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INTRODUCCION

Corria el afio de 1996, finalizaba el tercer semestre de la licenciatura en
Ciencias de la Comunicacion, Elda, Angélica, Monica y yo, decidimos abordar a
la profesora de Metodologia Il, para agradecerle el estupendo curso que nos
habia impartido.

Rosa Maria se mostr6 sumamente conmovida por nuestras palabras, y nos
conto algo que me impresiond profundamente: su Unico hijo padecia meningitis
viral, si no mal recuerdo, en esa época tendria unos tres afios de edad, y podia
perder la vida en cualquier momento a causa de la enfermedad. Por ello la
insistencia de la profesora a sus alumnos de que disfrutaran la vida
intensamente y aprovecharan su juventud a plenitud para realizarse en todos

los aspectos.

Aquella imagen se grab6é en mi mente por mucho tiempo, me parecia increible
que una persona que llevaba a cuestas tanto sufrimiento pudiera ser tan
optimista, vital y transmitir tanta seguridad y fortaleza a la gente que la
rodeaba. ¢ CoOmo podia cargar con una pena tan grande y seguir adelante? Me

preguntaba.

Jamas imaginé que yo, pocos afios después, atravesaria por una situacion

igual de dolorosa: tener un hijo con discapacidad.

De acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informética
(INEGI), una persona con discapacidad “es aquélla que presenta una limitacion
fisica o0 mental de manera permanente o por mas de seis meses que le impide
desarrollar sus actividades en forma que se considera normal para el ser

humano”?.

La autora del liboro Un nifio especial en la familia, Barbaranne J. Benjamin,

utiliza los términos incapacidad o impedimento cuando hay “un problema de los

! Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informética, XII Censo General de Poblacién y Vivienda
2000, México. 14 de febrero de 2000.



sentidos (sordera, ceguera), de la estructura fisica (deformidad), del
movimiento motor (paralisis cerebral), del funcionamiento mental (retraso

mental, disturbios emocionales) o del lenguaje (mudez, autismo)”?.

Hoy en dia es comun oir hablar de personas con necesidades especiales,
capacidades diferentes, discapacitadas, minusvalidas, etcétera, de hecho, se
presentan en los medios de comunicacion campafas que buscan concientizar
a la poblacion respecto a estas personas, sus necesidades y derechos como
miembros de la sociedad, incluso instan a la gente a contribuir en su

rehabilitacion.

Nos muestran historias emotivas y conmovedoras, que pueden llevar hasta las
lagrimas, experiencias de lucha y perseverancia, donde al final el esfuerzo se
ve recompensado al ser privilegiados de recibir el tratamiento que habian

estado esperando.

No obstante, la convivencia cotidiana con una persona con limitaciones para
integrarse al entorno, como son la falta de lenguaje articulado, la imposibilidad
para caminar y conductas autoagresivas, entre otras, permite conocer una
realidad diferente, que repercute en todos los ambitos de la vida de los

integrantes de la familia.

El presente trabajo es un relato periodistico que aborda el tema de la
discapacidad intelectual o mental, consecuencia del sufrimiento fetal que
produce dafios neuroldgicos en quienes lo padecen, basado en una historia de

la vida real®.

2 Barbaranne J. Benjamin, Un nifio especial en la familia, Trillas, México, 2006, p. 16.

¥ La discapacidad mental “abarca las limitaciones para el aprendizaje de nuevas habilidades, alteracion de
la conciencia y capacidad de las personas para conducirse o comportarse en las actividades de la vida
diaria, asi como en su relacion con otras personas”. Las causas de la discapacidad se clasifican en cuatro
grupos: nacimiento, enfermedad, accidente y edad avanzada. INEGI, Ob.Cit.



Un relato, como dice Helena Beristdin, da cuenta de una historia, esa es su
esencia; “comunica sucesos, ya sea mediante la intervencién de un narrador,

ya sea mediante la representacion”™.

El término relato periodistico surge de la corriente denominada Nuevo
Periodismo que, de acuerdo con Tom Wolfe, tiene su origen en la década de
los 60s, cuando los periodistas “comenzaron a descubrir los procedimientos
que le daban a la novela realista su fuerza Unica, variadamente conocida como
«inmediatez», como «realidad concreta», como «comunicacion emotiva», asi

como su capacidad para «apasionar» o «absorber»”

Esta fuerza resultaba de cuatro procedimientos: la construccion escena por
escena; el dialogo realista; el punto de vista en tercera personay, la relacion de
gestos cotidianos, habitos, costumbres, comportamiento de personajes, que

simbolizan su estatus de vida.’

A este respecto Lourdes Romero sefala que “el trabajo creativo de los
periodistas de nuevo cufio ha producido una diversidad de relatos que por sus
caracteristicas no pueden quedar incluidos dentro de las clasificaciones de los

generos periodisticos tradicionales”.

Afirma que los relatos periodisticos “son una secuencia de actos de habla... su
finalidad primordial coincide con la de todo acto de habla: influir en el contenido
y los principios fundamentales de nuestros conocimientos y representaciones

sociales”. ®

El relato periodistico, dice Francisca Robles, “presenta de manera narrativa la
informacion obtenida sobre algun hecho”; el periodista retoma de la realidad lo
gue considera de interés publico y lo transforma en un discurso que representa

una realidad reconstruida.

* Helena Beristain, Diccionario de Retdrica y Poética, Porrda, México, 2006, p. 424.

> Tom Wolfe, Nuevo Periodismo, Anagrama, Barcelona, 1998, pp. 48-49.

® Lourdes Romero Alvarez, La realidad construida en el periodismo: Reflexiones teéricas, Miguel Angel
Porrda, México, 2006, pp. 27, 33.



Por ello, es conveniente considerar una serie de procesos para obtener
informacion y seleccionar lo que interesa relatar, como son: investigar,
entrevistar, documentar, revisar notas sueltas, observacion directa de
escenarios, observacion e investigacion participativa, registrar datos

contextuales.’

El relato que presento es un testimonio directo, pues es una experiencia

personal donde formo parte de la historia como uno de los personajes.

Con base en lo que sefiala Francisca Robles, ademas del testimonio directo,
otros productos presentados como relato periodistico son: la créonica, donde “el
periodista describe un acontecimiento especifico” y “reconstruye los hechos
con detalles y ambientes”; el reportaje, en donde se exponen diferentes puntos
de vista sobre un hecho comun; la entrevista, “cuyo objetivo es representar una
conversacion sostenida con un personaje; la semblanza, “relato sobre un
personaje realizado por alguien que lo traté cotidianamente”; el testimonio
indirecto, que “presenta diversos puntos de vista sobre un suceso concreto”; el
ensayo, “reflexion basada en un hecho cuya base argumentativa son una serie
de evocaciones personales relacionadas con el hecho en cuestion”; el cuento,
‘que narra una anécdota, una sola historia contada por un periodista o
protagonizada por €l”, y la novela, “relato que narra una serie de historias

ensartadas con una historia principal”.

En este caso, se trata del testimonio de mi experiencia personal, es mi
vivencia como madre de Mara, una nifia de nueve afios, con retraso en
distintas areas del desarrollo, entre ellas la psicomotriz, intelectual y de

lenguaje.

" Francisca Robles, El relato periodistico testimonial. Perspectivas para su analisis, Tesis para obtener el
grado de Doctora en Ciencias Politicas y Sociales con orientacidn en Ciencias de la Comunicacion,
Ciudad Universitaria, 2006, pp. 14, 19-21.



Es la interpretacion® y reconstruccién a través de la narracién® y descripcion™®
de los acontecimientos, utilizando técnicas literarias para atraer al lector v,
ademas de informar sobre una problematica social como lo es la discapacidad,

conminar a la toma de conciencia.

Si bien este trabajo no tiene la profundidad del reportaje, por no abordar la
problematica desde distintos puntos de vista, pretende, al acercar al lector a la
vida de una nifia que ha sufrido la discapacidad desde su nacimiento y la forma
en que las personas que la rodean han enfrentado la situacién, hacerlo
participe de la historia; de una historia que en momentos puede tornarse densa
y monétona, pero que de pronto esta llena de intensas emociones y
sentimientos, porque al fin y al cabo la realidad de Mara, su familia y quienes

padecen alguna discapacidad, es de esta manera.

Por ello, en este relato, ademas de describir situaciones y momentos
especificos, informar y contextualizar, se plasman las sensaciones Yy
percepciones de los protagonistas, particularmente cuando se aborda el tema
de la aceptacién de la discapacidad; de esta forma, puede decirse que esta
lleno de implicaciones, sin dejar de ser un trabajo sustentado en la

investigacion.

Como testigo presencial de los hechos narro los momentos coyunturales desde
el nacimiento de mi hija, hasta la actualidad, con el propésito de dar a conocer,
desde mi particular punto de vista, la realidad que viven las personas con

! mediante la reconstruccién de una serie de

discapacidad y sus familias,*
acontecimientos pasados, mostrados en forma narrativa, en que se reproducen

los didlogos y se recrean las escenas y los lugares en donde se desarrollaron.

¥ “La interpretacion periodistica nos permite, empleando el lenguaje, descifrar y comprender los hechos
que suceden a nuestro alrededor”, Lourdes Romero Alvarez, Ob. Cit., p. 18

% “La narracion es la exposicion de unos hechos. La existencia de la narracion requiere la existencia de
sucesos relatables”, Helena Beristain, Ob. Cit., p. 52.

197 a descripcion es una estrategia discursiva “de presentacion de personajes, objetos, animales, lugares,
épocas, conceptos, procesos, hechos, situaciones, etc.”, Ibidem, p. 136.

1 En el afio 2000, las personas con discapacidad representaban el 1.8 por ciento de la poblacién total, 1
millén 795 mil, INEGI, Ob. Cit.



Como fuente principal de informacion, recurri a las evocaciones, a fin de
rescatar y reconstruir conversaciones con familiares, amigos, médicos,

especialistas y terapeutas.

De manera que la narracion no es mas que una evocacion, un recuerdo,
“durante el recuerdo se reproduce informacién que no siempre sera idéntica a
la informacion original, sino que habra sufrido transformaciones semanticas

individuales y/o colectivas”.*?

Ademas, he retomado diversos documentos del archivo familiar, como estudios
meédicos, recibos, cartas, oficios, etcétera, a fin de dar sustento y veracidad a

los sucesos que presento.

El relato periodistico Del Sufrimiento Fetal al Dafio Cerebral, surge de una
necesidad personal y profesional, dificiles de separar. El haber cursado
materias como Géneros Periodisticos y Periodismo y Literatura, me dotaron de
importantes herramientas para elaborar este trabajo, el cual me brinda la
posibilidad de compartir con otros, utilizando el lenguaje de manera creativa,
una vivencia, aunque Unica, representativa de la realidad social; por lo tanto,
también es una denuncia, denuncia de la negligencia, de la ignorancia, del
abuso y de la falta de respeto constantes que experimentan los nifios y los
adultos con capacidades diferentes.

Los protagonistas de esta historia son Mara Jimena y sus padres, Cecilia e
Ignacio. Los nombres de la mayoria de los personajes han sido cambiados
para proteger su identidad; sin embargo, en algunos casos se respetaron
porque sus declaraciones fueron vitales para tener un mayor entendimiento y
comprension de la problematica de Mara. EI nombre de Mara es real, sus

apellidos no.

El relato es narrado en tercera persona y consta de tres capitulos:

12 Francisca Robles, El proceder narrativo en la entrevista periodistica: del suceso al relato, en Revista
Mexicana de Ciencias Politicas y Sociales, mayo-diciembre, afio/vol. XLIV, Nim. 182-183, UNAM,
México, p. 65-83



El Capitulo 1 nos introduce a la vida cotidiana de Mara, mediante un mondlogo
que ha sido recreado debido a que la nifla no habla; no obstante, la
observacion del lenguaje no verbal y la interpretacion de su comportamiento,
fueron las herramientas que le dieron voz a la protagonista de esta historia.
Posteriormente, se narran las dificultades que se presentaron al momento de

su nacimiento y la amenaza de la discapacidad en la familia.

El Capitulo 2 aborda el impacto de la noticia de la discapacidad y la serie de
conflictos que surgen en el seno familiar ante los desafios que presenta esta
nueva circunstancia, concluye con la busqueda de un diagnéstico correcto y un

tratamiento adecuado.

El Capitulo 3 describe la situacion actual de Mara y su familia, como se
enfrenta dia a dia a los retos que impone la sociedad al ser incapaz de atender
las necesidades de los nifios con discapacidad intelectual y sus familias, entre

ellas la educacion y la integracion.

Cada uno de estos capitulos tiene una breve introduccion y conclusion, que ha

sido diferenciada del resto del relato con letras en negrita a espacio seguido.

A lo largo de toda la narraciobn se encuentran una serie de recuadros que
brindan al lector informacion adicional para tener un panorama mas amplio de

la problemética en general y de cada uno de los personajes.



CAPITULO 1: FALSAS EXPECTATIVAS

Estabilidad, seguridad, paz y felicidad, es lo que la mayoria de las personas esperamos
encontrar en el nucleo familiar y aunque la realidad es que la institucién mas antigua de la
humanidad ha experimentado cambios en su estructura y funcionamiento, sigue
generando esas expectativas; no obstante, muchos deciden iniciar una empresa de esta
naturaleza, sin tener presente las responsabilidades y compromisos adquiridos; asi como
los problemas y dificultades que se enfrentaran.

Casi todos los seres humanos tenemos la capacidad de engendrar hijos; el tenerlos suele
ser un deseo normal, asi como el educarlos de la mejor manera, para que sean personas
felices y productivas. Sin embargo, cuando en la familia hay un miembro con disfuncion
cerebral, se pone a prueba la estabilidad fisica, emocional, mental y espiritual de todos los
integrantes, pues los esquemas establecidos con anterioridad, se rompen subitamente
trastocando la dinamica familiar y las expectativas creadas sobre la persona con
discapacidad antes de conocer la existencia de esta circunstancia.

1.1. UN DIA COMO CUALQUIERA

Son las siete de la mafiana, s6lo escucho el sonido de los platos y los
vasos que chocan entre si cuando mi papa, Ignacio, los enjuaga en el
chorro de agua. Me duele la cabeza, los brazos me pesan, aun siento las
manos de mi madre sujetdndolos con fuerza, no sé si con dolor o con
rabia, pero lo hace muy fuerte. Y las piernas tampoco las soporto, creo
gue ayer tropecé como cinco veces con los sillones y tres con las sillas
del comedor y otras dos veces me resbalé con los juguetes de Valentina.
Todo tira. Aungue ya conozco la casa, a veces mueven las cosas y es
ahi cuando fallo.

Ahi viene mi papa, creo que es hora de levantarme. Estoy muy cansada,
todo el tiempo estoy cansada, pero mas vale que me despierte o de lo
contrario tendré que quedarme en casa todo el dia. Otra vez, media
tableta de Carbamazepina de 200 miligramos, una capsula de Epival de
250 miligramos y, para rematar, una gota de Haldol, que para
tranquilizarme. Bueno, al menos traen chocolate para tomarme las
medicinas, el de cajita que tanto me gusta.

Me pesan los ojos, otra vez los tengo pegados, siempre cuando llueve
se me pegan los ojos, y esa pomada tan horrible que me ponen es
insoportable, al rato que caliente el sol seguramente los podré abrir bien.
Ahi viene Cecilia, mi mama, comienza a vestirme, yo grito, pero no me
hace caso, me sigue vistiendo y yo sigo gritando, me pone mi playera, yo
grito, me pone mi suéter, y vuelvo a gritar; lo peor, el pafial, ya no lo
soporto, me quema la piel, todo el tiempo tener que usarlo, lloro, no
quiero, lloro mas fuerte, mi mama me lo pone, no me gusta, ademas no
hay de mi tamafo, ya tengo nueve afos y los pafiales de adultos son
enormes y los de nifios son demasiado pequefos para mi. Y ahora el
pants, no es posible, hasta cuando me va a dejar en paz. Yo grito, la
empujo, la muerdo y sigue vistiéndome, no quiero, no quiero, no
quiero...



Por fin, los zapatos... vamonos ya, mi mama me toma del brazo, camina
muy rapido, yo me tropiezo con los muebles y me caigo, es que tengo
los ojos cerrados, tengo mucho suefio, ella me levanta y sigue
caminando de prisa hasta la puerta.

iEl carro! Me urge subirme... El cinturén de seguridad se siente tan bien
en mis dientes, mi mama se enoja, desde el espejo ve que lo estoy
mordiendo y también observa que ya me mojé el pecho con la saliva que
escurro. No importa, yo sigo. Pasamos por mi tamal, porque ayer traje
sandwich, ademas a mi me encantan los tamales, puedo llegar a
comerme hasta dos, mas mi leche, con chocolate, obviamente.
Llegamos con Hina, mi maestra, tarde para variar, la maestra ya ni se
sorprende, me recibe como todos los dias con una gran sonrisa. Mi
mama& se despide de mi, a veces me da un beso, otras no, va tan
apurada que ya ni se acuerda de darmelo.

