemas de
aprendizaje; en donde hay cantidad de nifios en este caso, y
me he dado cuenta que los maestros no tienen ni la remota
idea de lo que son y aparte se cierran.

No sé si sea por burocratismo, por falta de interés o por
cultura, pero se cierran y dicen es que este nifio si no va con la
norma, pues nomds no va; y no sabe, no me interesa. Si el nifio
aprende qué bueno, se¢ va con el monton.




Si incluso en un grupo los nifios regulares son' todos
diferentes, ahora, integrar a un nifio con capacidades
diferentes es todavia muy dificil,

Y si obviamente el maestro no apoya a los nifios, no educa a
sus propios alumnos de que se respeten entre ellos mismos,
pues los nifios tampoco los van a respetar.

Nosotros sabemos la influencia que puede tener un maestro,
ya que si él hace que los demds nifios entiendan y respeten a
sus comparnieros diferentes, el nifio va a aprender; pero si el
mismo maestro lo empieza a relegar, pues logicamente los
nifios también; luego ya no nada mds son los nifios sino los
papds de éstos.

Entonces atender a un grupo y por otro lado, a nifos de
educacion especial, quienes requieren atencion personalizada,
programa individual, trabajo individual; detenerse por uno o
por mds con otra dificultad de aprendizaje serd solo para
quienes tengan la vocacion o el carifio a su carrera o se
permitan ese tiempo.

Leticia Vivas llamo por teléfono a Mariana la siguiente semana que
dio de vacaciones al grupo de Gaby para notificarles de un Congreso
sobre “Familia y Discapacidad™ que se llevaria en el CRIT del Estado
de México los dias 2 y 3 de Agosto del 2002. Les proporciono los

boletos y una copia del programa, pudieron asistir los dos dias y una

de las conferencias que contesté ampliamente sus dudas sobre por qué

es dificil la integracion de nifios como su pequefia fue la de la

licenciada Alicia de la Pefia Rode, quien es Directora del Instituto

Mexicano para la Excelencia Educativa, A.C. y Miembro de la

C 55



Com:snon de Educaclon del Consejo Promotor para 1a Integraclon de.

Personas con Dlscapacldad en. el amblto naclonal y para el Dlsmto,

Federal.

La confer»t‘é‘néia 'sevti'tirxl'o Integrando al nifio’a la escuela”, en la que se

mencionaron . asuntos . realmente . importantes ' que * corroboraron  los

aspectos que ya la maestra Laura Leticia habia apuntado:

“La integracion educativa es un gran reto, porque si implica
cambios muy importantes en el sistema educativo general.

El poder ir generando que las escucelas de educacion regular
realmente se abran para todos los nifios, no es fdcil, pero
tenemos que comprender que este es un “proceso’”, y es un
proceso que lleva mucho tiempo, porque cambiamos los
esquemas de los maestros, los esquemas de organizacion de la
escuela, de las leyes, de las normas y de todo el contexto que
la sociedad tiene.

En el proceso de educacion integrada, uno de sus principales
argumentos es el hecho de que la sociedad en si, no se ha
educado a poder convivir y poder aceptar las diferencias que
puedan existir entre los diferentes miembros de esta sociedad.
Nuestro ideal es el que exista por derecho, no por favor, sino
por derecho el acceso a los servicios de salud, de educacion,
de actividades culturales, recreativas, sociales y en el futuro
que exista ¢l derecho al empleo y a una vivienda digna.

La familia tiene que estar informada para exigir sus derechos
que ya existen.

Las familias necesitan tener este ideal, que su hijo disfrute de
una vida igual que los demads.

Paodemos decir que para los nifios con necesidades educativas
especiales asociadas 0 no a una discapacidad existen ya las
leyes que tienen que influir para que existan servicios
incluyentes y estos servicios incluyentes, a su vez, tienen que ir
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generando en este proceso evolutivo “el cambio de actitudes .
Este es el reto, la ley ya estd, los servicios se estdn
proporcionando, van creciendo, se van afinando, se va
incrementando un poco su cobertura, pero el gran reto es el
cambio de actitudes de todos: de directores, de maestros, de
los mismos maestros de Educacion Especial, de los
especialistas, de los padres y de la sociedad en general.

Todos en este momento estamos aprendiendo juntos a hacer
este trabajo, no hay especialistas en “integracion” todos
estamos aprendiendo a hacer y a enfrentar juntos este
trabajo ™. *

La licenciada Alicia de la Pefia también puntualizé sobre lo que se

espera que sea una escuela de calidad:

“Entendemos que la atencion que deseamos como padres y
como personas es que estos chicos reciban verdaderamente
una buena atencion, que haya esta recepcién cdlida, que la
escuela esté sensibilizada y esté preparada para aceptar
nufios con diferencias significativas.

Que exista un compromiso no nada mas de la maestra que va
a tener en su aula a este chico, sino que sea compromiso de
toda la escuela, que haya cooperacion entre los padres de
nifios con y sin discapacidades y como ya se menciond que
exista paciencia, porque nuestros chicos al tener una
discapacidad van a requerir de apoyos, de tiempo, de muchos
elementos que todos en ese compromiso tenemos que estar
dispuestos a ofrecer.

Se propone crear un plan educativo individual, ya por norma
con la SEP para cuidar la autoestima del nifio y llevar un
seguimiento veraz, de acuerdo a sus propias competencias.
Que el aula no propicie las burlas, ni conflictos, ni las
situaciones negativas que pucde haber entre compaiieros, o
entre macstros y comparieros, stno que haya un verdadero
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espiritu de colaboracion, de accplacton, de toleranc:a y de
amtstad esto es un auIa incluyente”.

Otro aspecto que a Marlana le preocupa es que su pequena con sus 12
afios ya comlenza a tener las mqunemdes de todo adolescente y sabe
que habra de atender este aspecto de un modo serio- y -con un

especlallsta.' -



4 PARTE INOCENCIA SIN CONCIENCIA

Los hijos son pedazos de las entraiias de
sus padres y asi se han de querer, buenos
0 malos que sean, como se quieren las
almas que nos dan vida.(Cervantes).

.

En la actualidad a Mariana le complace ver como su-esposo ayuda a

Gaby en sus tareas;

Recuerdo cuando era una bebé, recostado boca arriba, la
tomaba en sus manos y la colocaba frente a frente,- le
ensefaba palabras y hacia que repiticra por lo menos una
silaba, me encantaba verlo.

Cuando no podia hacer “popo” la cargaba y le ayudaba,
aungue al principio hubo rechazo de su parte con el tiempo
se olvidé de que era una nifia Down y simplemente la
disfruté como su hija.

Ahora es quien se encarga de Gaby desde despertaria,
vestirla y dejarla en su escuela; esto lo ha hecho desde que
Gaby ingreso al CAM (Centro de Atencién Multiple). Ambos
se quieren mucho.

Esto no fue asi desde el principio, pues cuando llegaron a casa, “su
casa™ la familia completa, la sentian incomoda, vacia, ella misma

sentia un hueco muy, muy grande en su corazén.
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Sabia que la atencion debia iniciarse ya, y poniéndose de acuerdo con

Eduardo en cuanto a la cuestion médica para la bebé, él le comenté:

-~ ¢Y qué quieres que haga? Para la préxima te las arreglas
i sola. (Obviamente nunca hubo una proxima). --- Espérate
primero, a que nos organicemos, ademds no hay dinero.

Lo dijo en un tono hiriente.

Esta discusion fue porque Mariana habia grahado en su mente
que era necesario hacerle el cariotipb a Gaby, este dato en
adelante seria importante, sin embargo lo que mds angustiaba
a su esposo era ‘el dinero” de donde tomarian para hacerle
ese estudio.

Ademads, tiempo después, cuando hicieron los tramites _para la;

operacion de corazén de Ia pequeiia, no pudleron contmuar]os Les'

mformaron que como era una mﬁa con smdrome de Down este tlpo de'

mrugxa ah1 no se le practlcana

Su hennana Adnana _como doctora del IMSS les sugirié que pagaran‘

el segurd “facultatlvo ' que para ese entonces costaba qumlentos pesos,’
asi es que entre todos los hermanos de Manana reumeron el dmero y
de ese modo:Gaby pudo ser operada en el Hospital “La Raza” sin

ninguna complicacién.



En casa de Mariana todos tienen sus propias actividades, han
procurado mantener a Gaby ocupada en cuestiones de escolarizacion y,
sobre todo siempre han procurado explotar su convivencia conlos

“demés, siendo en la escuela, con la familia y con los amigos que ella

misma ha hecho.

Mariana comenta al respecto:

Xareni es una de sus amigas del grupo de la maestra Laura
Leticia Vivas, y ya ha venido a casa a jugar con Gaby, pues
deseaba que su “amiga” la visitara, como lo hacen los amigos
de su hermana, incluso es con quien se habla por teléfono, le
entusiasma recibir llamadas.

Otro amigo, que yo recuerdo de la escuela “Cultura de
México” fue Emmanucel, quicn nos llamaba por teléfono
cuando Gaby no asistia y nos pasaba la tarea, preguntaba
siempre primero por clla. Esto sucedia, porque Emmanuel es
un nifio sensibilizado, pues tiene un primo hermano con
stndrome de Down, y lo que a esta familia le asombraba era
que Gaby asistiera a una escuela regular. Alguna ocasion lo
dejaron venir a casa para que viera una pelicula y jugara con
ella.

Otra “amiga” de Gabhy que un tiempo le permitimos, es una
vecina que se llama Samanta, pero en este caso su compafiia
siempre ha sido por conveniencia, por los dulces o lo que le
podemos ofrecer, incluso en los juegos de memoria o dominé
le hace trampa , en lugar de ensciarle algo mds siempre
manifiesta que sahe mds que Gaby, de vez en cuando todavia
permitimos que venga a jugar con ella.



Gaby empieza a tener gustos como cualquxer otra Jovencna de su edad

le agrada la musnca le encanta “Selena” “OV7” “UFF” “Comphcesv

al rescate

Tamblen desea maqu ]larse en’ ocasxones se coloca frente al espejo y

de manera muy correcta delmea con laplz labial’su boca.

Es coqueta canﬁosa a veces capnchosa y busca de manera frecuente

la comphcldad de su hermana‘ -

La maestra actual de Gaby manifesto:

El grupo en el que se integra Gaby es muy pequerio de 7 nifios,
todos tienen discapacidad intelectual, pero a un nivel
moderado, entonces cuando se integra clla aqui, a la escuela,
viene a romper un poco con la forma de trabajar de los demds
nifios, por estar en una escuela regular, observeé gue venia con
mds inquietudes, con mds desenvoltura.

También tiene que ver la capacidad intelectual, un nifio con
sindrome de Down, no es un nifio que vaya a estar mas abajo
que los demds, al contrario hay diferentes niveles. Ahora todos
desean cantar y bailar como lo hace ¢lla.

Ha aprendido a usar correctamente, por si misma el estéreo, la

television y la video, ya que cuando esta sola 0 no encuentra ayuda




pone su musica o una’pelicula que desea volver a ver no importa las

veces que o haya escuchado o visto:”

Mariana recuerda:

Su pelicula preferida, en este momento es "El Diario de la
Princesa”, pues trata de una colegiala sin atractivo y a quicn
su abuela transforma en una guapisima joven. En un tienpo
JSue “Risitos de oro”.

La hemos llevado al cine desde mds pequena, la primer
pelicula que vio fue “Beethoven™, La hemos llevado a ver
“Las hormigas”, "Monsnters Inc.”, “Jimy Newtron”, "“La era
de hiclo” ,"El Diario de la princesa”, wultimamente vimos
“Spirit” y “Scooby Doo”. Tiene algunas en casa de la
coleccion de Walt Disney. En ciertas ocasiones nos ha sacado
del cine cuando hay cortos de peliculas violentas y el ruido de
armas es muy fuerle, yo noto que le impresiona mucho.

Sus mejores virtudes, segiin Mariana, son ser:

Observadora:

En una ocasion que viajabamos en microbus, el chofer empezé
a acelerar, realmente ibamos rdpido, observé que aunque
estdbamos sentadas clla se sujetd fuerte del pasamanos, nos
miramos y entonces me dijo:

----Mamad viene con velocidad,

----¢T¢ da miedo?

----Si.

----No te preocupes, casi llegamos.

Lo que me sorprendid fue que usé correctamente el significado
de la palabra “velocidad™, en el momento preciso.
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Alguna vez, trabajando en la cocina, recuerdo que ya era
tarde y hacia la comida, saqué una cazucla'y se resbalaron
otras, se oyo bastante ruido, fue hasta donde evtaba Y me:
pregunto:

----¢Estds enojada?

No, chiquita. (,Por quée?

-—--Entonces por qué estds aventando las cosas.

---Se me resbhalaron. Me sonrei, pues realmente eslaba
molesta.

Espontdnea:

A mi, me gusta Pedrito Fernandez y como canta. Gaby lo sabe
porque cuando lo veo e¢n algin programa de television,
suspiro y digo:----iDdéjenme oir a mi novio!, gencralmente a
todos nos sigue la broma.

Me acompario cierta ocasion a recoger mi cheque, de regreso,
en el pesero que abordamos tocaban precisamente la cancién
“Laberintos de pasion”, yo estaba acomoddndome en mi
asiento, cuando me golpea con su codo y me dice al oido:
----0y, tu novio.