Primero marcar el calendario, luego trabajar en el cuaderno, Hina -0
Marisol su ayudante- me mueve la mano, hacemos la “I” de amarillo y la
“O” de rojo. Luego coloreamos el libro de percepcion. Las diez, hora del
lunch...mmm... Vanessa trae huevito a la mexicana, Hina no me da, dice
que es de Vane... bueno, pero si me da de su lunch, una vez me comi
todo su tamal de mole y otra sus tostadas con atun... Hina o Marisol se
turnan para ayudarme a desayunar, a veces las ensucio, les tiro la leche
encima, es que se me sale de la boca antes de que logre cerrarla o el
bocado es muy grande y tengo que sacarlo y ni hablar de cémo termino
yO.

Es hora de armar rompecabezas o acomodar los cubos, todo con ayuda
de mi maestra y su ayudante. Y por fin, mi parte favorita de la clase, la
terapia de lenguaje, imitamos los sonidos de los animales, repetimos sus
nombres y cantamos algunas canciones, mi preferida es la ultima de la
clase: “jBravo, bravo, bravo, lo hicimos muy bien... los hicimos muy
bien!”.

Ya son las doce y se oye el claxon del carro de mi abuelita Elena, no
puede bajarse del auto pues viene Valentina con ella, Hina se apresura y
toma mi mochila, sujeta mi brazo y salimos al encuentro de mi abuela...
De regreso a mi casa pasamos por la de mi tio Enrique, hermano de mi
mama. Tiene un gran jardin con juegos, una especie de esfera con
asientos que da vueltas, y lo mejor de todo es la hamaca... Esta vez
parece que Elena no tiene intenciones de hacer escala, no es posible,
pasa por enfrente de la casa y no se para. Quiero bajar, quiero bajar,
comienzo a gritar, pero se sigue, no, NoO quiero ir a mi casa, grito y pateo
el asiento delantero, me ve por el retrovisor y yo grito y lloro con todas
mis fuerzas...

Por fin se detiene cuando escucha los golpes de mi cabeza contra el
vidrio de la ventana del auto, y observa las mordidas que le doy al
respaldo del asiento donde voy. Me grita, me dice que me calme, pero
yo no quiero ir a mi casa, me golpeo cada vez mas fuerte, ya tengo
sangre en la cara, porgue de tanto llorar me dio comezén en la nariz, me
rasqué, me rasqué y me rasqué, lo hice tan fuerte que me lastimé;
Valentina grita también, en mi desesperacion le jalé el cabello, yo no
gueria lastimarla, lo que pasa es que no quiero ir a mi casa.



Vaya, hasta que mi abuela entendio, da la vuelta y regresamos a casa
de mi tio, me baja del auto y a toda prisa la jalo para que me suba en la
hamaca. Ahora si, ya no lloro ni grito, bueno s6lo a veces, cuando quiero
gue me mezan mas fuerte o me emociono demasiado. Después de un
rato, cuando me aburro, me pasan a la bola, esa que da vueltas,
después regreso a la hamaca, mientras tanto Valentina corre por el
jardin y juega en la casita de plastico que tiene una resbaladilla.

No, no puede ser, es hora de irnos, Elena dice que debemos comer, ya
es tarde, no me quiero ir, pero ya me siento mas tranquila, asi que subo
al carro sin poner resistencia.

Ni modo, entro a mi casa, y lo primero que hago es tirarme en el suelo,
jesta tan frio y se siente tan bien! No es posible, nunca me dejan estar
acostada ahi por lo del asma, pero yo cada que tengo oportunidad
regreso a ese sitio tan agradable. Yo creo que mis brazos duelen porque
se la pasan levantdndome del piso todo el tiempo, me jalan y yo me
vuelvo a tirar, me levantan nuevamente de los brazos y voy a otro cuarto
y me vuelvo a acostar en el suelo.

A veces no tengo mucha hambre y no como nada, pero lo que se dice
nada, me obligan, me abren la boca para meterme cualquier cosa y la
escupo, sélo acepto yogurt , leche con chocolate y malteadas, de esas
que tienen vitaminas, pistaches, cacahuates o nueces, y asi paso dias,
semanas y hasta meses. Otras veces, se sorprenden porgue como Yy
como y como Yy vuelvo a comer, me la paso buscando comida todo el
tiempo, la verdad me da un hambre...

Hoy comi excelente y Valentina también, Elena le habla a mi mama para
contarle y le dice que se apure en regresar, ya esta muy cansada y le
duelen mucho sus brazos de estar levantandome y cargando a mi
hermana. Mama le recuerda darme mis medicinas de la tarde y promete
llegar pronto.

Elena me da las medicinas y cambia mi pafial, me resulta siempre tan
molesto e irritante, pero no puedo avisar, por mas que mis padres me
dicen y me explican como hacerlo, cuando me doy cuenta ya estoy
sucia, no lo puedo evitar. Yo empiezo a desesperarme de estar en casa,
después del molesto cambio de pafal grito y me quejo, mi abuela me
pone musica, sabe cual es mi preferida, me tranquilizo y me siento en el
suelo, bailo y bailo, no soy muy habil, pero me muevo de un lado a otro
al ritmo de la musica, luego me siento en el sillon y sigo bailando
mientras Valentina juega con mi abuela.

Ya casi son las cuatro y media y mama no regresa, Elena corre hacia
donde estoy, me grita y me dice que deje de golpearme la cabeza, me
toma de los brazos, yo la muerdo, esta vez en su seno derecho, me
sujeta con fuerza y alcanza una almohada y la pone en el piso para que
no me azote, yo busco la manera de zafarme de un brazo y le rasgufio la
cara, ella me canta la Mufieca Fea y comienza a besarme en la cara
mientras sostiene mis manos contra el piso, me hace cosquillas en las
costillas, eso no me divierte, yo sigo muy enojada, ya quiero irme, pateo
y pataleo, mi abuela canta y Valentina grita... el otro dia mi hermana me
pego y me dijo: jYa callate! jAun no cumple dos afios y puede hablar y
caminar sola!
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Suena el timbre, es mi mama, por fin, es hora de irnos, me cambia
rapidamente de ropa y a mi hermana también; prepara una maleta con
pafales, ropa y una mamila, yo la jalo hacia la puerta, me pide que
espere, aun faltan algunas cosas, yo la sigo jalando, toma la mochila, las
chamarras y una cobija...

Elena se sienta en la parte delantera del auto mientras mama maneja,
esta muy nublado. Entre ellas comentan que ojala no llueva, yo sélo
observo el camino. Algo pasa... mama ¢qué ocurre?... ;Por qué das
vuelta aqui?... Este no es el camino... Mama, por favor, este no es el
camino, no lo es... A donde vamos?... Y esos camiones tan grandes
¢por qué no nos dejan pasar?...Grito y grito... Mama detiene el auto...
Elena se pasa para atras, me toma de las manos para que no me siga
golpeando y me abraza, me dice que no ocurre nada, estan arreglando
la calle, por eso debemos tomar otro camino... Sigo gritando y trato de
golpear mi cabeza contra el vidrio del auto... Mi abuela coloca la cobija
en mi cabeza para impedirlo. Lo peor de todo es que no sé si me
comprenden, si al menos imaginan lo que yo siento.

Me tranquilizo cuando observo que ahora si vamos por el camino
correcto, estoy muy feliz y comienzo a reirme, hasta me carcajeo...
Mama se ve molesta y Elena muy triste... Yo en cambio estoy tan feliz,
me emociono todavia mas cuando llegamos, hasta grito de alegria, por
fin mama también se rie y me ayuda a bajar del auto, me abraza muy
fuerte y me da un beso. Elena baja a Valentina...

Guau... ahi esta... es hermoso... quiero ir con él, besarlo, acariciarlo,
jalo a mi mama y me dice que espere un poco... yo insisto en
acercarme, me obligan a sentarme en una silla... Luego de unos minutos
Eva se acerca y con voz suave me dice: “bien, es tu turno”. Me toma de
las manos y me lleva hacia la rampa de concreto, yo la jalo con fuerza
para llegar mas rapido.

Mientras tanto, Esteban acerca a Pairox a la rampa; Eva me toma por la
cintura y Esteban coloca mis pies sobre el lomo del caballo, grito, fue un
poco brusco el movimiento, pero estoy segura, Esteban me tiene en sus
brazos.

Pairox comienza a caminar lentamente y yo me siento tan contenta, es el
mejor momento del dia, disfruto el movimiento de mi cuerpo al compas
del andar del caballo, es increible, me rio y grito de felicidad... Esteban
mueve mis brazos y mis piernas hacia adelante y hacia atras, luego me
cambia de posicion y me acuesta boca abajo o boca arriba sobre Pairox,
a veces se baja y me deja sola, me dan un poco de nervios, pero cada
vez es menor mi miedo. Escucho los gritos de mi hermana a lo lejos que
juega en el jardin que esta a un lado de la pista, a veces dice mi nombre.
La mejor parte es cuando me bajo y puedo abrazar a Pairox y besarlo, lo
hago con tanta fuerza y emocion que luego me tienen que retirar de su
lado, pero es tan hermoso sentir su calor... Lastima que dure tan poco la
sesion y que tenga que volver a casa, tomar mis medicinas, esperar a
papa para la cena y dormir. ;,Qué no podria quedarme todo el tiempo
aqui?

Por cierto, mi nombre es Mara Jimena, tengo nueve afios, aun no hablo
y camino con mucha dificultad. Mama dice que todos mis problemas se
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deben a que tuve dificultades al nacer y eso me provocé un dafio

cerebral’.

1.2. MIXTURAS FAMILIARES

ﬂ_a familia es el primer\

contexto socializador
por excelencia, el primer
entorno natural donde
los miembros que la
forman, evolucionan y
se desarrollan a nivel
afectivo, fisico,
intelectual y social”
Fuente: Maria Pilar Sarto

Qartin, p.1

-Me siento nerviosa.

El posible embarazo de Cecilia fue una gran
sorpresa tanto para ella como para su esposo,
Ignacio.Tenian apenas unos cuantos meses de
casados, ella seguia estudiando en la
universidad y él no tenia un trabajo bien
remunerado; no obstante, la idea de convertirse

en padres, a ambos los llen6 de alegria.

-Yo también... La verdad si quiero, pero es demasiado pronto...

-Bueno, no es seguro..

- Y sisi...?

-¢Qué te gustaria que fuera?
-Lo que sea, pero que nazca bien.
-Si, eso es lo mas importante, que nazca sano.

Los resultados del laboratorio fueron positivos, Cecilia tenia sélo unas cuantas

semanas de embarazo.

-¢,Como es posible que no te hayas cuidado?

-iPero si me cuidé mama! No sé qué paso.

-Te dije que eran mejor las pastillas... Eres una irresponsable, es muy
pronto, apenas se estan conociendo y adaptando.

-Ya lo sé, pero lo menos que necesito es que me regaries ahora.

La tristeza de Elena, madre de Cecilia, era evidente; lloraba mientras

reclamaba a su hija la imprudencia de haberse embarazado tan pronto. El

esfuerzo por mostrarse serena y ecuanime desde el anuncio de la boda, ya no

era necesario, Cecilia estaba casada y, peor aun, embarazada.

Primero traté de disuadir a Cecilia y convencerla de que no se casara, “aun

eres muy joven”, le decia; sin embargo, nunca habia visto a su hija tan

interesada en alguien. Al ver que su esfuerzo era en vano, se dio cuenta que lo

mejor era apoyarla y ayudarla a convencer a Jesus, padre de Cecilia, de que

Ignacio era un buen muchacho.

12



Después del impacto de la noticia del embarazo de Cecilia, Elena recobré la

calma y empez6 a ver las cosas de otra . ) \
“Cada familia es un sistema

manera. Cecilia era joven y habia tiempo abierto en continuo
; . movimiento, cambio y
para todo, ademas ya estaba por terminar reestructuracion, en busca

| “cuant . | de una estabilidad y
a Ccarrera, cuantas mujeres no salen equilibrio entre todos los

miembros que la
componen”, Maria Pilar

esposo y cuenta con el apoyo de sus Caﬁo Martin, p.1. /

adelante solas —pensaba-, ella esta con su

padres”.

-iNo llores! Los hijos son siempre una bendicion.

Esas fueron las palabras de Jesus cuando Cecilia le anuncié su embarazo;
contrario a lo que ella esperaba, su padre respondié con calma a la noticia,
abrazé a su hijay le pidi6 que se cuidara.

-¢,COmo quieres que se llame?
- Abner. Asi se va a llamar.

-Y, ¢Sl es nifa?

-No, va a ser hombre, yo lo sé...
-iMira! Se esta moviendo.
-¢,D6nde?

-Por aqui...

-Yo no siento nada.

-Claro que si, hasta se ve.

-A ver... Si, ya lo senti.

Ignacio acariciaba a menudo el vientre de Cecilia; durante muchos afios antes

de casarse, uno de sus mas grandes anhelos era tener una familia. Su infancia

B . \ y su juventud se vieron estorbadas por
“Cuando nace un nino, la relaciéon

esposo-esposa requiere un gran la ausencia de su padre, Carlos,
esfuerzo, ya que ambos ejercen ) . i
funciones adicionales de padres. En quien nunca quiso reconocerlos a él y

consecuencia reafirman su condicion
matrimonial... Generalmente, la
llegada de un nifo... sirve para
profundizar larelacion y para ampliar

los sentimientos de compromiso”. El rechazo del hombre que lo habia
Qarbaranne J. Benjamin, p. 18. /
engendrado, le pesaba a Ignacio

como una losa sobre los hombros, se

a su hermano, Matrio.

sentia inseguro e inestable; por ello su futura paternidad lo habian llenado de

gozo e ilusion.
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Todas las noches, mientras acariciaba el vientre de Cecilia, Ignacio cantaba y
hablaba a su futuro hijo; sabia lo importante que era el establecer vinculos
desde que el bebé esta en el vientre materno, conocia la capacidad de los
seres humanos de registrar una gran cantidad de palabras en su memoria, asi

como las voces y la musica que escuchan durante su vida intrauterina.

Cuando se casaron, Ignacio y Cecilia se fueron a vivir a casa de Aurora, madre
de Ignacio, pero poco después de enterarse de su embarazo, decidieron
mudarse con Elena, el cuarto de Cecilia estaba intacto y su madre se sentiria
feliz de acompanfarla durante esta etapa tan importante de su vida.

Cecilia continu6 asistiendo a la universidad durante los primeros meses del
embarazo, cursaba el octavo semestre de la carrera y a unos dias de
concluirla, una huelga en la institucién que duraria alrededor de nueve meses,
interrumpio6 sus estudios. No le quedo otro remedio que permanecer en casa en
compafia de Elena, de vez en cuando salia, pero la mayor parte del tiempo

estuvo en el hogar materno.

Aunque al principio le era imposible )
“Ser mama es unade
visualizarse como madre, amo a su hijo desde las formas mas
) ) ] ) exigentes de
el primer Instante gue supo de su existencia, crecimiento personal.

La maternidad que se
da como un signo de
madurez en nuestro
cuerpo, listo para dar
momento de recibir otras sefiales, méas alla de | frutos nos ofrece la
oportunidad de crear y
los molestos sintomas de los primeros meses, madurar interiormente”.

. . ) Marc I. Ehrlich, p. 68)
gue le confirmaran su maternidad; ansiaba que

el vientre le creciera y se arremolinara de un

no podia creer que una nueva vida estuviera

gestdndose en sus entrafias. Anhelaba el

lado para otro ese pequefio ser que en ella yacia.*

Después de una revision en el hospital, mientras esperaban el microbus en

Calzada del Hueso y Canal de Miramontes, una sensacion de hormigueo

1 Ver Anexo 1.
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invadid el rostro de Cecilia, los muasculos del cuerpo comenzaron a
contraérsele, su respiracion se agito, su lengua se entumecié, de pronto todo
se nublé y sélo escuchaba la voz de Ignacio, entre el bullicio de los automéviles

y la gente que pasaba, preguntandole qué le sucedia.

Apenas una hora antes el médico le habia dicho que todo estaba bien, “pero si
ya es la fecha”, penso ella, no dijo nada, s6lo escucho las instrucciones de la
enfermera, de que si no presentaba algun sintoma antes de una semana, se

dirigiera al area de urgencias.

Si, estaba preocupada por la tardanza, ya se habian cumplido las 40 semanas
y no habia indicio alguno, pero jamas se imaginé que algo anduviera mal. El
esperado momento cada vez estaba mas cerca, aunque parecia que nunca iba

a llegar.

1.3. PEQUENA Y FRAGIL, EL PRIMER AMOR

-¢,Qué ocurre? ¢ La sefiora se siente mal?

-Si oficial... No sé que le pasa.

-¢,Si gustan los llevamos a la clinica?

-Si, muchisimas gracias.
Llegaron al area de urgencias de maternidad de la Clinica 32 del Seguro Social
en una patrulla, los policias se ofrecieron a llevarlos. Entraron a la sala de
espera e Ignacio se dirigié a la ventanilla, donde le pidieron que esperaran.
Cecilia, quien apenas podia articular palabra, le dijo a su esposo que les

exigiera la recibieran ya, pues algo
Seflales de alarma durante el
malo estaba pasando.

embarazo:
e Sangrado por la vagina.
e Dolor al orinar.