--=e g Qué?

----Tu novio.

----¢Cudl novio?

----Pedrito Ferndndez

Hasta ese momento puse atencion a la cancion y, si, realmente
sonaba “Laberintos de pasién’. Me hizo su cara picara.




Bromista:

Hace algin tiempo, mi esposo llevé a Tanya al dentista,
mientras la atendian él y Gaby entraron hasta el consultorio a
ver el trabajo de la doctora:

Eduardo quiso ponerla en evidencia y encontrar apoyo para
convencerla de no comer dulces, ast que pregunto:
----Doctora, ;Verdad que los nifios no deben comer tantos
dulces?

----No, es malo para los dientes y se pueden caer.

Gaby contesto:

----Bueno si, pero yo no tomo “cubas”.

Mi esposo se sonrojé, pues el de mayor evidencia fue él. El fin
de semana anterior habia llegado muy tarde, pues sabiamos
que habia ido a tomar un trago con sus amigos.

Bailarina:

Actualmente Gaby tiene los C.D. y los cassettes de “Complices
al rescate” con “Belinda” y con “Daniela Lujén”, al final de
cada capitulo de esta telenovela ensefiaban los pasos de las
melodias y se aprendié la mayoria de cllos cantando y
bailando, todos los dias.

Aun los escucha de mancera frecuente y usa un tubo de
desodorante, un cepillo de pelo o también le es bueno el
control de la television como micréfono.

Del grupo “UFEF" le agrada uno de los integrantes que se
llama “Fabio”, ella dice que es su novio, lo considera un
chico guapo.

Quien le compra y le complace en su misica es mi esposo, Yo
cuando la escucho cantar es porque ya lo tiene en casa.



Algo muy claro en el desarrollo de Gaby es su lenguaje, pues éste por

ser fluido y correcto a pesar desu diécapacidaq l_él ha permitido ‘una -

integracién mas plena, su mama -menciona .que es una nifia

extrovertida, cuando va al “tianguis” con al‘g,'n‘l'ke)n,dé’ la‘fémilia;fella
misma se atreve a preguntar por el p‘r"éclqﬁdgl algin C‘;D}’,"c‘osmétiéo'o'

juguete que desea le compren.

Lo que para Mariana, en un principio fue algo oscuro y dramatico, al
paso de los afios se llé’lconvertido en muchas:satisfacciones y en un
lazo ﬁ'rme y amoroso en su familia:

;raﬁya f\z;b]a Vdel prdducto del trabajo familiar con su hermana:

Como hermana de Gaby, pienso que el tenerla como un
miembro mds de nuestra familia nos ha beneficiado en gran
manera, ya que por medio de ella nos hemos unido mds.

Muy personalmente creo que nos ha enseiado mucho, como el
valorar que tenemos una gran capacidad para lograr
cualquier cosa, si asi lo queremos, ya que ella teniendo menos
posibilidades que nosotros se esfuerza y lo logra.

Lo que le admiro a Gaby, es su cardcter, ya que cuando se
trata de tener buen humor, ella hace buenas bromas de forma
espontdnea; pero eso si, cuando se enoja ni quicen la controle.
Gaby me ha sorprendido demasiado, creo que es tanto, que me
ha servido para madurar mds rdpido como persona.



Una de las cosas que me sorprende en ella son sus ganas y
energia que tiene para vivir cada dia.

Algo que si me preocupa, es la responsabilidad que tengo para
con ella, ya que no todo el tiempo va a tencr a mis papds para
que la cuiden.

No siento esto como una carga, porque no debe ser asi, sino
como algo que me hace pensar en lo importante que es tanto
para ella como para mi y mis papds, el que aprenda cosas de
la vida cotidiana, para que sea mds independiente y no
necesite de alguien que la vea todo el tiempo.

Finalmente, quiero decir que en ocasidnes he pensado que no
Jue bueno el tenerla, ya que esto significa el sacrificar muchas
cosas; tal vez un ¢jemplo es el dinero que se ha gastado para
que clla esté bien, o el tener que ir muy lejos a tempranas
horas del dia para que Gaby reciba una educacion especial,
efc.

Sin embargo, ahora que veo lo que ha logrado y lo mucho que
hemos aprendido de ella, creo que eso, no tiene importancia,
porque sé que somos afortunados en tenerla.

Por su parte, Eduardo habla del producto de su esfuerzo para la

atencion de Gaby:

En toda mi vida no he conocido a otra persona con alguna
discapacidad, que se haya enfrentado a la muerte en
ocasiones dificiles y en sus primeros aftos, como Gaby.

Ella se ha aferrado a la vida, a base de coraje y descos de
disfrutarla a su modo.

Creo y no dudo, que Gaby tiene un dngel de la guarda, que a
lo largo de estos 11 anos, nos ha guiado con varias personas
profesionistas  y con  vocacion, a quienes estaremos
agradecidos de por vida, ya que han sido parte importante y
meritoria de que Gaby sea lo que es hoy. Han sido personas a
quienes les nace ayudar y servir, mds que lucrar, como la gran
mayoria de especialistas; personas que nos han permitido
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tener experiencias diversas, desde las mds crudas 'y
desastrosas hasta las mds alicientes y satisfactorias: todas
estas personas han colaborado para que nuestra familia tenga
Jortaleza.

En la actualidad, quizds no tengamos una gran casa, ni un
auto reciente y no hayamos tenido paseos turisticos mi familia
y yo. Sin embargo, Gaby nos ha dado lecciones de amor a la
vida; en el camino hemos superado varios retos que nos han
permitido madurar en diferentes aspectos.

La presencia de Gaby en nuestra familia, también nos ha
llenado de orgullo con muchas satisfacciones, quizds la mds
grande es que somos una familia unida, y esta estabilidad
emocional nos permite realizar mejor nuestro trabajo,
“fortuna" que no es muy comin en las familias de hoy.

Admiro la manera en que Gaby disfruta la vida dia a dia, y
esto me compromete a seguirle brindando todo mi amor y todo
lo que esté de mi parte para que sea una persona lo mds
independicnte posible.

De hecho, todas las mananas le doy gracias a Dios por un dia
mds de vida y le suplico me conceda mds vida que a Gaby
para que nunca le falte nada. Qjald asi sea.

Gaby expresa de su familia:
----Mi papito chulo me quiere mucho, y es guapisinio.
----Mi mamad es gorda, linda y me quiere mucho.

----Mi hermana 1anya, es alta y chava, estd guapa, yo la
quiero.