* ELZE;(‘)O”GS o ampollas en el Las enfermeras, al ver la condicién

e Hinchazén de manos y cara de la mujer, la metieron
(aumento brusco de peso) ] _

e Dolor agudo de estémago. inmediatamente a la sala de labor,

e Dolores de cabeza muy severos.

e Slbitos problemas en la visién. donde permanecen las mujeres

hitp:fisintomas- durante el trabajo de parto, eran

embarazo.blogspot.com/2007/11/seales-de-
klarma—durante—su—embarazo.html / alrededor de las 13 horas.
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Cecilia, al estar adentro y saber que la iban a atender, se tranquilizo, aunque el
intenso dolor de cabeza no cesaba, ya podia hablar un poco mejor y logro

colocarse la bata que le proporcionaron.

-¢,Qué es eso?

-Es jabon... la vamos a rasurar.

-¢,Ya va a nacer?

-Eso es lo que vamos a ver.
Después de ese evento, que a Cecilia le parecio bochornoso y por el cual todas
las mujeres pasan cuando van a dar a luz, la sentaron en una silla de ruedas y

le pusieron un suero.

Junto a ella habia una mujer de aproximadamente 30 afios, estaba llorando.

Después de un rato y al ver que se habia calmado, Cecilia le hizo la platica.

-¢, Cuanta gente hay aqui? ¢ Verdad?

-Si, estos lugares siempre estan saturados.

-Y0 no sé porgue nNo nosS ponen en una cama.

-Parece que todas estan ocupadas... ¢ Ya te vas a aliviar?
-Si, eso parece. Y tQ, ¢ por qué estas aqui?

La mujer se quedo callada y después de un momento respondioé:

-Es que... estoy embarazada, pero parece que ya perdi a mi bebé.

-¢ Estas segura?

-No, eso es lo que van a ver.

-Pues esperemos que todo esté bien, pero ¢qué te paséd?

-Estaba en el trabajo y discuti con un cliente, después de un rato

comencé a sangrar, dicen que fue el coraje...
Unos minutos mas tarde se llevaron a la mujer y Cecilia permanecio sentada en
la silla de ruedas. Se sentia muy nerviosa, era su primer embarazo. Ademas,

luego de la conversacion que acababa de sostener, la invadié un gran temor.

Durante su embarazo habia escuchado un sin nimero de historias acerca del
trato que se da a las mujeres embarazadas en los hospitales publicos: “si gritas
o lloras ni te pelan, es mejor que mantengas la calma”, le habia dicho una

vecina.
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Por ello, a pesar de sentirse muy mal, Cecilia se mantuvo tranquila y espero ser

trasladada a una cama.

Eran alrededor de 16 horas cuando por fin le dieron una cama en la sala de
labor, le colocaron una especie de cinturén en el vientre conectado a un

monitor.

-Si, esta elevado el ritmo y . .
. Los signos de sufrimiento fetal
cardiaco.

mas importantes son los que se
obtienen por la auscultacion del

Oyé decir a uno de los doctores, corazon fetal y la observacion de
la presencia de meconio en el
quien dio instrucciones de que le liquido amniético.
- . Con respecto ala auscultacién
administraran  un  medicamento. del corazén fetal existen

determinadas modificaciones de
la frecuencia cardiaca fetal (FCF)

en el suero, Cecilia pregunto: asociadas a sufrimiento fetal
agudo y son la bradicardia,

taquicardiay lairregularidad de
-¢,Qué es? los latidos fetales”

-Es p_ara inducirle la% http://med.unne.edu.ar/revista/revistall2/suf
contracciones —contesto _fet_agu.htm
cortante la mujer.

Después de eso, Cecilia permaneci6 acostada en la cama, esperando cualquier

Mientras la enfermera lo introducia

indicio de contraccidén, pero no ocurria; de vez en cuando un meédico se

acercaba y sin mas le decia:

-Abra las piernas.

-Si...

-Abralas bien...

-iMe duele!

-Pues si sefora, pero necesito ver la dilatacion.
Nada, ni dilatacion, ni contracciones, ni fuente rota. No pasaba nada y Cecilia
se sentia cada vez mas abrumada, el momento que tanto habia esperado no

llegaba.

Alrededor de las 21 horas, durante el cambio de turno, que se determiné que
operarian a Cecilia. Uno de los doctores les pregunté a los médicos que la

habian estado revisando:

-¢,Como le administraron el medicamento?
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-Simétricamente.
-Pues el medicamento se debe administrar geométricamente. ¢ Por qué
no la han operado?

Los médicos permanecieron en silencio.

-Si se tratara de su madre o su hermana, ¢,no la hubieran operado ya?

Luego, dirigiendose a Cecilia, el mismo doctor dijo:

-Ahorita la vamos a operar mama, tranquila.

Por fin alguien se habia compadecido de ella, pens6 Cecilia, por fin iba a
conocer a su hijo; durante horas habia visto llegar e irse a diferentes mujeres

de la sala de labor, mientras ella permanecia ahi, olvidada.

Ignacio, Elena, Jesus y Aurora llevaban horas en la sala de espera del hospital,
cuando cerca de las 21:30 horas un médico les inform6 que se le practicaria
una cesarea a Cecilia, al parecer el bebé venia con el cordén umbilical

enredado en el cuello y era necesario que naciera ya o podria estrangularse.

-¢,Como te llamas?

-Cecilia Jiménez Meraz.

-Oh, aqui hay un doctor que se apellida Meraz, ¢no seréa tu pariente?

-Probablemente.

-Coloca las rodillas pegadas a la cabeza, te vamos a poner la anestesia.

-Si.
Cecilia sintio el piquete, doli6 menos de lo imaginado; después la colocaron
boca arriba, le pusieron una sabana blanca que impedia ver el trabajo de los
médicos. Sinti6 cdmo lavaron su vientre y sus genitales. A las 22 horas con
ocho minutos, por encima de las sabanas, alcanzé a ver la sangre que broté al

abrir su vientre y, por fin, escuché el anhelado llanto.

-Es una nifia... Se parece a ti.

Dijo una joven doctora.

-Esta muy bonita.
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Fue entonces cuando uno de los médicos le acercd a la bebé, Cecilia la
observé admirada y luego la bes6. “Es tan pequefa y fragil”, pens6. Poco
después y mientras suturaban la herida, Cecilia vomité por los efectos de la

anestesia, sin embargo, alcanzé a escuchar cuando los médicos hacian la

revision del recién nacido.
“La puntuaciéon del APGAR es un
examen que se lleva a cabo alos

recién nacidos para evaluar - APGAR?

rapidamente su condicion fisica -8/9

después del parto”. KidsHealth,

¢Queé es la puntuacion APGAR? El bebé de Cecilia habia tenido un

APGAR? de 8 al minuto de nacer y de 9 a
los cinco minutos. Pesé tres kilos 700 gramos y mididé 49 centimetros. Al

parecer todo estaba bien.

Del quiréfano trasladaron a Cecilia a la sala de recuperacion, se sentia
extenuada, todavia la anestesia no se le pasaba totalmente, pero ya
comenzaba a sentir los efectos de la operacion, le dolia cada movimiento que

hacia y cuando la pasaron de la camilla a la cama, el dolor era muy intenso.

Comenzé a pasar el tiempo y Cecilia ansiaba estar con su bebé:

-Sefiorita, ¢a qué hora me traen a mi bebé?

-En uno rato més sefiora. Esta en la incubadora.

-¢ Esta bien?

-Si, es sOlo para regular su temperatura.
Aproximadamente dos horas después de haber parido, Cecilia vio acercarse a
una enfermera con un bebé en los brazos, entonces se dirigio a ella y le dijo:

“déle de comer”.

Cecilia miré a ese pequefio ser que acababan de depositar en su regazo, y no

podia creer que fuera la misma persona que durante nueve meses habia

2 Este examen se realiza dos veces, la primera al minuto después del nacimiento y la segunda
a los cinco minutos” Son cinco los factores utilizados para evaluar la condicién del bebé:
frecuencia cardiaca, esfuerzo respiratorio, tono muscular, respuesta refleja y coloracion, y cada
factor se evalla utilizando una escala de 0 al 2. Una puntuacién de siete o superior, indica que
el bebé tiene buena salud. Serdar H. Ural, ;{Qué es la puntuacion APGAR?, Nemours
Foundation, KidsHealth, http://www.kidshealth.org/parent/pregnancy/espanol/apgar_esp.html
(septiembre 2008)
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estado acompafnandola en su vientre. Se sentia sumamente emocionada, era
su hija, carne de su carne...

-Hola bebé... Yo soy tu mama... Eres tan pequeiita... Tienes que

comer.. .}

1.4. MIRADAS PERDIDAS

-La nifa tiene algo...

-¢,Qué va tener mama?

-¢ Estés segura de que ve bien?

-Si, fijate como sigue la sonaja...

-Pero no como un bebé de su edad, ya tiene seis meses y no fija bien la

mirada.

-iAy mama! ;Como crees? Esta bien, lo que pasa es que tiene los ojos

claros y es sensible a la luz.

-Yo creo que deberias llevarla a que la checaran, no esta de mas.

-Esté bien la voy a llevar.
Miraba al infinito, como si hubiera algo méas alla de los muebles, las paredes y
las personas; sus 0jos parecian no centrarse en nada ni en nadie. De vez en
cuando una sonrisa mostraba que no estaba ausente, pero la mayor parte del

tiempo si lo estaba, ajena a todo lo que sucedia a su alrededor.

Ignacio recordaba a menudo la primera vez que vio a su hija, en aquél
momento no pudo contener la emocién, era mucho mas pequefia de lo que
imaginaba, su piel era suave y delicada, de un color rosa palido; su cabello,
porque habia nacido con una abundante cabellera, era pelirrojo y, aunque la
mayor parte del tiempo estaba dormida, se apreciaba en sus o0jos un color azul

cristalino, como el agua.

Con ayuda de una enfermera, quien habia quedado prendada de la pequeiia,
Ignacio la vistio para salir del hospital, mientras Cecilia se arreglaba para

regresar a casa.

-Es rapido sefior...
-Si, pero me da miedo lastimarla...
-No se preocupe, los bebés son flexibles.

% Ver Anexo 2.
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Ignacio y Cecilia salieron del hospital con su bebé en brazos y se dirigieron a
casa de Elena, decidieron permanecer ahi después del parto. Todo habia
salido bien, Cecilia agradecia a Dios que no se hubieran presentado

dificultades y que tanto ella como su hija estuvieran sanas.

-Mara, se va a llamar Mara...

-No, a mi no me gusta ese nombre.

-Pues a mi si, tu escoge otro y le ponemos los dos.

-A mi me gusta el nombre de Jimena.

-Entonces que se llame Mara Jimena.
Mara Jimena Carpio Jiménez, asi la registraron cuando tenia alrededor de dos
meses. Ignacio habia escogido el nombre de Mara por una cancion de Demis
Roussos que le gustaba, titulada asi. Desde entonces sus tios y sus abuelos la

llamaron Marita.

El nombre de Mara tiene varios significados, uno de ellos es hebreo y significa
“amargura”. El otro es griego y quiere decir “roca”. Eso supieron los padres de
la nifia después, sin duda, un significado demasiado fuerte para un ser tan

delicado.

El desarrollo fisico de Mara fue normal, en apariencia, durante los primeros
meses de vida. Su peso y su estatura estaban por encima del de otros nifios de
su edad. Sin embargo, algo habia en ella que era diferente. Pero ni familiares,

ni médicos, ni amigos, lograron detectarlo a tiempo.

En las revisiones mensuales con el pediatra todo parecia estar bien, un poco
lenta su respuesta a los estimulos, pero nada de qué preocuparse. La mirada

de Mara, tan diferente a la de otros nifios, fue la primera sefial.

Elena, madre de cuatro hijos, no queria alarmar a Cecilia, pero sabia por
experiencia cobmo es el desarrollo durante los primeros meses de vida de un
nifio y se vio obligada a decir lo que ella percibia, aunque se topaba con el
enojo y la negacion de los padres de su nieta, quienes se rehusaban a

reconocer que algo malo estaba pasando con la bebé.
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e . Después de la insistencia de
“Una reaccion tipica que experimentan

algunos padres es negar que existe un su madre, Cecilia accedi6 a
problema. Se trata de una manifestacion de
escape al no aceptar que su hijo tiene una llevar a Mara a un

incapacidad “Barbaranne J. Benjamin, p. 12 , o
P : P oftalmélogo. ElI médico era

prestigiado y Elena confiaba en
que cualquier cosa que pudiera tener Mara, €l la detectaria.

Con sélo seis meses, Mara fue revisada mientras su madre la cargaba; si, en
efecto, la bebé tenia un problema de estrabismo, que es la desviacion de los
ojos cuando normalmente estan alineados para ver los objetos. El problema no

era grave, con una sencilla operacion se solucionaria.

Los padres decidieron esperar un poco mas de tiempo para operarla, de hecho,
preferian escuchar otras opiniones; sin embargo, el comportamiento de la nifia
comenzaba a ser cada vez mas preocupante. Su desarrollo psicomotor iba

demasiado lento en comparacién con el resto de los nifios de su edad.

No tenia la fuerza suficiente para sujetar objetos, tarddé mas del tiempo
promedio en conseguir sentarse, sus piernas eran débiles y, aunque ya estaba

en tiempo, no era capaz de sostener su propio peso.

Después de los dos meses de edad, Mara empezdé a enfermarse con
frecuencia de las vias respiratorias y de infecciones gastrointestinales. La fiebre
era el primer sintoma, llegaba a elevarse hasta los 39 grados centigrados. Por

ello, el pediatra debia suministrarle antibiéticos muy fuertes.

Finalmente, a la edad de 11 meses, la nifa fue canalizada a terapias de
estimulacibn temprana, el pediatra comentdé a sus padres que si,
efectivamente, no reaccionaba a los estimulos como deberia, pero con los

ejercicios de estimulacion el problema se iria corrigiendo, no era nada grave.

Con el matrimonio se da inicio a un proyecto familiar, el cual genera grandes esperanzas
sobre el futuro de cada uno de los miembros, si bien, se sabe que se enfrentaran
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desafios, las perspectivas siempre suelen ser alentadoras. La paternidad puede ser uno
de los objetivos del matrimonio, no obstante, a veces no se tiene idea de la
responsabilidad que implica y el reto que constituye mantener la estabilidad de cada
integrante de la familia

En el caso de Ignacio y Cecilia, quienes como muchas parejas, actuaron sin planear su
vida juntos, habian iniciado la construccion de una nueva empresa en la que enfrentarian
una serie de obstaculos inimaginables, que los pondrian a prueba como matrimonio y
como padres.

Las dificultades antes, durante o después del parto, si no son detectadas y atendidas a
tiempo, pueden traer consecuencias irreversibles en la salud del recién nacido, como es
el dafio neurolégico, que deriva en una serie incapacidades en el area intelectual, fisica y
conductual de las personas.

El proceso de asimilacion de la discapacidad de un hijo puede ser largo y complicado; de
hecho, integrantes de una misma familia reaccionan de maneras diferentes al enfrentarse
a esta realidad. La mayoria experimentan sentimientos y emociones diversas que
impactan directamente en todas las facetas de su vida, personal, de pareja, social, laboral
y profesional.

Asimismo, quienes rodean a los familiares cercanos de un discapacitado, pueden

contribuir ya sea positiva o negativamente en la forma que enfrentan este hecho
inesperado y perturbador.

23



CAPITULO 2: DE FRENTE A LA REALIDAD

“Nadie en el mundo sabe con absoluta certeza qué sucede en el cerebro... Ningun ser
humano ha observado jamas cémo funciona un cerebro humano en el aspecto celular
microscapico... La funcion, aun si la conociéramos no lograriamos comprenderia”.

Es por ello, que cuando existe algun problema a nivel cerebral, los sintomas son diversos,
dificultando a los especialistas la determinacién de un diagnéstico oportuno y correcto y,
por ende, el establecimiento de un tratamiento adecuado.

De acuerdo con Alicia Molina y Erika de Uslar en el documento Mi hijo tiene discapacidad
intelectual, la noticia de que un nifio padece discapacidad intelectual llega cuando el
pequefio tiene entre dos y seis afios.

“Para los médicos y psicologos es muy dificil diagnosticar la discapacidad
intelectual en nifios muy pequefios, a menos que tengan una condicién genética
que la predetermine, como el sindrome de Down... Generalmente somos los papas
los primeros que notamos con inquietud que el desarrollo de nuestro bebé es mas
lento que el de sus hermanos, sus primos y otros nifios de la misma edad”>.

Al enterarse de que su hijo tiene un problema en el desarrollo, los padres experimentan
una serie de estados emocionales, como son: choque, negacion, culpabilidad, enojo y
aceptacion. Estos cambian y evolucionan con el paso del tiempo. Incluso es probable que
sentimientos que parecian superados vuelvan a presentarse.®

Ademas de estas emociones, el Dr. Marc I. Ehrlich, menciona la ansiedad, el temor, la
tristeza, la vergiienza y la depresion, y considera que cuesta mas trabajo identificar el
enojo, la ansiedad y la tristeza.

Muchas veces los padres de un hijo diagnosticado con alguna discapacidad, buscan
distintas opiniones a fin de encontrar alguna en la que se descarte la tragica noticia o por
lo menos se encuentre otra menos dolorosa.