La urgencia que ahora corresponde atender es el aspecto del desarrollo
de la adolescencia de Gaby, pues Mariana desea que su hija llegue a
tener una vida afectiva, asi como lo piensa su familia:

Eduardo opina sobre el futuro y la vida afectiva de su hija:
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No queremos pensar mucho en el futuro, porque no es real, ni
lo tenemos asegurado, mds bien tratamos de disfrutar a
nuestras hijas dia a dia. Sin embargo, por lo que hemos
trabajado con nuestra hija creo que ella puede lograr una
relacion afectiva y en su futuro ser una persona mayormente
independiente. Deseamos encuentre un compariero con quien
compartir su vida

Tanya Rivas expreso al igual que sus padres su opiniéon respecto al

.

futuro de su hermana:

Pienso que mi hermana es muy capaz de mantener una
relacion de este tipo, ya que su forma de ser con los demds es
muy especial. Ella es muy abierta al tratar a la gente, y mds
cuando se trata de personas que conoce bien. Algo que me
gusta de ella es que sabe expresar su afecto por las personas
que quiere, con estas facilidades que tiene para relacionarse,
creo yo, que st le permite conocer a jévenes en su mismo caso,
ella podria encontrar a alguien que la quiera y llevar una
relacion de pareja.

La tia paterna de Gaby, Miriam Rivas expres6é su parecer acerca del

futuro y de la vida afectiva de su sobrina:

Hasta el momento es una personita que se le ha dejado actuar
de una manera natural y espontdnea, es muy auténtica, pues
estd rodeada de mucho amor. Esto es lo mds importante en
una persona con o sin sindrome de Down. Pienso que mientras
sea aceplada como es, con todas las personas que la rodean,
va a ser una persona muy feliz y va a poder relacionarse bien.
En su vida sexual, creo que va a actuar naturalmente, pues
esto lo sentimos cualquiera y lo hacemos también.
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Su abuela paterna Carmen Hernandez comentd sobre su nieta:
Ella tiene los mismos gustos que sus primos: en canciones, en
la ropa de moda, en el baile y también le gustan los
muchachos. Podemos pensar que si Gaby es capaz de

establecer una relacion de pareja tendrd que ser supervisada,
yo creo que es posible.

Mariana, sabe que el procurar una relacién lo mas estable posible y
.

con ’a‘mor con su hija, en todos los’ roles de- familia, que le

c’orrg_sporiden, le brindara la oportum'dadl t(ie 4¢sjtab‘lecer otras relaciones

con pefsonas ajenas a su nucleo’ familiaf':cémo sus compaiieros de

escuela o de rehabilitacion, ademas de sér una persona con mayor

seguridad.
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En el ciclo de conferencias del Congryesor“Familia y Discapacidad” en
el CRIT del Estado de México al qué'asistié Méﬁéna con su €sposo
Angélica Séller, mama de un joven Down'de 21 afios, fue una-de las
conferencistas quien, ademas de hablar de su hijo, expresé: -

“La discapacidad es una circunstancia de vida”.

“La discapacidad de alguien no es culpa de nadte”.
“La discapacidad es un reto que nos puede hacer crecer”.

Otro participante en este ciclo de conferencias fue el licenciado Jorge

Font Ramirez, de 33 afios, quien se mueve - por medio de su”silla de -

ruedas, a causa de un accidente acudtico, comenté; ot
----Es bien fdcil hablar, pero bajarse de un presidium,f Y vivir,.y
enfrentarse todos los dias al reto real, que-es vivir:con -una

discapacidad o vivir con alguien que vive una_discapacidad _es bien

dificil. Ll s

Una de las tantas conclusiones de los exponentes de este congreso

concluy6 con el siguiente cuadro respecto a la familia:
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FAMILITA

Paciencia

PADRES Responsabilidad Respeto
Constancia Optimismo NINO
Generosidad Libertad ESPECIAL

,Quién podria amarme?

En las ocasnones en que Manana se ha encontrado en casa ha wsto

algunos programas o pehculas que tratan. sobre - el tema de la

dlscapamdad con algunas ha quedado gratamente 1mpresxonada otras
mas bien temerosa por lo que a orientacién sexual se refiere para
Gaby, ya que sus once abriles despiertan en ella sensaciones y gustos

como a cualquier adolescente, como maquillarse o vestirse a la moda.

Entre estas peliculas esta “Gaby, una historia verdadera”, basada en
la vida real de Gaby Brimmer, una mujer mexicana con paralisis
~ cerebral, quien siempre usé a su nana como medio de comunicacion y

contacto; esto no impidio que la joven se enamorara de un chico, que
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al iguél que ella, presentaba -pardlisis cerebral. Ella despertd la
sexuahdad en su compafiero y después de muchos intentos por parte de -
ambos lograron encontrarse solos, y aun en sus llmltacmnes pudieron
reah‘zar una relaglqn‘ sgxual gratificante para ambos.

.

Enla peliéﬁié “El oqtho dia” se relata la historia de amor de un joven

_con sihdrofne d: wan"“Enveste caso es muy evidente que no es la
pare_)a de _]ovenes D wn los que no estan preparados para sostener una

vmculaclon afectlva es la socnedad en conjunto quien no esta

‘preparada para aceptar que son personas capaces de establecer. dicha .
relaclén La pelicula muestra un final tragico, pues el chico se suicida
al no poder encon&ér un apoyo para consolidar su vida de pareja, ya:
que los padres de la joven, se niegan a que su hija pueda tener una

relacion que va mds alla de una amistad.

Una de las preguntas que Mariana no olvidé hacer a su sicélogo de
cabecera Gustavo Védzquez Vizquez, en el Centro Psicoldgico Ohtly
donde lo consultaban, y del cual él era el director, fue sobre cémoﬂ

tratarfan la sexualidad los padres de hijos con sindrome de Down:
73
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La sexualidad consiste en decir las cosas como son, no sélo de
anatomia y fisiologia sino del contacto entre dos personas,
aqui hablamos de un tabu gigante y casi nadie entra a lo
verdadero. En lo personal, el problema de la sexualidad, que
vivimos todos, definitivamente es el tabu, obviamente cuando
lo enfocamos a chicos discapacitados ¢l problema sube
potencialmente, ;por qué?, porque ni siquicra podemos verlos
en otro tipo de derechos mds coloquiales, mds comunes y
corrientes; entonces es mucho mas dificil visualizarlos en un
contacto sexual, nos morimos como padres. Cuando hablamos
de sexualidad debemos empezar a trabajar por dar educacion
sexual a los padres, orientarles mucho en este criterio.

Mariana sabe que el tiempo es oro y habra de apresurarse para que
Gaby sea atendida también en el plano del enamoramiento, pues
finalmente conserva la idea de que su pequefia algin dia pueda

realizarse como mujer, sin que por ello tenga en su pensamiento la

maternidad, sino ese alguien con quién compartir su vida.

De la literatura que ha llegado a sus manos y que conserva en. su

biblioteca familiar ha tenido en cuenta los puntos qixrevseﬂ de§1aCan en

el libro “El sindrome de Down. Gula para - pddrélvf, h»idestrps y

médicos™ del doctor Luis Carlos Ortega Tamez, dohde'se enlistan

algunos aspectos importantes sobre 1a educacion sexual ;Sara los chicos - ....%

como Gaby:
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e Proporcionarle la informacién necesaria para que entienda, dentro
de sus posibilidades, los cambios fisiolégicos que. su organismo
tendra; que aprenda a aceptarlos como parte de su desarrollo (la
menarquia en la mUJer y los sueﬁos humedos o Ias pnmeras
eyaculaciones, en el varén ).

e Preparar a los padres y a la familia para que acepten tambxen estos
cambios.

Ensefiarle una adecuada hlglene se\:ual
Preparar a la familia para afrontar eventos como la masturbacxon la
menarquia, etcétera,

e Mostrarle la importancia y el valor de su cuerpo para que aprenda
a respetarlo y cuidarlo. ‘

Eduardo, el esposo de Manana recuerda que una ocasmn al entrar en’

una ‘Comerclal Mexlcana observaron a un Joven Down como

,'empacador. Sm quedaxse con la duda pregtmtaron si cn verdad, o

trabajaba ahi, les confirmaron su duda y ademas les mencionaron que

lo consideraban un compafiero mas de trabajo, se gana sus propinas

como los demds y en una buena mafana retine de 20 a 30 pesos.

Y no so6lo eso sino que su compaiiero menciono:

El gerente de la tiecnda mandé llamar a su mamd porque René
abrazo y besé a una chava, la muchacha se enojé y fue ala
gerencia a acusarlo. Al otro dia se presentaron los papds de la
chica y le mencionaron al gerente que demandarian a la
tienda; entonces, les aclar que él tenia sindrome de Down, y
que como René veia que las muchachas se abrazaban con los
demds empacadores él quiso hacer lo mismo.
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Yo creo que él qutso sennr lo m:smo w que eI dcsea tener
‘novia. , SR

Otras experieriélas"qlié Mari recuerda en cuanto al plano sexual son

~Ias que le narraron’ algunas mamas_ cuando asnstlo a un curso para

':vflue Oﬁ'CClO la UmverSIdad

Hispanoamericana: -~ s

Ma. Luisa Martinez habla de los cambios de su hijya Aurora:

La cambié de sistema porque ella empezé a hablar sola, creo
que tal vez le hacia falta convivir con los muchachos de su
edad. A sus 16 afios estd experimentando cambios como
cualquier adolescente: hace berrinches, se enoja y exige
respeto.

Ella no ha tenido novio,. pero si se da una relacion afectiva
tiene que ser naturalmente, nosotros no vamos a forzarla.

Soledad Ocampo reflexiona sobre el futuro afectivo de su hija:
A mi hija Nayeli le gusta ir a fiestas como a sus hermanas, sé
que algin dia cllas se casardn y se irdn de la casa. Me
gustaria que Nayeli hiciera lo mismo, pero creo, que ella
siempre va a estar con nosotros.

Mariana y su esposo al igual que otros padres han comprendido que

cuando se educa la sexualidad de los individuos no sélo se informa a la

76



inteligencia, o0 a 1a razén, sino que del mismo modo, habra de hacerse

con ‘las emociones -y -los: sentimientos. . Ayudarles. a_ orientar. sus

actitudes.

Si con los jévenes regulares:ta]‘fvé‘z-"se‘ fequiera de esfuerzo para

dejarles claro, cual es el me_yor ‘camino_en’ cuestlon de sexualidad, con

mucha mayor msnstencla

onstancla habra de hacerse con 1os
muchachos oh : personas , capaces. de
“comprender” ual marcara en su_ vtda una

realizacién mucho mas plena y ala que por naturaleza tlenen derecho

El temor por el ‘fu't’u,ro

Mariana,pr_eocupada por el futuro de Gaby, se ha preguntado: (Quién
cuidard de su hija?, ;Podra trabajar?, ;Lograra aprender un oficio? No
desea ella ni su esposo Eduardo que Tanya, su hermana, sea quien'lo

haga, pues estan conscientes que la responsabilidad de “preparar” ese

terreno les corresponde solo a ellos.
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La maestra Valdespino, directora de “Integracién Down” aclard en una

exposicién en ese curso que Mariana tomé hace dos afios:

Si se compara a una persona con sindrome de Down de 30
aios, ésta, no tiene las mismas habilidades de un chico de 15.
Porque el segundo tiene ahora mds oportunidades en todos
sentidos: de lectoescritura, de cuidado de si mismo, de arte,
de musica, en fin son muchas cosas y esto se demuestra en las
destrezas que ahora pueden tener estos-chicos.

Los testimonios siguientes son de otras mamas en ese curso- de
“Integracion.. Down”>.en el que Mariana aprovech6é mucha de la

“informacion: ;.

Lucia Roldan expuso sus temores acerca del futuro de su hijo Emesto

de 25 'aﬂ"os; '(iufen asiste a los talleres de Comunidad Down:

Estoy preocupada por el futuro de mi hijo Ernesto, quisiera
vivir muchos anos para asi poderlo cuidar, porque sé que el
dia que yo muera tal vez nadie de la familia se haga cargo de
él, pero no tengo derccho de obligar a nadie. Estd en el taller
de panaderia, y hace las cosas bien; pero yo veo dificil que
pueda entrar a trabajar a algun lugar, porque no sabe
transportarse. Qjald que algin dia pueda lograrlo, al menos
ahora esta haciendo algo de provecho.
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Soledad Oca;ﬁpo comentd sobré la papécitacién laboral due' lleva su
hija Nayelli en el CECATI"(Céntro de Capacitacién al Trabajo y la

Industria) de San Angel:’

Nayelli cursa el taller de Belleza en el CECATI, si en el futuro
pudiera trabajar, tal vez no logre hacer cortes de pelo, pero
podria ser ayudante de la persona que haga eso, acercdndole
las cosas que necesite, a quitar tubos v hacer cosas sencillas.
A veces suefio que podriamos ponerle su salon de belleza,
porgue a pesar de todo yo espero muchas cosas de mi hija, y
sé que trabajando lo va a lograr. Estamos contentos por clla y
la estamos apoyando.

En este tema sobre la preparacién laboral dos de las ponentes que

Mariana escuché con mucho interés fueron la psicéloga Inés Juarez
con once afios de experiencia en CONFE y cinco de ellos trabajando
con personas con discapacidad intelectual, hablé sobre lo que esta

institucion hace en este aspecto:

La importancia del trabajo para una persona con
discapacidad no difiere de lo que representa para una persona
normal. El trabajo, ademds de ser una labor para obtener una
remuncracion economica, es parte fundamental de la vida
adulta, pues éste eleva la autoestima, y el sentimiento de
igualdad con las demds personas con quienes el discapacitado
interactia.