2.1. EL MIEDO A LAS PALABRAS

-¢,Qué tienes? ¢ Por qué lloras?

-No tengo nada.

-¢,Qué pas6? jDime!

-Nada, ya te dije.

-Llevaste a la nifia a la terapia que te dijeron.
-Si.

-Y...

* Glenn Doman, Qué hacer por su nifio con lesién cerebral, p. 268.

® Alicia Molina, Mi hijo tiene discapacidad intelectual, Alternativas de Comunicacién para
Necesidades Especiales, AC, 2002, p. 6-7

® Barbaranne J. Benjamin, Un nifio especial en la familia, p. 11-15.

24



Cecilia comenzé a llorar desconsoladamente. En su llanto se percibia una
profunda tristeza. Su madre tratd6 de calmarla y después de un rato, por fin
respondio:

-La reviso la doctora y me dijo que la nifia tiene un dafo neuroldgico.
-¢, Dafo neurolégico?

-Si, que su cerebro no esta funcionando bien.

-iPero como puede decir eso asi nada mas, sin estudios ni nada!
-Pues por las caracteristicas que tiene.

Por instrucciones del pediatra, Cecilia llevo a Mara a un centro de estimulacion
temprana cercano a su casa, en el pueblo de Santiago Zapotitlan en Tldhuac.
La recibié la doctora Maricarmen Reyes y la terapeuta Paula Martinez, en el
segundo piso de una casa antigua decorada con muebles ruasticos; los

dormitorios de la casa habian sido equipados como consultorios, salones de
actividades escolares y de terapias.

A Cecilia la pasaron a uno de aquellos cuartos con colchonetas. Habia otra
bebé con su madre haciendo algunos ejercicios, Cecilia esperé a que
terminaran la sesion y poco después la doctora le pidi6 que pusiera a Mara en

una de las colchonetas y le pregunto:

-¢Por qué la trae aqui?

-Me mando el doctor Jaime Galicia.

-Si, pero ¢,por qué la mandé?

-Al parecer la nifia esta teniendo algunos problemas en su desarrollo.
-¢,Qué clase de problemas?

-No sostiene la cabeza por mucho tiempo, se cansa y no consigue
sentarse todavia sola.

-¢,Qué edad tiene?

-11 meses... Ademas, no mira de frente, es dificil que vea a los ojos de
las personas. Ve como de lado... No sigue los objetos... A veces, parece
como si no escuchara... No hace mucho caso cuando la llamamos...
Solo presta atencion a sus manos, las mira fijamente por periodos muy
largos mientras agita los dedos... También mueve la cabeza de un lado
a otro con rapidez cuando esta acostada...

La doctora observé a la nifia unos cuantos minutos y después mird a la

terapeuta y sin mas le dijo:

-Tiene un dafio neurolégico.
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Luego mir6 a Cecilia:

-Tradigamela el sabado —dijo- le voy a hacer una revision completa y a
mandarle unos estudios.
Cecilia permanecio atenta escuchando las instrucciones de Maricarmen, pero
cuando salié del consultorio no pudo contener més el llanto. Lo que le habia
dicho era terrible. Sin bien, no conocia el alcance que tenia el término “dafio
neuroldgico”, sabia que estaba asociado con el retraso mental y muchas otras

discapacidades. Abrazé a su hija con fuerza y la beso.

De regreso a casa de su madre, traté de calmarse, no queria preocupar a nadie
y menos a Elena, pero no pudo, aunque ya se imaginaba que algo malo estaba
pasando con Mara, aquella noticia le confirmd sus sospechas y el peso de las
palabras era insoportable.

“El dolor es una parte inevitable del proceso Elena trat6 de no mostrarse

de ser padres con hijos con necesidades alarmada con lo que su hija le
especiales; es un sentimiento con el que
tendremos que lidiar toda la vida” Marc 1. decia y buscéd infundirle
Ehrlich, p. 33.

animo, le suplicé que

esperara a que revisaran bien a Marita, se trataba sélo de la primera impresion,

ademas, faltaba conocer el resultado de los estudios que le iban a realizar.

Ignacio, quien no le habia dado demasiada importancia al comportamiento de
su hija, se mostrd incrédulo ante el diagndstico que habia hecho Maricarmen,

incluso le coment6 a Cecilia:

-¢,Como te hago entender? La nifia no tiene W \
nada. Mi madre dice que yo también tardé en A veces uno de los

’ q . y : padres no puede
hacer algunas cosas, incluso en caminar. resistir la idea de
Recuerda que cada nifio se desarrolla de tener un hijo

manera diferente. especial; esto se
agrega a la tensién
gue el otro padre
experimenta”,
Barbaranne J.

Cecilia ya habia escuchado eso en algunos médicos.
Uno de ellos fue la doctora Irma Zarate, del Centro oS

kBenjamln, p. 18. j
de Salud de San Francisco Tlaltenco, quien llegé a
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revisar a la nifia cuando enfermaba y sus padres no tenian dinero para pagar la

consulta del pediatra.

-No se preocupe sefiora, la nifia esta en tiempo de hacer las cosas. Lo
que pasa es que a veces se retrasan algunos nifios, todos son
diferentes, unos van mas rapido que otros, pero eso no quiere decir que
tengan algo malo —decia.
Ese tipo de comentarios a Cecilia le daban la esperanza de que todo estaba
bien; sin embargo, sabia que no era asi. Veia a otros nifios de la edad de su
hija y se impresionaba con los avances que tenian. Pasaba el tiempo
esperando que Mara sonriera, se parara, le diera los brazos, tomara sola el

biberdn, jugara con otros nifios, le dijera mama, pero nada de eso ocurria.

Un sentimiento de angustia comenz6 a invadirla y el comportamiento de
Ignacio, quien se negaba a reconocer que su hija no estaba bien, empeoraba
su situacion. Se sentia sola, desprotegida, sabia que tenia que hacer algo, pero

al parecer de Cecilia, todo estaba en su contra.

Su padre y sus hermanos mostraban total indiferencia a lo que le ocurria. Su
suegra, Aurora, trabajaba todo el tiempo. Su cufiado, Mario, ni siquiera los
visitaba. La Unica persona que en esos momentos se mostrd solidaria, fue
Elena, quien siempre estuvo al pendiente de lo que pasaba con la nifia y con
Cecilia, le permitia a su hija dedicarse de lleno a atender a su bebé y, ademas
del apoyo moral, compartia sus recursos econémicos con su hieta, su hija y su

yerno.

2.2. ENCUENTROS Y DESENCUENTROS, INESTABILIDAD FAMILIAR

-A ti lo Unico que te interesa es el dinero.

-Tu sabes que eso no es cierto... Lo que pasa es que a ti te vale todo.
-iCallate!

-No me callo. Si, parece que nada te importa! jNi siquiera tu hija!
-Estas loca. ¢ De donde quieres que saque mas dinero?

-Pues buscate otro trabajo.

-¢,Por qué no te pones a trabajar ta?

-¢ Y quién crees que va a cuidar a la nifia?
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Esta fue la primera de muchas discusiones

Barbaranne J. Benjamin que Cecilia e Ignacio sostendrian. Su mundo
afirma que cuando nace un

nifio las funciones del se habia derrumbado y ninguno de los dos
esposo y la esposa

cambian, pero si tiene una era capaz de asimilarlo. Se habian creado
incapacidad, no sdlo . ,
cambiara la relacién de la falsas expectativas sobre lo que seria su

pareja, sino que se

. g o vida de familia, su matrimonio, su hija, y la
cuestionaran a si mismos Yy

el valor de su relacion. realidad los golpeaba con fuerza, les
Sefiala que muchos

matrimonios no son lo mostraba un mundo que nunca se
suficientemente fuertes ) ) .

para soportar esta tension, imaginaron, un mundo que no querian, un
en cambio “otros se

apoyan mutuamente y no mundo que se negaban a reconocer.

so6lo sobreviven ala tensién
de tener un hijo impedido,

sino que larelacion se Ignacio trabajaba en una 6ptica en la que
estrecha para ofrecerse
mutuo apoyo“, p. 18 ganaba poco mas del salario minimo y

Cecilia no trabajaba. A pesar de que Jesus
seguia apoyando a su hija econémicamente para que continuara sus estudios,
el dinero que lograban juntar no era suficiente para la situacion que empezaban

a experimentar.

Cecilia se sentia frustrada, aunque en los primeros meses de vida de Mara
habia logrado concluir las materias pendientes de la carrera, sus planes eran
titularse inmediatamente y entrar a trabajar o continuar estudiando. Sin
embargo, eso no se iba a poder, necesitaba centrar la atenciéon en su hija, no

habia opcion.

Igualmente, Ignacio se sentia fracasado, el sueldo que ganaba era insuficiente
para cubrir las nuevas necesidades que en su familia se estaban generando.
No queria depender de la ayuda de los demas y lo estaba haciendo. Al igual
gue Cecilia, habia planeado continuar sus estudios y entrar en la universidad,
pero no le quedaba tiempo para nada. El malestar que ambos sentian comenz6
a afectar su relacion. Si bien, no lo externaban, ambos se culpaban por lo que

estaba pasando y cualquier diferencia, se convertia en una eterna disputa.

Cecilia lloraba a menudo, se escondia para que nadie la sorprendiera, llegaba

al punto de lesionarse; era tan grande su pesar, el llanto no bastaba para
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desahogar el sufrimiento, necesitaba sentir algo mas doloroso que la
abrumadora realidad, pero nunca lo lograria, se preguntaba indignada: “; por

qué me pasa esto a mi? ;A quién le he hecho dafo?”.

Cuando veia a bebés de la edad de su hija, sentia rabia de que estuvieran
sanos y su hija no. Buscaba culpables, dios, su esposo, su familia, incluso ella
misma se sentia la responsable por haber precipitado su matrimonio, por no
haber planeado su embarazo, por no haber escuchado a sus padres, “si, yo
soy la culpable; todo lo que le estd pasando a mi hija es por mi culpa”, se

reprochaba constantemente.

Aunque Ignacio habia estado evadiendo la verdad, también comenzaba a
lamentar la pérdida, la pérdida de no tener un hijo sano, la pérdida de no tener
una familia “comun y corriente”, la pérdida de una esposa feliz, optimista. Se
sentia agobiado por la gran responsabilidad que tenia sobre si y no sabia si
estaria dispuesto a soportarla, “;por qué hacerlo? Muchos hombres

simplemente se van”, se preguntaba.

“Lallegada de un hijo con \

La relacibn entre ambos se volvid discapacidad es terreno fértil para
) ) el conflicto, puesto que despierta
tirante, las ofensas e insultos, en nosotros emociones muy

- fuertes, a tal grado de que el hijo
cotidianos. Y, aunque trataban de | < convierte en simbolo de un

fracaso conjunto”, Marc |. Ehrlich,

aparentar que todo estaba bien, su
kp. 48. j
distanciamiento era evidente.

En las noches, cuando lograban conciliar, hablaban de su futuro, de sus
planes, pero ambos se expresaban con desaliento, parecia que Mara tenia un
problema serio y los proyectos tendrian que esperar, lo urgente era atender a la
nifia. Ignacio pensaba, incluso, en la posibilidad de regresar a los Estados
Unidos, ahi si iba a ganar el dinero necesario para atender a su hija 'y a su
esposa, conocia muchas personas que sin duda estarian dispuestas a
ayudarlo, entre ellas una cubana de nombre Lidia, quien vivia en Miami,

Florida.

-Me parece que es un acto de cobardia.
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-¢,Por qué? Yo lo unico que quiero es el bienestar tuyo y el de la nifia.
-Pero, ¢,quién dice que nuestro bienestar es que tu te vayas?

-Se necesita dinero y hay que conseguirlo.

-Pero podemos buscar opciones aqui.

-Tu sabes que las oportunidades en este pais son para quienes tienen
buenas relaciones y yo no las tengo.

-Més bien, me parece que quieres huir de la situacion. No quieres
enfrentarte a lo que viene, sabes que no va a ser facil y, por eso, te
quieres ir.

Cecilia sabia que no era tan mala la idea de que Ignacio viajara a los Estados
Unidos, después de todo, realmente necesitaban el dinero. Sin embargo, ella si
tenia miedo, se sentia incapaz de enfrentar la situacion sola; ademas, temia
gue le pasara lo que a muchas mujeres les sucede cuando sus esposos se van
a buscar mejores condiciones de vida para sus familias, temia que Ignacio ya
no regresara. Por ello, aunque no estaba convencida, se esforzaba por quitar

de la cabeza de Ignacio aquella idea, pues la ponia en riesgo a ella, a su

€esposo Y a su hija.

“Mejores son dos que uno, porque tienen buen galardén por su duro
trabajo. Pues si uno de ellos cae, el otro puede levantar a su socio. Pero
¢.como le ird al que esta solo y cae cuando no hay otro que lo levante?

Ademas, si dos se acuestan juntos, entonces ciertamente se calientan;
pero ¢como puede mantenerse caliente uno solo? Y si alguien pudiera
subyugar a uno solo, dos juntos podrian mantenerse firmes contra él. Y
una cuerda triple no puede ser rota en dos pronto.”

\ Después de escuchar este

“La comunicacion del diagndstico de la

discapacidad, la inesperada noticia, produce pasaje biblico, Cecilia e
un gran impacto en todo el ntcleo familiar; la

respuestay reaccion de la familia cercana a Ignacio permanecieron en
los dos progenitores, abuelos y hermanos va ) ) ) )

a contribuir a acentuar o atenuar la vivencia silencio mientras se miraban a
de la amenaza que se cierne sobre su . .

entorno”. Maria Pilar Sarto Martin, p. 2. los ojos. Fue Albino, padre de

\_

Cecilia, quien con la Biblia en mano, les ley6 el texto de Eclesiastés, capitulo 4,

j Marina y Areli, amigas de

versiculos del 9 al 12.

Albino conocia a la joven pareja aun antes de que se casaran y sabia que la
relacion estaba atravesando por un dificil momento. Maestro de primaria, a
punto de jubilarse, y avido lector de la Biblia, confiaba en que la sabiduria de

este libro, podria darles el consuelo que necesitaban.
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“Mejores son dos que uno”, penso Ignacio. Era evidente que la tarea que tenian
frente no iba a ser facil; sin embargo, con la cooperacién de ambos seria
menos onerosa. Debian apoyarse mutuamente, levantarse si uno de los dos
caia. Si él se iba, ¢quién iba a levantar a Cecilia?, pensaba. Amaba a su
esposa, y aunque Uultimamente no se sentia cédmodo con ella, estaba

consciente de que él era el mas indicado para darle el apoyo que necesitaba.

-¢,A qué se refiere con “cuerda triple”? - Pregunté Cecilia.
-Se refiere a que a veces necesitamos de la fuerza que proviene de
nuestro creador. Tenemos que confiar en él y hacer su voluntad. El nos
fortalece cuando mas lo necesitamos. Ademas, la Biblia dice que Dios
no prueba a nadie mas alla de lo que sus fuerzas puedan soportar —
explicé Albino—y la prueba por la que ustedes estan atravesando, puede
ser superada, siempre y cuando se mantengan unidos.
Aquél hombre de cabello cano, voz pausada y mirada serena, les hizo ver que
en los momentos mas dificiles, era cuando se demostraba el verdadero amor.
No era facil, pero tenian que esforzarse por mantenerse unidos, formar una

cuerda triple, irrompible.

Albino los visitaba con frecuencia, les hablaba de la fe y la esperanza de un
futuro mejor, sobre un dia no muy lejano, donde se cumplirian las promesas
biblicas de que la enfermedad, la muerte y muchos otros males de la

humanidad serian eliminados.

Aunque Cecilia e Ignacio estaban conscientes de que la lucha era en el
presente y no podian detenerse a esperar lo que futuro pudiera depararles,
aguellas palabras los tranquilizaban y les daban un poco de certidumbre, pues
ahora ya sabian que necesitaban estar juntos para vencer la prueba, no podian
darse el lujo de perder el tiempo en conflictos triviales; si bien, todavia no
tenian certeza alguna del padecimiento de su hija, era el momento de cargar

con la pena juntos y comenzar a buscar una solucion para aliviarla.
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2.3. TRAS EL DIAGNOSTICO CORRECTO

Cecilia comenzé a llevar a Mara a terapias de estimulacion temprana’.
Consistian en masajes de calentamiento y ejercicios para fortalecer sus
musculos. La nifia se resistia al contacto fisico. La mayor parte de la hora que
duraba la sesion permanecia llorando. Era dificil calmarla, reaccionaba como si

cada ejercicio le doliera y le fuera insoportable.

La situacion laboral de Ignacio no habia / \
“Un cerebro en desarrollo

cambiado, y cada semana que recibia el asimila mejor y mas
rapidamente los estimulos
gue recibe y nuestro hijo
requiere, cuanto antes,
apoyo constante,

el costo, pero para ellos, que en esos | Organizadoy sistematico”,

dinero que su esposo le daba, Cecilia

apartaba lo de la terapia, no era muy elevado

o Qlicia Molina, p. 7 /
momentos contaban con limitados recursos,

representaba un esfuerzo grande.