Pamma ngenbach fue ‘otra de las ponentes qulen tlene 3 aiios
coordmando los talleres de preparacxon laboral en Comunidad Down,

dio su opinién de lo que representa e! trabajo para dichos jovenes:

“El trabajo en estos muchachos, como en cualquicr otro joven,
es de gran importancia, pues cllos tienen la aspiracion de “ser
grandes”, de ser como el hermano o el primo, que se gradiia,
y que logra tener un trabajo, estas situaciones de la vida
adulta ellos las suerian. Aqui en Comunidad Down, cuando
cumplen 18 afios, en lo que llamamos niveles, pasan al drea de
talleres, no tenemos limite de edad, pues wvimos una myjer de
54 aiios. Se les separa y se ubican por habilidades, si es una
persona con poco control, no entra a un taller donde pueda
lastimarse, sino en el que haya poco riesgo fisico, para
después integrarlo al taller donde sea mds capaz.

Ellos entran a todos los talleres, en un ciclo de 6 meses, para
que conozcan todos, y entonces puedan hacer una cleccion, de
cudl fue el que mds les gusts. Aqui en este proceso, es que
ellos aprenden a elegir y evaluar en la medida de su potencial,
para poder de esa manera asumir una responsabilidad, y las
consecuencias de esa eleccion.

De las opciones que Mariana y su esposo buscaron para Gaby, cuando
no resulté el segundo intento de la escuela regular, fue “Fundacion
CTEDUCA Atencién Integral de Personas Down, 1.A.P.” (Institucién
de Asistencia Privada), anteriormente se le conocia sélo como

CTEDUCA ( Centro de Terapia Educativa) donde la directora Ma. de

los Angeles Coria Ramirez, licenciada en Educacion Especial, les
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expuso su punto' de vista en lo referente al trzibajo pzira las personas

con sindrome de Down:

Nosotros estamos enfocados a la habilitacion de la persona
con trisomia 21, a un sistema de vida con calidad, No creemos
en los talleres protegidos que tiene el gobierno, ni en las
escuelas particulares en donde tienen a las personas con
trisomia 21 en actividades manuales que deterioran el
cerebro. Este necesita actividad, y aliinentarse de oxigeno, y
esto sélo se logra con actividad fisica, para que su cerebro
siga produciendo, nosotros no ponemos a una persona a lijar
porque es como ponerla a vegetar.

Tenemos una vision diferente de las personas con trisomia 21,
lo mds importante es hacerlas autosuficientes en su persona,
en su casa, aprender a ser puntuales y a trasladarse.

Si una persona con trisomia 21 puede levantarse, asearse,
preparar sus alimentos, limpiar y trasladarse, es una persona
con calidad de vida.

Si me solicitan para un empleo una persona que sea ordenada,
que sepa tender bien su cama y sea puntual, yo busco una
persona con esas caracieristicas y la propongo para cse
empleo, y se explotan sus habilidades dentro de lo que ella
hace habitualmente.

Otro intento, que como padres preocupados por darle a Gaby, la mejor
opcion fue “Fundacion CEDAC A.C.” (Centro de Educacion Down)
en Naucalpan, Estado de México donde les permitieron recorrer de

nuevo las instalaciones, pues Gaby ya habia sido atendida ahi cuando

iniciaron sus terapias de estimulacion temprana,



Ahi la dlrectora la pSIcolo;,a Ma Del Carmen Me_ua Rojas les coment6

que les convema buscar una mstltucxon cerca de su ho;,ar pues el

trayecto par Gaby cotldxanamente' sena una snuac1on que resultaria

compl‘lcada para 1a famili

a Manana que realmcnte lo que los _)ovenes

, reallzaban era algo muy superwsado por lo que pudleron observar. :

Ambas mstltucwnes oﬁ'ecian un semcxo especnal sm embargo la

dlstanma y la sxtuacton economlca “no correspondlan a  sus-

: asplraclones. s

Mariana 'y su-esposo estan-seguros de que continuaran buscando la
-escuela donde Gaby pueda aprender un oficio, ahora con mas certeza
saben que serd en una escuela de Educacion Especial del sector

publico, hasta donde su capamdad le permita continuar.

Han curado su corazén y desean ver la sonrisa de su pequefia que a

cada instante - ilumina sus vidas,




El futuro esta ahi agruérd.ando, peroya no es algd 'que los haga'temblar,
continuar;’m,delmrdp a Géby lo ,qué’. siempre le han dado su total entrega ,

¥ su amor para hacer de ella una personita feliz.



CONCLUSIONES

Por todo el mundo, en especial en los paises desarrollados se
experimenta- con algunas especies de animales para descubrir la cura
para cierta enfermedad, mas en otros campos como es la deficiencia

.

intelectual no es muy atractivo mas alla de lo que se sabe hasta ahora. -

En la realizacion del presente trabajo se encontrd falta de informacic')n
en el plano social y en el rol que Juega ‘un dlscapacltado en una

sociedad que excede en adelantos clbemetlcos pero que no ha puesto :

atenclon en proporcnonar la atencxon que de manera pnmordlal y"

efectiva deben recnblr.

Es de mamﬁesto que en el sector sa]ud ex1ste un retraso si tomamos

como muestra el Dlstnto Federal y el Estado : de Mexlco las

instituciones del sector publlco, i un exceszvo ntimero . de

derechohabientes, 1o cual no kh’ace‘_», pdsiblc, tyériér_un seguimiento

adecuado a cada caso pafa optinﬁiarila salud del pacierite. .
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Por ofra" pai'te ‘se "'evidencié"" qué' hay 'desinformacic‘m de ‘los

pademmlentos de dlscapacldad por parte del pubhco y en consecuencla

apenas exnstejuna' rmmma‘ed amo’ u_yer mexlcana de los

‘problemas genéticos como es el sindrome.de Down.

En los censos de poblaclon reponados por INEGI no se proporcnonan

datos especxf icos sobre cada caso en particular de trastomos que tlenen .

mcxdencxa) paralisis cerebral u . otros,: lo cual

1mpox1antls1mo si las Instituciones desean dar una atencxon adecuada a

cadauna.

En _cuanto al és'be'ctb delirtrabajo periodistico, éste se- cumplid
utilizando' el reportaje como relato periodistico para interpretér
informacién, ya que como se menciondé en la introducciéon es una
indagacion que permite ir o llegar al lugar de los hechos, asi como
encontrar los documentos que dan prueba o testimonio de lo que se

afirma.
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La crénica se usé espemalmente para narrar con’ orden -los

acontecimientos y cu‘cunstanclas v1v1das por los personajes.v Este”

género penodlstlco permlte crear en la ménté'del Je"ctuo"r u a;image‘n' dc; :

lo que ocurre en ‘un lugar y en’ un’ tiempo determmado. Es una

herranuenta que'pemute acercarse lo.mas posible‘a los escenanos’p_ara

demostrar el verdadero dramatis: acciones.

EI‘I cuanto a Ia entrevlsta esta §¢; usO..como ecmca para I‘ECOI,CT la

‘opmlon y el testlmomo de los protagomstas medlcos genetlstas,

sic()logos, : educadores «e peciale s,’s,profesores, familiares,

aml;,os companeros de trabaJO' y fundamentar, de ese modo la prueba

de su intervencion y’ darle veracxdad aeste reporta_ye

La fonna de presentar este trabajo para hacerla llamatwa e 1mpactante
fue a través del reportaje como relato perzod{sttco que es una
construccion de la realidad, apoyandolo con la crénica y la entrevista.
Asi que el teﬁto creado da una sensacion de naturalidad y una vision
panoramica que permiten descifraf en un contexto mas pleno el

problema de la discapacidad.
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Como dice Lorenzo Gomls (1991 12) e] penodlsmo es un método de
1nterpretac1on suceswa de la reahdad socnal y como tal este trabajo ha

mfonnado : mterpretado en_]ulclado y relatado la realldad de una, entre

Finalméﬁté,zig qix¢ pédexﬁos dejar muy en claro es que aun se contintia
con una ifalta> ‘de’ aceptacién hacia las personas discapacitadas en
espé‘ci’al con los individuos con sindrome de Down, quienes son parte
de la especie humana donde existe la diversidad y la imperfeccion

queramoslo o no.

Continuara dandose el rechazo hacia estas personas mientras no exista
una cultura, no una educacion, pues cuando hablamos de cultura:
estamos hablando de un proceso que tiene un fundamento y apoyo

histérico, donde se reconoce y conoce porque ya es comiin a todos.

Dicha. cultura tiene,,ya,sus,inigﬁios,enalguhaé paginas de los libros de

educacién primaria, pero no es suficiente habra de darse una difusion
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global estilo “Big' Brother” para' yqu'e sea  en -ese sentido “de

conocnmlento maswo

Cabe aclarar que los CRIT (TELETON) estan actuando de manera

eﬁcaz, en este reng onde drfusron pero aun' no es suﬁcrente

Corresponde a_los “farmllares de los dlscapacltados dar una mayor

apertura de oponumdades estando pnmeramente mformados_* Y-

buscando Ia atenclon especrahzada que requxer

mtegrarlo al amblto socral en restaurantes ‘cmes ‘parques etc ’ para

que de manera paulatma la comumdad observe y acepte la dwersndad

Por otro Iado es menester proporcxonar mformaczon insistente y.

constanle a toda madre sobre los nesgos de un embarazo puesto que
de ese modo culdara de no pasar por las edades de nesg,o para concebir

un huo como en el caso de los mensajes sobre “Vlve sin drogas

Es claro que el nivel de instruccion, es clave en el cuidado y decisién
del nimero de hijos que se van a tener, aun cuando ya existen
mensajes sobre Planificacion Familiar presentados en los medios de

difusién, es necesario que se implemente en todos los niveles de
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educaciéon un  adiestramiento - de ~cémo _prevenir, ‘cuidar o mejorar

nuestra salud

a tenclon que debe darse'a»la famnha de un- mﬁo -

.dlscapac1tado" o part de la Institucion’ del, sector salud o' de] pnvado

donde haya nacido'e equefio para canalizar a dichos padres‘ al lugar; :

mas ccrcano; a su localidad, a-sus recursos econamicos yfsus proplasv
‘ necésida’de‘s Asi:como:atender en' primera-instanciaal padre'y a‘la :

madre en ‘el aspecto psxcologwo pues de su salud: mental resultara el '

trato y atencxon para ese nuevo mlembro especnal

Laédﬁcéc:il;gnﬂ‘e un hiﬁorréon sindrome de Dbﬁ; hoy presenta muchas
altérﬁativas en instancias publicas o privadas, incluso 'la educacion de
é]gﬁno de estos pequefios es una realidad, la cual se ha logrado por el
esfuerzo de especialistas comprometidos y padres optimistas y

valerosos que toman en serio la educacion de su hijo discapacitado.

La integracion escolar de los nifios con sindrome de Down, a las
escuelas regulares se dio como resuitado de camblos de Politica

Educatwa en el sexenio anterior, a nivel mundial, por lo que algunos
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maestros de 'Edhca;cl;éri Esbéciél de los entrevistados en primarias del

Dlstnto Federal y del E do de Mexnco no estuvieron de acuerdo.

En el caso de maestros del ‘S ctor ‘oficial y algunos del sector privado,

qutenes no SOI'I especxallstas en esta rama, estan renuentes a recibir.a .

un’ chlco dlscapacltado pnmeramente porque - no estan E lo -

suﬁclentemente preparadospara atender a:uf mﬁo con necesuiades

especiales y segundo porqu‘ su poblacxon de mas de 40 o 50 ChICOS no

se los permite

Es conveniente aclarar que en algunas escuelas particulares existe la
posibilidad de atencion especial, pues aqui la poblacion es mucho mas
reducida y permite la atencién personalizada al alumno. Cuando esto
se da realmente es comprobable que el lenguaje y socializacion del
pequefio se aceleran enormemente al tratar con sus compafieros de

escuela.

Los jovenes con s(ndrome de DoWn tienen la mismas inquietudes que

cualqu:er muchacho de su edad en cuanto al amor y al trabajo como

parte fundamental de su wda de adulto por ello, las instituciones como



CONFE CETEDUCA, CO'MUNIDADV DOWN, INTEGRACION :

‘DOWN son’ las mas represematwas para la atenclon de estos

muchachos 'ya que se traba_]a con e]los en este 'mbxto tan lmportante‘

logrando que dichos sujetos tengan una oportumdad mas real en estas

esferas de su vida.
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Integral de Personas Down 1.A.P. marzo 2002,

e Lic. Patricia Ringenbach Coordinadora de Talleres de
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Adriana Rodriguez Dorantes. Hermana de Marl.ma nov1embre :
2001. % : ]

Alma Rosa de Acevedo. Amiga (mams Down) Aiéféﬁlbfé 20017[

Carmen Hernandez Bemtez Suegra de N rmnak dlclembre -
2001,

Eduardo Rivas Hernandez. Esposo de M
enero y junio 2002,

Gabriela Rivas Rodriguez. Hua de Marlana con smdrome de o
Down junio 2002, . :

Guadalupe Carmona. Vecina (mama Down) noviembre 2001.
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Nifio Down, Asociaciéon Civil) mama Down diciembre 2001.
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Lucia Roldan. Compaiiera (mama Down) en un curso de
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Ma. Luisa Martinez. Compaiiera (mama Down) en un curso
de “Integracion Down” enero ’7002 : :

Ma. Teresa Pérez. Comp‘lncr'l de ANDAC (m.lma Do“n)
diciembre 2001.