Era el momento de buscar la atencién médica adecuada, aun no tenian claro
donde estaba el problema de la nifia. El electroencefalograma que le habia

mandado Maricarmen, report6 lo siguiente:

’ La Secretaria de Salud define como Estimulacion Temprana “al conjunto de acciones dirigidas
a promover las capacidades fisicas, mentales y sociales del nifio, a prevenir el retardo en el
desarrollo psicomotor, a diagnosticar, tratar, rehabilitar y al mejoramiento del desarrollo de las
potencialidades individuales”. Secretaria de Salud, Implementacion de las Actividades de
Estimulacion Temprana en las Unidades del Primer Nivel de Atencién. Lineamientos, p. 9.

Esta técnica es la aplicacion de una serie de ejercicios y masajes basados en el conocimiento
del proceso de formacion de la estructura cerebral infantil.

Los estimulos externos son de gran importancia, Glenn Doman, pionero en el tratamiento del
cerebro lesionado, afirma que “en un nifio sano, los reflejos producen movimiento que él puede
sentir. Lo que él siente desarrolla su capacidad para sentir y madura las partes sensorias de su
cerebro. A medida que el cerebro madura empieza a apreciar la correlacion entre potencia
motora y respuesta sensoria. Llega a ser capaz de iniciar de modo voluntario una accién que
originalmente era un reflejo. Cada ciclo adicional madura las partes internas y externas del
cerebro.

“En el caso de un nifio que por cualquier motivo no ha podido completar este ciclo por su
cuenta ¢ podriamos quiza proporcionarle ayuda externa? En lugar de depender por completo de
los reflejos causales para ensefiar a su cerebro como se siente el movimiento, ¢podriamos tal
vez imponer los movimientos desde afuera y, de esta manera, exponer a su cerebro a la
sensacion de movimiento que seria mucho mas intensificada de forma deliberada?". Glenn
Doman, Qué hacer por su nifio con lesion cerebral, p. 90.
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En resumen, este EEG realizado en etapas 1, 11, 111 de suefio se
considera dentro de los limites normales en este periodo interictal. Se
sugiere correlacion clinica.®
El resultado desconcertdé a Maricarmen, quien habia asegurado la existencia de
un dafio neuroldgico, recomendd a sus padres acudir a una institucion publica
de especialidades médicas, en donde pudieran hacerle todos los estudios

necesarios para determinar cual era el padecimiento.

Cecilia e Ignacio también se sintieron confundidos, pues el comportamiento de
su hija no era el de un bebé de 11 meses; sin embargo, el resultado del
electroencefalograma los tranquilizaba pues aun cabia la posibilidad de que la

nifia no tuviera un problema grave y

“Mientras mas pronto definamos las

limitaciones, capacidades y que con un poco de paciencia y

rapido estaremos en condicion de
actuar”, Alicia Molina, p. 7. estimulacibn  pudiera tener un

desarrollo normal.

No obstante, ademas del retraso en su desarrollo psicomotor, Mara, comenzé a
manifestar una serie de conductas atipicas, el aleteo de las manos se hizo mas
frecuente y empezd a tener comportamientos autoagresivos, a sus 12 meses
de edad, golpeaba su cabeza con los pufios cerrados o lastimaba sus 0jos con
los dedos. Tampoco existia todavia indicio de lenguaje, emitia tan so6lo algunos

monosilabos.

Asimismo, le resultaba casi imposible deglutir los alimentos, frecuentemente se
atoraba con ellos o los almacenaba en su boca sin tragarlos por horas, hasta

gue su madre se daba cuenta de que ahi los tenia.

Su alimentacién también se vio afectada por el estado de sus dientes, que
comenzaron a sufrir los efectos de los antibioticos, aunque el primero surgio a
los cuatro meses de edad, para el afio ya tenia casi completa su dentadura,

pero totalmente deteriorada por los medicamentos.

8 Ver Anexo 3.
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A Cecilia le angustiaba el estado de su hija, por ello, y aunque sabia que
después de los seis meses la leche materna ya no nutre a los bebés, decidid
continuar amamanténdola, actividad prolongada hasta después de los dos afios

del nacimiento, al parecer era el Unico alimento que aceptaba sin dificultad.

Mientras tanto, Mara seguia asistiendo todos los jueves a las terapias de
estimulacién temprana, pero no se observaban los avances esperados. En
casa, se resistia ain mas a los ejercicios, Cecilia se sentia desesperada, pues
la nifia solo lloraba cuando trabajaban con ella y al parecer los esfuerzos no

estaban teniendo buenos resultados. Ni siquiera sabian qué tenia.

A la edad de un afo tres meses, Mara enfermd gravemente de una infeccién
gastrointestinal, fue necesario hospitalizarla por deshidratacion. Permanecio
internada tres dias en una clinica particular, pues no estaban afiliados a ningun

servicio médico publico.

Cecilia e Ignacio se sorprendieron de la ayuda que tuvieron tanto de familiares
como de amigos, recibieron mas apoyo del que hubieran imaginado, no sélo
econdmico, sino también emocional. Al parecer, los demas empezaron a tomar
en serio su preocupacion por Mara, cada vez era mas evidente el retraso

general en su desarrollo y no se podia seguir negando la realidad.

-¢, Siempre mira asi?

-La mayor parte del tiempo.

-¢,Nunca ve a los 0jos?

-No, rara vez lo hace.

-¢Han escuchado hablar del autismo®?

-Si.

-¢, Saben qué es?

-Son personas gue estan ausentes de la realidad o algo asi, ¢no?
-Bueno, tal vez tendrian que buscarle por ese lado.

Después de esa conversacion con el doctor Miguel Padilla, director de la clinica
Lucano, en donde estuvo internada Mara, los padres y la abuela de la nifia

empezaron a investigar en dénde podria ser atendida. No tenian dinero para

° El autismo es un trastorno generalizado del desarrollo, definido como sindrome por el
conjunto de sintomas que lo caracterizan; afecta la comunicacion y las relaciones sociales y
afectivas del individuo.
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solventar la atencién en alguna institucion privada, tenian que optar por las

alternativas que daba el gobierno.

Solo esperd a que Mara se sobrepusiera de la enfermedad que acaba de sufrir
y unas semanas después Cecilia la llevdé a la primera instancia de atencién
médica publica, el Centro de Salud, ahi la doctora Irma Zarate, estuvo de
acuerdo en remitir a la nifia a un centro de especialidades de tercer nivel, para
que le hicieran todos los estudios necesarios y determinar si de verdad tenia
algun dafo neurolégico. El diagnodstico probable era retraso psicomotor y

estrabismo. Envi6 a la nifia al Hospital Infantil de México.

Sin demora, al dia siguiente Cecilia la llevd. Llegd antes de que abrieran la
institucion, se formd y esperd. Habia personas desde el dia anterior, al parecer
venian de diferentes estados de la Republica Mexicana; aunque Cecilia habia
llegado de madrugada, tuvo que esperar varias horas para ser atendida.

Por fin la recibi6 una enfermera, quien examind la hoja de referencia de

pacientes del Centro de Salud, que decia:

Se refiere paciente femenina de un afo tres meses de edad, la cual ha
venido con retraso psicomotriz, su madre ha buscado ayuda con
estimulacién temprana de forma particular... no ve avances importantes
y tiene duda sobre la capacidad de vision éptica de la nifia, por lo que se
envia para estudio y tratamiento. ID.- Retraso psicomotriz y
estrabismo.*®

La mujer, joven y malencarada, le hizo una serie de cuestionamientos a Cecilia
para conocer la historia clinica de Mara, “fecha de nacimiento”, “complicaciones
durante el embarazo o el parto”, “edad en que sostuvo la cabeza por si sola”,
“¢ya camina?’, “jgatea?”. Posteriormente, la exploré el pediatra, la nifia
cansada por la espera, se encontraba alterada, ya habian pasado varias horas

desde que llegaron y se resistia a la revision de los médicos.

Mara no fue candidata para ser atendida en el Hospital Infantil de México, la

remitieron a un hospital de segundo nivel, el Hospital Pediatrico de Legaria, con

1 ver Anexo 4.
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un diagnéstico de “retraso en el desarrollo psicomotriz y estrabismo”,

exactamente el mismo diagnéstico con el que llego.™

La jornada fue agotadora, Cecilia e Ignacio se sentian frustrados por el
resultado, pero no derrotados, era solo el principio de una busqueda que
duraria afios; asi que decidieron dirigirse al Instituto Nacional de Pediatria
(INP).

En el INP también tuvieron que llegar desde muy temprano para ser de los
primeros en entrar; sin embargo, la espera fue igual de larga que en el Infantil
de México y los resultados los mismos, fue canalizada a una institucion de
segundo nivel, el Hospital General de México, la hoja de transferencia decia

asi:

EXPLORACION FISICA: Femenino eutrofica, cardiopulmonar sin
compromiso, tiene sostén cefalico, tiene sedestacion, muy irritable al
manejo, no aprecio estrabismo aunque constantemente dirige la mirada
hacia la derecha de ambos 0jos, presenta gran destruccion dentaria de
incisivos superiores, tono y fuerza musculares normales ROT simétricos
aunque aumentados muy discretamente.

IMPRESION DIAGNOSTICA: +retraso psicomotor + pb crisis de
ausencia

TRATAMIENTO ESTABLECIDO: No.

RECOMENDACIONES: No amerita atencion de tercer nivel, canalizar a
segundo nivel de atencion que cuente con rehabilitacién y neurologia,
requiere valoracion oftalmolégica, aunque no encuentro estrabismo,
constantemente dirige la mirada hacia abajo.*?

2.4. ESPECIALISTAS Y EXPERTOS, LA GRAN CONFUSION

En el Hospital General de México el procedimiento fue como en las anteriores
instituciones, era necesario llegar desde muy temprano y formarse a las
afueras hasta que abrieran. Posteriormente, pasar con la hoja de referencia a
medicina general, donde les realizaban a los pacientes una primera revision,
para remitirlos a la unidad médica correspondiente. Mara fue canalizada a la

unidad médica de pediatria.

1 ver Anexo 5.
2 \Jer Anexo 6.
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El trato del personal a los pacientes y sus familias en todos los hospitales
publicos donde acudieron era déspota, prepotente y discriminatorio. A Cecilia le
irritaba la actitud tanto de las enfermeras como de los médicos, quienes
trataban a la gente como objetos, su comportamiento era descortés e
intransigente, se sentia agredida a cada momento; sin embargo, sabia que no
eran momentos de ofenderse, pues la prioridad era atender a su hija y lo iba a

hacer a pesar de las circunstancias que se presentaran.

Aunque las distancias de una unidad médica a otra en el Hospital General de
México, no son muy largas, a Cecilia le parecian enormes. Si bien, siempre
llegaba acompafiada de Ignacio y su madre Elena, en el hospital existia la
norma de que soélo podia entrar un familiar con el paciente, y la mas indicada

para hacerlo era Cecilia.

. . Resultaba dificil para ella trasladarse
El Hospital General de México P

recibe actualmente 20,000 personas de una unidad a otra, pues ademas de
entre pacientes, familiares y

trabajadores. tener que cargar a la nifia, quien ya
Hospital General de México, octubre )

2008. tenia mas de afio y medio y pesaba

alrededor de 13 kilogramos, llevaba

consigo los documentos y la mochila con comida, ropa y pafales.

Ademas, la mayor parte del tiempo Mara estaba irritada, la despertaban desde
las cuatro de la madrugada y la trasladaban en los brazos de alguno de sus
padres al hospital, luego era sometida a una serie de revisiones por diferentes

meédicos y enfermeras, lo cual terminaba alterandola alin mas.

En la unidad médica de pediatria, la atendieron en las especialidades de
neuropediatria, endocrinologia, cardiologia; asimismo la remitieron a otras

unidades del hospital, como oftalmologia, genética, neurologia y radiologia.

Le realizaron una serie de estudios, entre ellos un perfil tiroideo, para conocer
si tenia alguna alteracion en la glandula tiroides, todo salio dentro de los limites
normales. También una tomografia computada, que en las conclusiones decia:

"estudio simple de craneo sin evidencia de lesién”. Otro electroencefalograma,
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cuyo resultado fue: “normal indicativo de incremento focal en la excitabilidad
cortical, con generalizacion secundaria”. Asi como un estudio denominado
Potenciales Evocados Visuales, que reportd un “bloqueo parcial retinocortical

del tipo de la desmielinizacion segmentaria”.

Si bien, la mayoria de las pruebas realizadas

a Mara no habian reportado alteraciones ﬂa corteza cerebral es la \
capa exterior de las células
significativas, la neuropediatra, Laura Sainos, nerviosas que rodean los

) . ; hemisferios cerebrales.

luego de analizarlos detenidamente, observo Controla el pensamiento, la

, . . conciencia, la atencion, la

que en la tomografia se apreciaba un ligero memoria, el leguaje, la
actividad motora, las
emociones, etcétera.

existia una pequefia lesién que no podia &mbiomed j

apreciarse a simple vista. Sin embargo, aclaré a

dafio en la corteza cerebral,'® al parecer

sus padres, eso no necesariamente debia afectar el desarrollo de su hija.

El diagndstico de la neuropediatra fue que la nifa tenia “Sindrome Hipotdnico

Central”.

-¢,Qué es el sindrome hipotdnico central? —pregunto6 Cecilia a la doctora.
-Es cuando hay una disminucion en el tono muscular.

-¢,Por eso no se sostiene bien y le cuesta trabajo tomar los objetos?
-Asi es.

-¢,Qué lo produce?

-Es un problema a nivel del sistema nervioso central.

-.,Como?

-Del cerebro.

-¢,Cual es la causa?

-La causa es dificil de determinar, pero es probable que haya sido el
sufrimiento fetal.

Si bien, Cecilia ya tenia claro que su hija padecia un problema serio, no dej6 de

sentirse agobiada por el futuro de la nifia.

-Es posible que mi hija llegue a tener un desarrollo normal, doctora.

13 PIMIENTA Jiménez, Hernan José, Imbiomed, “La corteza cerebral mas alla de la corteza”
http://imbiomed.com/1/1/articulos.php?method=showDetail&id articulo=2

7098&id _seccion=1784&id_ejemplar=2802&id revista=115 (septiembre
2007)
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-Claro que si sefiora. Es cuestion de darle la estimulacion adecuada. El
cerebro da grandes sorpresas.
Aquellas palabras le infundian animo a la familia; Elena se esforzaba por darle
a la nifa cualquier clase de estimulos, le cantaba, le bailaba, le ponia musica,
le tocaba el piano, jugaba con ella en todo momento; Cecilia continu6
llevdndola a las terapias de estimulacion temprana e Ignacio le compraba
discos de musica clasica, en particular de Mozart, y juguetes didacticos.

En la unidad de oftalmologia, decian que si,
Hay cinco funciones que

s6lo tiene el hombre, y todas efectivamente, tenia estrabismo, pero era
existen en la corteza n ncia de la hibotonia: en nt
cerebral: consecuencia de la hipotonia; en cuanto

i i la nifia fuera fortaleciendo sus musculos,
1. Caminar erguido.

2. Oll{og_er el dedo pulgary también controlaria mejor su vision.
el Inaice.

3. Hablar y escribir. Habian detectado en sus ojos el fondo

4. Habilidad para . e e 3
comprender el habla. tipo “albinoide”, sin embargo, se debia al

5. Habilidad para leer.
color claro, nada de que preocuparse.

“Cuando uno ve una corteza
dafiada se ve la pérdida de

una o de todas estas Mara estuvo asistiendo al Hospital

funciones. Esta es una

herramienta importante en el General de México por mas de dos afios,

diagnostico que nunca debe . ;

olvidarse”. Glenn Doman, p. las ultimas consultas eran so6lo para ver
\81 su evolucién. Las recomendaciones de los

especialistas seguian siendo las mismas:

estimulacion.**

En aquel lugar, Cecilia tuvo la oportunidad de conocer a mujeres con
circunstancias parecidas a las suyas, sus hijos padecian diferentes
discapacidades o malformaciones. Al principio, le resultaba terrible ver a nifios
con hidrocefalia, microcefalia, paladar hendido, paralisis cerebral, pero

comenzo a acostumbrarse.

Descubri6 un mundo desconocido por ella, en donde existen personas

totalmente diferentes, nifios sin dedos, sin orejas, sin 0jos, sin piernas, sin

1 Ver Anexo 7.
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conciencia. Mujeres solas, pobres, desprotegidas por su pareja, por su familia y
por una sociedad indiferente, que las humilla y las degrada con su olvido, con

su abandono e incomprension.

Aunque le aterraba ser parte de ese
) DEFINICIONES DE DISCAPACIDAD
mundo, se sentia afortunada por EN EL MARCO JURIDICO

contar con su madre Y SuU €esposo MEXICANO
quienes la apoyaban La Norma Oficial Mexicana, NOM-
173-SSA1-1998, para la atencién
incondicionalmente; con su padre, integral de la personas con
discapacidad, la define como “la
quien aungue no vivia en el hogar, la ausencia, restriccion o pérdida de la
, L. habilidad, para desarrollar una
fortalecia econdémicamente cuando actividad en la forma o dentro del

margen, considerado como normal

era necesario; con sus hermanos, para un ser humano”.