Marisela Hernandez de Flores. Compancr de ANDAC
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Miriam Rivas Hernindez. Cumda de Marian iéiénibre
2001. , el

Ofeha Tapia. Suegra de un cunado de: Manana (mamaV :
Down) febrero 2002 ‘ :

Soledad Ocampo Companera (mam.n Down) en un curso de
“Integracién Down” enero 2002.. S o
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INSITUCIONES DE EDUCACION ESPECIAL
CONSULTADAS: ' :

ANDAC, A.C. Adelante Nifio Down, Asociacion Civil.
Orientacion, conferencias e informacion para padres
Latacunga # 893 Esq. Sierra Vista Col. Lmdawsta
Tel. 55-86-72-73 ‘

CAM (CENTRO DE ATENCION MULTIPLE) :

Escuelas Oficiales de Atencién a nifios discapacitados de la Secretaria .
de Educacion Publica. De los cuales existe uno por lo menos en las
localidades municipales y estatales.

CEETyR A.C. Centro de Educacion Especial Terapia y
Rehabilitacion Asociacion Civil. Programa de Estimulacion Temprana
y Tardia.

Pedro Antonio de loa Santos No. 104 Depto. 2

Col. San Miguel Chapultepec C.P. 11850 Tel. 55-16-88-22.

COMUNIDAD DOWN, A.C.

Calzada de las Aguilas 1681. Lomas de Guadalupe. Delegacion Alvaro
Obregon D.F. Tel. 55-93-22-84.

CONFE (Banco de informacion)
Carretera México Toluca 5218

Col. El Yaqui. Delegacion Cuajimalpa
Tel. 52-92-18-90 y 52-92-13-90

FUNDACION CEDAC, A.C. Centro de Educacion Down
Estimulacion Multiple Temprana, Down. Preescolar, Primaria

Especial, Terapia Fisica y de Lenguaje, Natacion. B
Izcalli San Mateo # 22 Santiago Occipaco, Naucalpan.
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FUNDACION CTEDUCA  Atencion Integral de Personas Down
L.A.P. (Institucién de Asistencia Privada).... . . o :
Patricio Sainz 1804 Col. del Valle C.P. 03100 México, D.F. -

Tel, 55-34-43-61" MR P

FUNDACION JOHN LANDON DOWN,A.C.
Selva # 4 ‘Col. Insurgentes Cuicuilco. Delegacion Coyoacan D.F.
Tel. 56-66-85-80. o SR

-

INTEGRACION DOWN, LA.P.
Callejon Congreso No. 36 Col. La Joya. Delegacion Tlalpa
C.P. 14000 Tel. 55-73-50-73 Fax. 55-73-75-76. k
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ANEXOS



JARDIN DE NINOS
"JOHN DEWEY "

R.F.C.JAVO360601-416
PARA ESTUDIOS QUE NO REQUIEREN DE VALIDEZ OFTCIAL

ASUNTO:"CONSTANCIA.

A quien corresponda:

Por este conducto se dirige a usted la directora del Jardin de
Nifios arriba mencionado. para hacer constar que el alumno (a) :

Rivas Rodriguez Gabricla . s¢ encuentra cursando el

gradode: __ Preprimaria_ en el ciclo escolar 1997 - 1998,

A peticion de los padres del interesado v para los (ines legales que a
cllos convengan. se extiende la presente en: Jardines de. Morelos,

Ecatepee, Edo. de México a los 27 dias del mes de Enero de 1998,

-
1SLa BTANEO




-

,

GOBIERNO DEL ESTADO DE MEXICO

SECRETARIA DE EDUCACION, CULTURA Y BIENESTAR SOCIAL
DIRECCION GENERAL DE OPERACION EDUCATIVA
SUBDIRECCION DE EDUCACION BASICA

COORDINACION REGIONAL DE SERVICIOS EDUCATIVOS No. 06

LA DIRECCION DE LA ESCUELA

OTORGA EL PRESENTE

Reconocimientn

M alimno (o) __Gbriols Rivas Rodripuor
e la escuels 600@(0’ gaéww e /%caw

JARDINES DE MORELOS, ECATEPEC, MEXICO A

PROFESOR (A)

Db Dok AERAL
EFICTON

EEUILASRIMARR)
I
ﬁ SIS 3L )
ihrr? TCATEPE

ROUTEITOUNTTE

Dofa. fégm%ﬂ«y %t SLoofra. Josefina .z}hm'c: Alera:




UL,
“ .l‘b

A quien corresponda:

Por medio de la presente me permito

= TR AaBeincion ¢ ERSONAS CON DISCAPACIDAD Y PARA PERSONAS COH DISCAPACIDAL 42 28 -
41_ 0 A S TRUYENDO UN TECAMAC SIN BARRERAS EN EL SIGLO XXI ~ "¢ G 1~
(0 No. DE ESCRITURA 6024 R.F.C. CUT000731P11 .. .. . 3 F
%' ' . CENTRO DE ESTIMULACION MULTIPLE BINET TINET
Ecatepec de Morelos a 26 de julio del 2002. —

informar a usted qhe la alumna Gabriela

Rivas Rodriguez asistié a esta institucion a terminar el ciclo escolar 2001-2002
donde fue evaluada con. el Test Goodegough (figura humana) obteniendo los

siguientes resultados:

EM 8 9/12
EC 1110/12
Cl 73

Como se puede observar aun cuando el C.I se encuentra debajo de lo normal, en
el trabajo y desenvolvimiento de la nifia se puede ver que tiene un buen nivel de
convivencia social, de independencia personal, lenguaje y comunicacién y
psicomotrocidad areas que le permiten desarrollar ampliamente sus capacidades

cognitivas y sociales.

Por tal motivo se recomienda seguir apoyando a la niiia tanto en casa como en la
escuela para que siga desarrollandose de manera integral.

Sin mas por el momento me despido no sin antes agradece de antemano su fina

atencion y cooperacion.

ATE
i

ENTE

Lic. Lauya Lieticia Vivas Angel.

I?:‘uu?cién Especial.

Oficinas de la Fundacién y A.C Calle Soledad No. 1 Esq. Correo, Tecamac, Centro Edo. Méx., aun costado de los Portales

C.P. 55740 Cel. 044 85230517 E-mail conlechasixxiac@yahoo.com mx

Arucos Nte. #78 |zcalli Jardines, Ecatepec
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