Enrique, Luis y David, quienes los
. , La Ley General de Personas con
llevaban al hospital cuando no tenian Discapacidad, que surge en junio de
2005, sefala que la persona con

forma de trasladarse, y con sus discapacidad es toda aquella “que

amigos, quienes nunca dejaron de presenta una deficiencia fisica, mental
0 sensorial, ya sea de naturaleza
visitarlos y darles animo. permanente o temporal, que limita la

capacidad de ejercer una 0 mas
actividades esenciales en la vida diaria,

. . que puede ser causada o agravada por
En ese lapso, Cecilia e Ignacio el entorno econémico y social”.

decidieron ingresar a Mara a una En la Ley General de Salud no se

escuela para nifios con necesidades utiliza el término de personas con
discapacidad, sino el de invalidez,
especiales, aunque Ignacio habia como ‘“la limitacién en la capacidad de
una persona para realizar por si misma
cambiado de trabajo y su sueldo era actividades  necesarias para  su
desempefio fisico, mental, social,
mayor, no alcanzaba para pagar una ocupacional 'y econdémico como

escuela particular, asi que la\ ¢onsscuencia de una insuficiencia
somatica, psicoldgica o social”.
inscribieron en un Centro de Atencion

Multiple (CAM) de la SEP, el plantel1l9, ubicado en la colonia Cerrillos en el

pueblo de Tulyehualco de la delegacion Xochimilco.

Cecilia tenia que tomar tres microbuses para llevarla y para recogerla, hacia
aproximadamente una hora en cada trayecto. La mayor parte de las veces le
tocaba parada. Era dificil que le cedieran el lugar, aunque la vieran cargando a

la nifia, que para entonces ya pesaba cerca de 15 kilogramos y aun no podia
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sostenerse de pie, las personas que ocupaban los lugares reservados para

discapacitados, fingian dormir.

En el Centro de Atencion Mudltiple se atiende a personas con distintas
discapacidades. En el grupo de Mara habia nifios con sindrome de Down,
paralisis cerebral, autismo y otras deficiencias. La clase de los jueves era con
la participacion de los padres, les hacian ejercicios a los nifios y jugaban en el

patio con ellos.

Sin embargo, la salud de Mara comenz6 a empeorar, las enfermedades
respiratorias eran cada vez mas frecuentes y las elevadas fiebres hacian que
permaneciera en cama por varios dias. Su asistencia a la escuela se vio

afectada.

A pesar de seguir las recomendaciones de
Del millén 795 mil personas o
con discapacidad que habia los especialistas, los avances en el

en México en el aflo 2000y
que representé el 1.8% de la
poblacién total, el 43.3%
padecia discapacidad

desarrollo de la nifia eran muy lentos. Asi

gue, tanto Cecilia como Ignacio, decidieron

motriz, el 26% visual, el acudir a otras instituciones, una de ellas el
16.1% mental, el 15.7%
auditiva y el 4.9% de Instituto Nacional de la Comunicacion

lenguaje. INEGI, Xl CGPV

kZOOO, Base de Datos. / Humana (INCH).

En el INCH le realizaron una serie de examenes para determinar si su audicion

era adecuada, pues la nifla a veces se comportaba como si no pudiera

escuchar. El informe de la exploracion fisica decia:

Paciente femenino, inquieta, con Cuadriparesia hipoténica, no realiza
contacto visual, irritable, con llanto, no cooperadora, con conducta
auditiva dudosa. Voz normal, lenguaje a nivel de sonidos guturales con
apoyo en gestos para su comunicacion...

Otocospia: membranas timpanicas integras de aspecto normal bilateral.
Rinocospia: septum alineado, cavidades amplias, con moco purulento.
Cavidad oral: caries grado Il, paladar integro, amigdalas grado II, con
descarga posterior...

!5 Ver Anexo 8.
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En resumen, los resultados fueron que tenia una “audicion normal bilateral”. Sin
embargo, el neuropediatra de la institucién, Jorge Ramirez, diagnosticé a Mara
con un retraso en su desarrollo psicomotriz de moderado a severo,

consecuencia de Paralisis Cerebral Infantil.

-¢ Pardlisis cerebral? — pregunté Cecilia.

-Si, sefiora, la nifia tiene PCI.
El doctor mandé un medicamento para centrar la atencion de Mara, pero sus
padres determinaron no administrarselo, porque ademas de que la nifia era
muy pequenia, les resultaba poco convincente el diagnéstico de PCI, ya que los
anteriores especialistas ni siquiera lo habian mencionado. Ademas, conocian
nifios con paralisis cerebral y veian que las caracteristicas de su hija eran

totalmente diferentes.

En el INCH también la revisé la odontopediatra Monica Rodriguez, quien les
recomendo a los padres de Mara llevarla a la Universidad Nacional Autbnoma
de México, al postgrado de Odontologia, ya que la atencion que necesitaba la
nifia era especializada, debido a la avanzada destruccion dentaria que padecia,

y el instituto no contaba aun con el equipo necesario para atenderla.

También fue remitida al Centro Nacional de Rehabilitaciéon y Ortopedia
(CNRO), con el objetivo de que le establecieran distintas terapias. En el centro
los recibi6 por primera vez la medica Yolanda Sosa, alrededor de las 14 horas;
Mara se habia negado a probar alimento, se encontraba demasiado irritada,
llevaba mas de ocho horas en los brazos de su madre, quien ya se encontraba

molesta e impaciente por la espera.

Toda la mafiana fue invertida en sacar ficha, abrir el expediente de la nifia,
tramitar el carnet, etcétera. A Cecilia, aunque ya estaba acostumbrada a esa
serie de procedimientos, le resultaba cada vez mas dificil movilizarse con su
hija, quien crecia fisicamente, pero su comprension era muy limitada, por lo

gue su cooperacion era minima.
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Mara, cansada y hambrienta por la pesada jornada, entre gritos y pataleos se
resisti6 a la revisibn de la doctora Sosa, quien hablé a sus padres de la
necesidad de irla sensibilizando para aumentar su colaboracién; evidentemente
no percibia el trabajo que se venia realizando con la nifia, a quien remitié a los
consultorios de psicologia, paidospsiquiatria, cardiologia, estimulacion vy

lenguaje.®

Ahi la confusion de los padres de Mara fue mayor, el diagnostico tanto de la

paidospsiquiatra como de la psicéloga fue que padecia un autismo atipico.

“Autismo”, ya habian escuchado esa palabra,
De las personas que

pero sumado a los diagndsticos anteriores de | padecen discapacidad
, . L L. mental, el 33.9 por

Sindrome  Hipotonico Central y Paralisis | ciento son nifios. INEGI,

XIl CGPV 2000, Base de

Cerebral Infantil, hacian que la busqueda del Datos.

tratamiento adecuado se complicara.

2.5. EL TRATAMIENTO, NECESIDADES Y COSTOS

-Piénsalo hija. Eres profesionista y tienes derecho a desarrollarte.
Ademas, necesitas el dinero...

-Pero la nifa...

-Ya hablé con tu madre y ella me dijo que esta dispuesta a cuidarla.

-Si, pero tengo que hablar con Ignacio.

-Esta bien, pero debes decidirlo hoy mismo, hay que darle una respuesta
al licenciado Pérez.

JesUs se habia comprometido a ayudar a Ignacio para que consiguiera un
trabajo mejor remunerado, era un abogado que llevaba mas de 20 afios

laborando en el servicio publico, tenia muchos contactos y conocidos; sin

embargo, el nivel académico de Ignacio no era un buen referente.

“La discapacidad nos Ob”gh Recientemente habia pedido a un amigo le

acentrarnos en ella”, asi lo ayudara a colocar a su yerno y por fin la
sefiala Marc |. Ehrlich, por el
peregrinaje entre un médico respuesta habia llegado:

y otro, la necesidad de
estimulos especificos, la

urgencia de la rehabilitacion, -Jesus, hay un puesto, pero el sueldo no es
que consume energia, muy alto.
tiempo y recursos -No importa licenciado Pérez, lo importante
economicos, p. 69. . .

es que logre entrar a trabajar al gobierno y

6 Ver Anexo 11.
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tenga todas las prestaciones de Ley. Muchisimas gracias.

Aunque la oferta era para Ignacio, Jesus penso en su hija, quien llevaba casi
tres afios invirtiendo todas sus fuerzas fisicas y mentales en atender a Mara,

sin darse tiempo para si misma.

Al principio, le costaba trabajo imaginar que Mara pudiera tener retraso mental,
autismo o todas esas “tonterias” que Elena le decia; de hecho, se preguntaba a
menudo como era posible que su hija hubiese tenido una nifia con esas

caracteristicas, si ella 'y su esposo eran personas sanas y sin vicios.

Pero no podia seguir negandose a la realidad y queria ayudar a Cecilia, sacarla
del estado depresivo en el que se encontraba, sin embargo, no sabia cémo
hacerlo. Cuando el licenciado Juan Pérez le hablé de la vacante que tenia,
antes de ofrecérsela a Ignacio, hablé a su hija, era la oportunidad para darse
un espacio, un tiempo, era lo justo, aunque temia encontrarse con una

negativa.

Por ello, hablé primero con Elena y le suplicé se hiciera cargo de la nifia por las
mafianas, seria solo hasta las tres de la tarde, hora en que concluiria la jornada

laboral de Cecilia. Era por el bien de su hija.

Elena sabia que era un reto enorme, se trataba de una nifia con necesidades
especiales, dificil de atender; sin embargo, al igual que Jesus, sentia que era
una forma de apoyar a Cecilia, de sacarla del terrible estado emocional en el
gue se habia sumergido. Mejor que nadie, conocia la tristeza, la desesperacion
y la amargura que su hija llevaba a cuestas. Decidié apoyarla y hacerse cargo

de Mara mientras su hija trabajara.

-Hilos Salus, buenos dias.
-Buenos dias, me puede comunicar con el sefior Ignacio Carpio.
-El sefior Carpio no se presento a laborar. ¢ Quién lo busca?
-Muchas gracias sefiorita...
Ignacio, con la recomendacion de Albino, habia conseguido trabajo en una

distribuidora de hilos coreanos, el sueldo era superior al anterior, sin embargo,
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insuficiente aun para cubrir todas las necesidades de la familia, quien ya no

vivia en casa de Elena.

Enrique, el hermano mayor de Cecilia, les habia prestado su departamento,

pues tenia ya varios meses sin ocuparlo.

Por ello, Cecilia e Ignacio tenian mas gastos, sin embargo, el estar viviendo
solos les permitié conocer otras facetas de su personalidad, convivir y disfrutar

a su hija mas plenamente.

Cuando Jesus la llamg, Cecilia se sinti6 muy confundida, por un lado, tenia un
enorme anhelo por desarrollarse en el ambito laboral, por el otro, sentia que
eso implicaba practicamente abandonar a su hija. No sabia qué hacer, motivo
por el cual llamé a Ignacio a su trabajo para tomar la decision juntos, pero él no

se habia presentado.

Ignacio de regreso a casa, se encontrd con que la decision ya estaba tomada,
Cecilia entraria a trabajar en una dependencia del gobierno federal en el area
de comunicacion social, en un horario de 9 a 15 horas. Aunque Ignacio no
estaba de acuerdo con la determinacion de su esposa, no tuvo argumentos
para contradecirla, €l no se encontraba en el trabajo cuando ella lo buscé para

conocer su punto de vista.

De esta forma, Cecilia comenz6 a trabajar, para ella fueron muy dificiles los
primeros meses, se sentia una mala madre por no estar con su hija, por
haberla abandonado cuando mas necesitaba de ella. Sin embargo, con el
tiempo se convencié de lo correcto de su decision, el dinero que ella ganaba
comenzo6 a satisfacer muchas de las necesidades de la familia; ademas, su
estado de animo habia mejorado, se sentia menos frustrada, mas util y con

mas fuerzas para atender a su hija.

Pero el dolor por las circunstancias de Mara no desaparecio, todos los dias en
el trayecto de la casa al trabajo y de regreso, Cecilia pensaba en el futuro de la

nifia, lloraba frecuentemente mientras se trasladaba en el transporte publico,
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observaba aterrada a personas con malformaciones que se arrastraban de un
vagoén a otro en el metro, pidiendo dinero, a ciegos o mutilados tratando de
sobrevivir; veia a mujeres mayores con sus hijos jovenes retrasados mentales,

pasando dificultades para controlarlos.

Pero la vida continua, pensaba, y ella tenia que seguir adelante, vencer sus
miedos y aceptar la vida tal cual era. Hablé con sus jefes y les explicd sus
circunstancias, se comprometio a reponer el tiempo de trabajo utilizado para

llevar a su hija a las consultas médicas y a las terapias de estimulacion.

Entre tanto, en el CNRO decidieron no darle las terapias a Mara, debido a que
se trataba de una paciente de dificil manejo y poca cooperacion, le mandaron
un programa de actividades para realizarlas en casa, trabajo que ya venian

haciendo afos atras.

Mara tenia mas de cuatro afios y Cecilia veia en televisién los promocionales
del TELETON, decidié hablar para informase, le tomaron sus datos y le dijeron
que la pondrian en lista de espera, ellos la buscarian cuando fuera su turno,

nunca la llamaron.

Sin un diagndstico definitivo, Cecilia investigaba otras opciones de atencion, las
visitas al CNRO se habian convertido en conversaciones con los especialistas

en las que nunca se establecié un tratamiento especifico.

Una mafiana, mientras Cecilia se dirigia al trabajo, resbal6 por las escaleras de
la estacion del metro Constitucién, el tacén de su zapato se enred6 con el
vestido, provocando que perdiera el equilibrio y cayera; como pudo, se

incorpord y llegé a la oficina, no podia permitirse faltar.

El pie se le habia hinchado hasta el punto de no caber en el zapato, el dolor le
resultaba insoportable, no pudo terminar la jornada, llamé a sus hermanos y la
llevaron al hospital. Se fracturd el peroné. Dur6 incapacitada mas de tres

meses.
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Durante ese tiempo, Ignacio se hacia cargo de todos los quehaceres de la
casa, como la limpieza, atender a la nifia, cocinar. También, debia acompafar
a su esposa a las revisiones médicas. Comenzo a llegar tarde o faltar al trabajo

para cumplir con todas esas actividades. Finalmente lo despidieron.

Al ver que Ignacio estaba desempleado, Elena dej6 de cuidar a su nieta,
decidieron que él se hiciera cargo de la nifia hasta que Cecilia regresara de la

oficina, s6lo mientras encontraba trabajo.

No obstante, el verse sin dinero y sin fuente de ingresos, fue un duro golpe
para Ignacio, y a pesar de haber sido aceptado luego de varios intentos en la
Universidad Nacional Autbnoma de México en la Facultad de Filosofia y Letras,
se sentia fracasado, pues en todo este tiempo no habia sido capaz de dar a su
familia todo lo que necesitaba y ahora ni siquiera tenia trabajo, pensaba. Se

volvié intolerante, irritable, malhumorado, violento y finalmente estall6.

-Eres un cabrén... ; Como es posible que hayas hecho esto?
-Perdéname, ¢es que no se qué me paso6?... j¢,A donde vas?!
-Voy al Ministerio Publico, esto no se va a quedar asi.

Cecilia llegé a la oficina del Ministerio Publico sin poder hablar, con su hija en
brazos, el llanto no le permitia articular palabras, estaba muy alterada. Cuando
logré controlarse un poco le dijo al funcionario que iba a levantar una

denuncia:

-Mi esposo golped a mi hija... Ella no puede hablar, ni caminar, no es
justo que la lastimen — entre sollozos declaraba.

-Tranquilicese sefora... Ahorita pasamos con el médico para que la
revise. Mientras, lléneme estas hojas.

En las hojas Cecilia tenia que describir lo sucedido y escribié:

Alrededor de las cuatro de la tarde llegué a casa, mi esposo cargaba a
mi hija, de nombre Mara Jimena Carpio Jiménez, en los brazos —ella
tiene cuatro afos, no puede hablar, ni caminar sola, debido a un
problema neurologico-, me dijo que habia ido a buscar trabajo, le
encargé la nifla a mi madre, Elena Meraz. Luego de recogerla y de
regreso a casa la nifia comenzd a impacientarse, él tratd6 de calmarla
pero ella no lo hizo y como la psicologa del Centro Nacional de
Rehabilitacion y Ortopedia nos habia dicho que teniamos que ser mas
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enérgicos con ella, le dio dos nalgadas, eso me dijo él; sin embargo,
luego de escucharlo, le pregunté si ya le habia cambiado el pafial a Mara
y me dijo que no, asi que la revisé y vi que tenia todas las piernas
lastimadas por los golpes.

Cecilia lloraba mientras escribia, no le cabia en la cabeza que Ignacio hubiera
lastimado asi a su propia hija, ella que lo queria tanto, que lo buscaba y aun
después de haberla golpeado, lo abrazaba con fuerza. “Lo odio, no quiero

volver a verlo, lo quiero lejos de nuestras vidas, no vale la pena estar con una

persona como él”, pensaba.

-Pase por aca sefiora... Van a revisar a la nifila —dijo el Ministerio
Publico.

Cecilia entr6 a un consultorio pequefio y puso a la nifia en la camilla. Mientras

el médico la revisaba, pregunté a su madre:

-¢Qué le paso?
-Mi esposo la golpeé.

El médico determind que las lesiones no ponian en riesgo la salud de la nifia.

-Sefiora, las lesiones de la nifia no son de gravedad... Sin embargo,
usted puede hacer la denuncia, el maltrato a los nifios es un delito que
se persigue de oficio, pero antes de que tome una decision, ¢por qué no
pasa a hablar con la licenciada Flores...?

-Esté bien.

En una oficina de aproximadamente seis metros cuadrados, con dos escritorios

viejos repletos de documentos, la recibi6 la licenciada Angélica Flores:

-Pase sefiora, siéntese... Platiqueme, ¢qué fue lo que ocurrio?

Cecilia, ya mas calmada, le relat6 lo que habia sucedido.

-¢,Golpea frecuentemente a la niia?

-No.

-¢,Cuantas veces lo ha hecho?

-Es la primera vez.

-¢,Normalmente su esposo es asi de violento?

-No, solo desde que se quedd sin trabajo.

-¢,Como ha reaccionado con la enfermedad de la nifia?

-Méas o menos, al principio le costo6 trabajo aceptarlo, poco a poco lo ha
ido asimilando, pero como ahora él la cuida...

-¢El cuida a la nifia?
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-Si, mientras yo llego del trabajo.

Después de hablar con Cecilia por mas de 15 minutos la mujer concluyo:

-Sefiora, al parecer el comportamiento de su esposo se debe a la
situacion por la que estan atravesando, no cuenta con antecedentes de
violencia, usted tiene el derecho de denunciarlo; sin embargo, yo pienso
gue deberian buscar ayuda profesional los dos, es evidente que la
discapacidad de su hija los est4 afectando a ambos. En el gobierno
existen diversas instituciones que brindan esta clase de apoyo...
Luego le entregd un par de hojas en las que remitia a Ignacio a dos centros
especializados en violencia intrafamiliar, para que recibiera apoyo psicologico y
emocional, también recomendd a Cecilia que igualmente buscara ayuda, pues
guedaba claro que ninguno de los dos estaba asimilando correctamente la

situacion de la nifia.’

Cuando Cecilia regres6 a casa, Ignacio no se encontraba. Por la noche recogio
algunos de sus objetos personales. Cecilia dejé en la mesa del departamento
los papeles que le habian entregado y él los tomé. Elena volvié a cuidar a la
nifia hasta que Cecilia regresaba del trabajo. Durante cuatro meses estuvieron
separados, Ignacio iba a la casa a ver a su hija mientras su esposa no se

encontraba.

Después de asistir a varias sesiones de apoyo psicologico, Ignacio habld con
su esposa Yy decidieron reanudar su relacion; todavia no lograba colocarse en
un empleo fijo, aunque eventualmente lo contrataban para instalar muros de
tablarroca, pintar casas o colocar pisos, actividades que aprendié durante los
cinco afos que estuvo en Estados Unidos antes de casarse.

Areli y Marina, amigas de Cecilia, le comentaron que un tio de ellas padecia
cancer en el cerebro y habia asistido a unas sesiones de delfinoterapia y al
parecer su salud habia mejorado. Asi que los padres de Mara comenzaron a
investigar sobre la terapia asistida con delfines, Cecilia habia encontrado en
internet informacién sobre los efectos casi milagrosos que tenia en nifios con

problemas neuroldgicos, leia:

" Ver Anexo 10.
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La Delfinoterapia, esta dentro de los métodos empleados en zooterapia,
siendo ésta un conjunto de métodos de rehabilitacion fisica y emocional,
en el que los animales juegan un papel fundamental en el tratamiento de
multiples trastornos. Dentro de la zooterapia, esta el tratamiento con
delfines, animales ddciles, inteligentes y ademas, sumamente efectivos
en este tipo de tratamientos para el cuerpo y el espiritu.

Los delfines, son animales que pueden ayudar a personas, tanto con
trastornos fisicos como emocionales, de diversas maneras, ya que el
delfin emite ondas ultrasonicas de distintos tipos, que circulan por todo el
cuerpo de la persona tratada, y que operan beneficiosamente sobre el
sistema nervioso...

Las ondas ultrasonicas que emiten estos amistosos animales, generan
endorfinas y otras sustancias que ayudan a mejorar la conexion entre las
neuronas, y ademas incentivan el funcionamiento de ambos hemisferios
cerebrales. Los cambios neuroldgicos y neuroquimicos que se generan
se traducen en diversos beneficios fisicos, emocionales e intelectuales,
tales como mejoras en el sistema inmunolégico, mejoras en la
coordinacion motora, en el estado de 4nimo, el contacto social, y en el
lenguaje. Uno de los fenbmenos mas estudiados con relacion a las
terapias con delfines, es su potencial didactico, especialmente en el
aprendizaje de nifios con sindrome de Down, habiéndose observado que
los pequefios con esta condicion, que han interactuado con delfines, han
aprendido de 2 a 10 veces mas rapido que aquellos que no lo hacian...
El tratamiento con delfinoterapia, es aplicable también a individuos
con padecimientos del sistema nervioso, casos de cancer,
problemas mentales, e impedimentos motores ya sean congénitos
o adquiridos.®

Asi, Cecilia e Ignacio se dieron a la tarea de investigar qué lugares en México
daban terapia asistida con delfines; en el Distrito Federal encontraron el parque
de espectaculos Atlantis, ubicado en la 32 Seccion del Bosque de Chapultepec.
Cuando hablaron por teléfono, les informaron que el tratamiento consistia en
seis sesiones de 15 minutos, practicaban una serie de estudios previos y
posteriores a las terapias, para ver los avances de los pacientes, el costo era

de 12 mil pesos.

-i12 mil pesos! — pensaron.
-¢,De dénde vamos a sacar ese dinero? Lo que gano apenas y alcanza
para cubrir los gastos diarios — reflexiond Cecilia.

Aunque el dinero que lograban reunir cubria los gastos mas elementales

(comida, luz, agua, gas, medicamentos, consultas médicas, etcétera), Ignacio y

'® Fundacién Dolphin Asistanse, Delfinoterapia, http://www.dolphinassistance.org/es/noticias-
delfinoterapia.html (septiembre 2007).
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Cecilia hicieron un esfuerzo extraordinario para apartar una cantidad todas las
semanas destinada a la delfinoterapia. Después de varios meses, cuando
lograron por fin juntar la mitad del costo, hicieron la cita, los programaron para

medio afio después, tiempo en el que completarian el total del precio a pagar.

Eran tres los nifios del grupo en que le tocé a Mara tomar las sesiones, uno con
sindrome de Down de tres afios; otro, adolescente con trastornos del suefio y
una nifia con retraso mental. El lugar olia a pescado, cloro y humedad,
entraban por la parte de atras del parque, debian llegar a las 10 de la mafana,

un retraso implicaba la cancelacion de la terapia.

Se escuchaba una musica instrumental, Mara vestia un pants negro de nylon,
un pafal especial para el agua y calcetines oscuros, su madre le habia
recogido el cabello en dos trenzas. El agua estaba helada. Le colocaron un
chaleco salvavidas, entr6 con la ropa puesta, esas habian sido las
instrucciones, la psicéloga Blanca Martinez la tom6 en sus brazos y la condujo
al centro de la piscina. Mara gritaba y jadeaba por la temperatura del agua. Sin

embargo, al acercarse el cetdceo a su cabeza, la nifia se tranquilizaba.

En las gradas, Ignacio, Cecilia y Elena contemplaban el espectaculo. Cecilia no
pudo contener las lagrimas, habia puesto todas sus esperanzas en ese
acontecimiento. Estaba llena de ilusion, imaginaba a su hija caminando y

hablando, era un suefio que esperaba se hiciera realidad.

Ya le habian practicado a la nifia la valoracién fisica, psicologica y los estudios
neurologicos. Una semana después de haber terminado las sesiones con los
delfines, le practicaron a Mara la revaloracion final. Los resultados fueron
entregados pocos dias después, Cecilia fue sola a recogerlos. Esperd 45
minutos a que el médico Raul Cortés la atendiera. Finalmente la pasé a su

consultorio y le explicé:

-Sefiora, normalmente esta terapia muestra resultados positivos
inmediatamente después de haberla tomado; sin embargo, en el caso de
su hija, los avances no fueron significativos.

51



Le entregd a Cecilia, quien tenia el rostro desencajado, una carpeta con el

resultado de los estudios realizados y que reportaron lo siguiente:

PRIMER EST. SEGUNDO EST.
AREA EDAD DE DES. EDAD DE DES.
MOTRIZ 10 MESES, 27 D. | 1 ANO, 11 D.
ADAPTATIVA 5 MESES, 28 D. 6 MESES, 2 D.
LENGUAJE 8 MESES, 14 D. 9 MESES, 24 D.
PERSONAL SOCIAL 9 MESES, 25 D. 11 MESES.
PROMEDIO 8 MESES, 23 D. 9 MESES, 25 D.

CONCLUSIONES.
Se observa un avance aproximadamente de 1 mes de desarrollo en esta
fase de terapia. Se sugiere iniciar tratamiento que fomente fenémenos
de plasticidad cerebral, estimulacion en todas las areas y una nueva fase
de terapia asistida por delfines en seis meses.*®
Cecilia se sinti6 derrotada, el mundo se le vino encima. Habia ido con toda la
ilusién de que el cerebro de su hija hubiese sufrido un cambio positivo en su
actividad, esperaba que los resultados fueran favorables, deposité no sélo sus

recursos econémicos, sino su fe y su esperanza en aquel tratamiento.

Escucho sin interés las recomendaciones del médico de llevar a la nifia a 40
sesiones dentro de una camara hiperbarica, el costo seria de 25 mil pesos
cada 10 sesiones, gracias al convenio que tenian con cierta institucion que
ofrecia este servicio, asi como repetir la delfinoterapia en los préximos seis

meses. Lo Unico que queria era salir de ese lugar cuanto antes.

Mientras caminaba por la calle, pensaba en lo inatil de sus esfuerzos, su hija
nunca caminaria ni hablaria; y lo que ella pudiera hacer seria en vano. El
consultorio se encontraba a media cuadra de Rio Churubusco y Eje 3 Oriente,
para regresar a casa tenia que cruzar un puente peatonal, estando arriba
penso lo facil que seria terminar con su vida, rendirse, finalmente, todo le salia

mal, se sentia incapaz de seguir luchando, ya no queria seguir haciéndolo.

Sin embargo, recordd a su hija, la fortaleza que siempre habia demostrado, a

pesar de que las circunstancias parecian estar en su contra, Mara habia estado

9 ver Anexo 9.

52



luchando por su vida todos los dias, por sobrevivir en un mundo que no esta

hecho para las personas como ella.

-No se vale que yo sea tan cobarde —pensé Cecilia—, que quiera
escapar; mi hija es tan fuerte, tan persistente, ella no se rinde, ¢por qué
he de hacerlo yo? Ademés, ¢quién va a amar a Mara como yo la amo?

Después de aquella reflexion, Cecilia regres6 a casa y contd a su esposo y a
su madre lo que él médico le habia dicho. El rostro de los tres reflejaba la
decepcion, la desilusion de aquellos resultados; no obstante, al ver la sonrisa

de la nifia, tan apacible y serena, cobraron valor para seguir adelante.

Obtener un diagnéstico oportuno y un tratamiento adecuado para un nifio con disfuncion
cerebral, en ocasiones puede resultar una verdadera odisea. Pues, aunque existen
sistemas de atencion concebidos para distintas discapacidades, no siempre satisfacen las
necesidades especiales de nifos con dafio neuroldgico, quienes suelen tener
caracteristicas unicas dependiendo de la magnitud y lugar de la lesion, reflejadas en
alteraciones de la conducta, el aprendizaje y la coordinacion motora.

Por ello, muchos padres que tratan de obtener los servicios basicos para sus hijos, se ven
en la necesidad de adentrarse en el mundo de los médicos y especialistas, a fin de
comprender con mayor claridad lo que ocurre en la mente y el cuerpo de sus hijos y la
manera mas apropiada de ayudarlos.

Para conseguirlo, tienen que librar una serie de obstaculos que encuentran en el camino,
como son la burocracia en las instituciones publicas de salud, los costos econémicos que
implica la atencién en el sector privado y el impacto emocional y psicolégico en todos los
integrantes de la familia.

“El nacimiento de un hijo con discapacidad es uno de los motivos mas grandes de tristeza
para cualquier padre”. Pues se espera la llegada de un hijo sano, cuando eso no ocurre se
pierde la alegria del nacimiento, como todo lo que se habia imaginado para él.20

La familia, en particular los padres, experimentan un proceso muy doloroso, que implica
“dejar ir al nifio que creiamos tener para abrir nuestro corazén al hijo que tenemos” Los
integrantes de la familia experimentan un duelo, el cual “no se resuelve sélo por un acto
de voluntad, requiere enfrentar y asumir el dolor para llegar a la aceptacion”. 21,

Ademas, del impacto al interior del nicleo familiar y en cada uno de sus integrantes, la
persona con discapacidad intelectual tiene que enfrentarse a una serie de retos, por la
discriminacion, exclusion y abandono del que han sido victimas estas personas a lo largo
de toda la historia de la humanidad.

%% Marc 1. Ehrlich, Ob. Cit., p. 57
# Alicia Molina, Ob. Cit., p. 5.
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CAPITULO 3. ;,QUIEN ES MARA? PEQUENOS GRANDES LOGROS.

Mara ve, Mara oye, Mara siente... Todos los dias lucha contra sus debilidades y la
incomprension de los otros. No obstante, en su debilidad se fortalece, y eso le permite
estar presente en nuestras vidas y ser un ejemplo de lucha y tenacidad. Mara no se rinde,
cada dia vence al mundo, cada dia me vence con sus exigencias que superan mis
pesimismos, me obliga a hablar, a gritar sobre sus logros y también a suplicar una mirada,
aunque sea breve, a este universo de personas incansables.

Debemos recordar que “el recurso mas importante que tiene el nifio para salir adelante
son sus propias capacidades y la red de apoyo exigente que es una familia integrada”?2

Es necesario romper con la paralisis emocional que provoca el diagnéstico, para poder
avanzar y actuar en beneficio del nifio con discapacidad al definir sus limitaciones,
capacidades y necesidades. De esta manera “iremos avanzando en nuestro propio
proceso emocional al mismo tiempo que descubrimos la emocién y la alegria que nos
proporciona cada avance de nuestro niio”.

Asimismo, “el diagnéstico no define el limite al que él puede llegar sino el punto de
partida desde el cual habremos de disenar estrategias, con el fin de desarrollar al maximo
su potencial y proporcionarle oportunidades de aprendizaje y desarrollo. La parte
fundamental de un diagnéstico es la deteccion de necesidades y la planeacion” 23,

3.1. DESCUBRIENDO A MARA

-ilgnacio, la nifia estd muerta! {Se murié mi nifia! jNo respira!
-iTranquilizate! Damela.
Cecilia se hizo a un lado y sali6é corriendo, tocé con fuerza la puerta de la
vecina quién era médico, pero ya se habia ido a trabajar. Eran las seis de la
mafiana. Salieron con la nifia en los brazos desnuda, envuelta en una cobija y
se dirigieron a la caseta de policias que estaba en la entrada de la unidad

habitacional donde vivian.

-¢,Qué pasa sefiora?

-Mi hija esta muerta.

-Tranquilicese la nifia no estd muerta, uno de mis compafieros es
paramédico, la va a revisar. De todas formas, le vamos hablar a una
ambulancia.

La noche anterior Mara habia estado muy inquieta, lloraba y se golpeaba la
cabeza hasta que al fin el suefio la vencio; alrededor de las tres de la

2 Marc 1. Ehrlich, Ob. Cit., p. 68.
28 plicia Molina, Ob. Cit., p. 5-9
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madrugada Ignacio se dio cuenta que tenia 39°C de temperatura, le dieron un
medicamento, sin embargo, unos minutos mas tarde la nifia convulsiond. Su
vecina los llevé al Instituto Nacional de Pediatria, ahi le bajaron la fiebre con

agua fria y la mandaron a casa.

Aproximadamente a las cinco de la mafiana, su temperatura volvié a aumentar,
Ignacio la metié a bafar, estando en la tina de pronto se desvanecio, su piel
cambio de tono, comenzd a oscurecerse, su cuerpo perdio fuerza y por unos

momentos, dejo de respirar.

Ignacio le grit6 a Cecilia y le dijo que la nifia estaba mal, ella la saco6 de la tina 'y
la llevé a la cama, al ver que no respiraba, le dio respiracién de boca a boca,
pero no reaccion®. La llevaron de regreso en ambulancia al INP, se trataba de

otra convulsion.

_ - \ El terror que Cecilia sinti6 de
“Cuando decimos aceptacion hablamos de

dar la bienvenida a nuestro hijo, con todas s6lo imaginar que podia
sus caracteristicas y su condicion. Aceptar B ;
significa entender y admitir el hecho real de perder a su hija, la desperto

que nuestro hijo es —y sera para siempre-una
persona con discapacidad intelectual y que
esto |mpl|caretos para su desa[rollo y profundo, en el que llevaba
necesidades especiales en las areas afectiva,

roial y cognitiva”. Alicia Molina, p. 4 / Sumergida muchos afos. En

donde su Unico objetivo era

de una especie de suefo

conseguir que su hija fuera una nifia “normal”’. No obstante, después de ver en
peligro su vida, tanto Cecilia como Ignacio se dieron cuenta que habian

gastado demasiado tiempo buscando que su hija fuera lo que no era.

Si, ellos querian una hija plena en sus facultades mentales y Mara no lo
estaba; querian que corriera, pero no tenia la capacidad; querian que hablara,
pero no lo podia hacer. Llevaban muchos afios lamentandose por las

carencias, sin apreciar ni valorar cualidades y capacidades de la nifia.

Mara se sobreponia vez tras vez a las adversidades que la acosaban desde su
nacimiento; al dolor fisico que implicaba el haber perdido la mayor parte de sus

dientes, extraidos las primeras veces incluso sin anestesia, mientras sujetaban
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todo su cuerpo con una red especial para inmovilizarla. Ademas de las
inyecciones que le aplicaban con frecuencia debido a las repetidas
enfermedades estomacales y respiratorias que padecia. Cuando asistia a las
consultas de oftalmologia también era sometida a la fuerza, mientras con un
aparato le mantenian los ojos abiertos para poder examinarla. Sin contar los
golpes y las caidas que experimentaba repetidas veces por la falta de

coordinacion fisica.

i¢cComo era posible que sus padres ﬁodos al enfrentarnos a una \

no apreciaran su fortaleza?! j¢Que no | Personacon discapacidad no
podemos evitar sentir “ternura,

tuvieran conciencia de la lucha | compasion, miedo, curiosidad,
gratltud por estar sanos y
cotidiana que su hija tenia que librar completos”, incluso, rechazo; sin
) embargo, el nifio necesita que
para comer, para dormir, para sus familiares y amigos lo vean

. como lo que realmente es y no
trasladarse, para hacerse entender sin como alguien con una limitacion.

poseer la facultad del habla?! Qarc |. Bhrlich, p. 87-88.

Y a pesar de que su cerebro irritado la hostigaba constantemente, provocando
cambios bruscos en sus estados de &nimo y en su comportamiento, disfrutaba
cada momento con intensidad, con plenitud. Era una guerrera, que luchaba en
contra de todo y de todos, incluso de sus padres, quienes la amaban mas por

lo que no era, que por lo que realmente era.

Aunque sus alteraciones neuroldgicas producian en Mara conductas poco
comunes —gritos, llanto inesperado, euforia repentina y movimientos bruscos-,
sobresalia su belleza fisica, su tez blanca, sus ojos azules, su nariz afilada, su
barba partida y su cabello rubio cenizo, llamaba la atencién en todos los
lugares a los que iban. En los microbuses, restaurantes, hospitales, parques y
otros sitios publicos, era comun que la gente se acercara a Cecilia o Ignacio y
les hicieran comentarios alusivos a la belleza de su hija. Ellos se sentian
orgullosos, aunque a veces también heridos, no faltaban las personas que

comentaran:

-Tan bonita que es, jlastima que esté enferma!
-¢No habla?... jAy, pobrecita!
-Mira la guerita... ¢ Qué tendra?
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Sin embargo, empezaron a acostumbrarse a esa clase de comentarios. A

tomar de las palabras de los demas aquello que los hacia fuertes y a desechar

lo que les lastimaba.

Comenzaron a rodearse de la gente que se esforzaba por comprenderlos y era

capaz de amar a su hija. Ellos mismos lucharon por dejar de sentirse victimas y

asumir que después de todo no eran la primera ni la Unica familia que tenia una

situacion asi, sélo eran circunstancias diferentes, que habia que enfrentar de

manera distinta.

él Consejo Nacional
para Prevenir la
Discriminacion
(CONAPRED) afirma
que “sdlo dos de
cada 100 nifios con
discapacidad tienen
acceso ala
educacioén en
México”. Boletin

Q35/ 2008.

~

/

Continuaron llevando a Mara a terapias de
estimulacion. La cambiaron de escuela, a un
Centro de Atencién Multiple mas cercano a su
casa, el CAM 66, ubicado en la delegacion
Tlahuac. Sin embargo, la estancia de la nifia en
ese centro fue corta, debido a que en una ocasion
un nifio la golpe6 y las maestras no se lo

informaron a Cecilia:

-¢,Por qué llora mi hija?
-Lo que pasa es que se le acercé Jonathan y ella no lo tolera...

-¢,No lo tolera?

-Si, no lo tolera.

Cecilia tom6 a su hija en los brazos para llevarsela y recogio el cabello que

cubria su rostro; descubri6 que el ojo y la mejilla derecha estaban

notablemente inflamados, entonces pregunt6 enojada a otra de las maestras:

-¢,Qué le pas6 a Mara?

-Es que...

-iTiene un golpe en la cara!
-Si sefiora, lo que pasa es que Jonathan iba a patear el balon y la nifia
se atravesoé y le pegd en la cabeza...

Después de aquel evento Cecilia determindé que la seguridad de su hija en

aguel lugar estaba en peligro, si no eran capaces de decirle la verdad en un

asunto relacionado con la integridad fisica de Mara, quién sabe a qué otros
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peligros podria estar expuesta la nifla sin que sus padres estuvieran

conscientes de ello.

Ademas, a los alumnos que como Mara aun no controlaban esfinteres, no les
cambiaban el pafal con regularidad y siempre que Cecilia recogia a su hija se
encontraba con que su piel sangraba debido al largo periodo de tiempo que

permanecia en contacto con el excremento.

Aunque al principio los 15 nifios del grupo de “educacioén inicial’, al que
pertenecia Mara, estaban en un salon de aproximadamente 25 metros
cuadrados, posteriormente, los trasladaron a un aula como de 6 metros
cuadrados, argumentando que el lugar anterior seria ocupado por equipo de
cémputo donado por la fundacién “jVamos México!”, al tratarse de una escuela

de calidad.

-Pero, ¢ para qué quieren equipo de computo los nifios de esta escuela,
no hubiera sido mejor que donaran sillas de ruedas, andaderas, muletas,
material didactico, juguetes educativos? No sé, articulos que de verdad
beneficien a los alumnos, de acuerdo con las necesidades que aqui
existen —comento Ignacio a los directivos del centro, cuando les avisaron
del cambio de saldn.

Era evidente que para algunos de los trabajadores de aquél lugar la prioridad

no eran los nifios, pese a tratarse de una institucion al servicio de personas con

capacidades diferentes, los maestros y los administrativos con los que Cecilia e

Ignacio tuvieron la oportunidad de tratar, no mostraban interesarse en ellos.

Por ello, decidieron buscar atencion particular para Mara, la llevaron a
diferentes escuelas, en muchas no la aceptaban por no controlar esfinteres, no
caminar sola o no hablar; en otras, los costos superaban el sueldo de Cecilia e
Ignacio juntos®*, en otras més, las distancias superaban sus posibilidades.

?* Entre las instituciones que visitaron para atender a Mara se encuentran el Centro Educativo
DOMUS, la Clinica Mexicana de Autismo (CLIMA) y el Instituto Monarca. En la primera,
acudieron a una sesion de observacién con un costo de 800 pesos para determinar si la nifia
era candidata de ingresar a la institucion, la cual atiende a personas con trastornos
generalizados en el desarrollo, en particular autistas. Le explicaron que la siguiente etapa
consistia en una evaluacién de dos semanas, que tenia un costo aproximado de ocho mil
pesos, para elaborarle un programa personalizado En marzo de 2008, la mensualidad era de
6,000 pesos con un horario de 9:00 a 14:00 horas; de 7,350 pesos de 9:00 a 15:00 horas que
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En su busqueda conocieron a una mujer de nombre Hina Finck, de
aproximadamente 65 afios. Hina era una de las pocas personas que de verdad
mostraba un interés genuino en las personas con necesidades diferentes.
Desde que la conocieron, se dieron cuenta que se trataba de una persona que
amaba su profesion; ademas, el costo de las terapias que ofrecia, estaba muy
por debajo de las demas instituciones a donde habian acudido y que la calidad

era superior.

Hina atendia por las mafianas a un grupo de aproximadamente diez nifios con
distintas discapacidades en horario escolar; por las tardes, daba terapias
personalizadas de lenguaje y aprendizaje. Mara comenzé a asistir al grupo de
la mafiana, aunque al principio le costaba mucho trabajo centrarse en las
actividades, poco a poco empez6 a mostrar mas atencion. Ademas, era notorio
que la nifla se sentia comoda con aquella mujer, si bien, los avances en cuanto
a su aprendizaje eran pequefos, se percibia en su actitud una alegria cuando

asistia a clases, pocas veces manifestada.

3.2. PEQUENOS GRANDES LOGROS

-¢,Sabe qué sefiora? No deberian preocuparse tanto por la nifia. Estos
nifos ni cuenta se dan del esfuerzo que hacen por ellos. Nunca se los va
a agradecer. Ellos viven en su mundo, no tienen conciencia de lo que
ocurre a su alrededor.
Eso le dijo uno de los médicos del ISSSTE a Elena, en una ocasién que
acompafod a Cecilia a consulta después de que se fracturd. Mientras su hija
estaba en revisién, Elena abord6 a un doctor y le expres6 muchas de sus

inquietudes en cuanto a su nieta Mara, quien estaba con ella en ese instante.

incluia alimentos y 8,700 pesos con un horario de 9:00 a 18:00 también con alimentos, mas la
inscripcién. La buena noticia fue que en DOMUS expedian recibos deducibles de impuestos,
asi que recomendaron a Ignacio y Cecilia buscar a alguien que estuviera dispuesto a donarles
el dinero en lugar de entregarlo a la Secretaria de Hacienda; la mala noticia, es que no
encontraron a nadie que pagara tantos impuestos.

En CLIMA sélo se informaron por teléfono, la primera entrevista tenia un valor de 600 pesos,
luego la evaluacién de 4,800 pesos y la mensualidad de 5,000. Mas accesible, pero para ellos
inalcanzable.

El Instituto Monarca, mas cercano a su domicilio, cobraba de inscripcién 5,000 pesos y una
colegiatura a 12 meses de 3,200 pesos, mas un pago anual de 860 pesos para material y el
seguro escolar de 560 pesos.
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Tiempo después Elena le conto a su hija lo que aquél médico le habia dicho, lo
mal que se habia sentido al pensar que su nieta jamas iba a manifestar la mas
minima expresion de afecto, de carifio, de amor; que para ella, las personas a

su alrededor eran simples objetos.

No obstante, con el tiempo, aquellas palabras / \
Si bien la

fueron refutadas por Mara, quien poco a poco discapacidad

. o . . intelectual no tiene

comenzd a tener distintas manifestaciones de cura, un ambiente

familiar aceptante

quereconozca las

en un mundo en el que sélo ella podia entrar, la | capacidades del nifio
y atienda sus

nifa comenzé a relacionarse poco a poco con necesidades
especiales, levaa

aguellas personas que la rodeaban; en particular brindar mejores

herramientas para
con sus padres y sus abuelas. desenvolverse como

una persona cada
vez mas eficiente,

Era evidente el agradecimiento por todos aquellos Q”Cia Molina, p. 6 j

que la cuidaban, en particular Elena y Aurora,

afecto. Aunque por muchos afos parecié perdida

quienes habian modificado su estilo de vida para poder compartir mas tiempo

con su nieta.

Aurora habia hecho arreglos en su trabajo para estar dos tardes a la semana
con Mara. Todos los jueves y los martes llegaba desde las tres a casa de su
hijo. La nifia la recibia con los brazos abiertos en cuanto se acercaba a ella,
acariciaba su cara y ponia sus labios en sus mejillas haciendo un gesto lo mas
parecido a un beso; disfrutaba inmensamente los momentos que pasaba con

su abuela.

Elena, por su parte, continuaba cuidandola cuando era necesario. Hacia todo lo
posible por estimular a su nieta, le cantaba, le tocaba el piano, le ponia musica
y bailaba con ella. Todo el tiempo que compartia con su nieta, buscaba formas
de mantenerla activa. Cuando el clima lo permitia, la sacaba al jardin de su
casa 0 a algun parque cercano, le hablaba todo el tiempo, platicaba con ella de
lo que iban observando, repetia el abecedario, las vocales, los sonidos de los

animales.
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Mara fue respondiendo cada dia més a los esfuerzos que hacia su familia por
despertarla de esa especie de letargo en el que se encontraba.

Jesus, su abuelo, le compraba todo lo que pensaba podria ayudarle como
juguetes musicales y libros ilustrados. Siempre que la visitaba, llevaba consigo

algo para su nieta.

Sus tios maternos -Luis, Enrique y David-, aunque al principio evitaban convivir
con la familia al no saber qué decir o cémo ayudar, con el tiempo fueron
sintiéndose movidos a hacer algo por su sobrina. Enrique, determiné destinar
cada mes una fraccion de sus ingresos para apoyar a su hermana con parte del
costo de las terapias de Mara. Luis, aumentd el nUmero de visitas a la familia y
siempre manifestaba su disposicién para llevarlos, en caso necesario, a las
consultas médicas; David, auxiliaba en cuidar a la nifia cuando se quedaba con
su madre, la subia y la bajaba del auto, y la trasladaba cargando de un lugar a

otro.

Los esfuerzos no fueron en vano. Aunque en apariencia pequefios, la nifia
comenzo a tener grandes logros, empezé a tomar liquidos con popote, a gatear
e interactuar mas con las personas. Sin embargo, alin no caminaba ni hablaba,
se expresaba a gritos y llanto, y cuando no conseguia lo que queria se
golpeaba con fuerza o lastimaba a los demas.

Mara ya tenia mas de cinco afios y cuando salian a la calle, Ignacio subia los
pies de la nifia sobre sus hombros, era la forma mas facil de cargarla y
desplazarse con ella.

-Creo que vamos a tener que comprar una silla de ruedas —decia Cecilia
a Su esposo.

-Tal vez si... jPor lo visto la nifia nunca va a caminar! Y yo cada dia
puedo menos con ella, esta muy pesada, siento una opresiéon en el
pecho cada que la cargo...-exclamaba Ignacio con desconsuelo.

-Como no, si ya pesa como 20 kilos y no colabora mucho...

-De todas formas, hay que esperar un poco, quién quita y nos da la
sorpresa...
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Cecilia imaginaba con frecuencia a su hija caminando sola, era tan grande su
anhelo, sin embargo, en el fondo creia que nunca lo lograria y al parecer la
nifia no tenia ningun interés en hacerlo. Aunque sus piernas eran delgadas y
fragiles, ya tenian mas fortaleza y coordinacién, no obstante, parecian

incapaces de desplazarse sin ayuda.

Una noche, en la que Aurora se habia quedado a dormir en casa, a Cecilia se
le ocurrié una idea, dio a su hija una cuerda, la nifia la tom6 de un extremo,
mientras su madre lo hizo del otro, Mara comenzé a caminar y sin que se diera

cuenta, Cecilia solt6 la cuerda.

-iSefiora, sefora! jVenga rapido! Marita esta caminando sola. iMi hija
estad caminando! jNo puedo creerlo!

3.3. SIN PALABRAS, FASCINACION POR LOS LIBROS Y LA MUSICA

Todavia yo no sé si volvera,

nadie sabe, al dia siguiente, lo que hara.
Rompe todos mis esquemas,

no confiesa ni una pena,

no me pide nada a cambio de lo que da.
Suele ser violenta y tierna,

no habla de uniones eternas,

mas se entrega cual si hubiera

s6lo un dia para amar.?

-¢, Sabes Cecilia? Ya sé que es una cancién de amor, pero siempre que
escucho esa parte del Breve espacio pienso en mi hija. Ella no nos exige
nada, se conforma con lo que le damos, se entrega plenamente a las
personas que la aman, como si fuera el ultimo dia para demostrarnos su
carifio.
Aunque Mara siempre fue el centro de atencion de sus padres, se habia
convertido en el motor de su vida, en su mas grande motivacion, en su fuente
de inspiracién. Todo lo que veian, lo que escuchaban, lo que platicaban al final
lo relacionaban con la nifia, quién ademas de haber logrado por fin caminar,
habia ido desarrollado una serie de caracteristicas en su personalidad cada vez
mas notorias por quienes la rodeaban y que daban muestra de sus deseos por

interactuar con los demas.

% El breve espacio, Pablo Milanés.
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En una ocasion, mientras Luis habia llevado a su hermana a hacer las compras
de la semana a un tianguis cercano a casa, Mara comenz0 a gritar y a brincar
en el asiento del auto estacionado. Tanto Luis como Cecilia desconocian la

razon de aquella euforia.

Aungue la nifia siempre habia demostrado irritabilidad a los sonidos agudos o
estridentes como las sirenas de las ambulancias o los silbidos, en aquella
ocasibn no se percibia ningun ruido de esa naturaleza. Ademas, su
comportamiento no parecia ser de disgusto sino de placer. Prestaron atencion

y a lo lejos se escuchaba una cancion que decia:

Me quieres ver grande

a pesar de lo débil que soy.

Y si toco hasta el fondo

me sacas de nuevo.

Por eso me quedo,

me aferro y te quiero a morir.
Por eso aqui adentro

tu estas todo el tiempo
viviendo del sufrimiento.

Y es que todavia no encuentro
lo que en mi seria normal

para darte mucho mas

y entregarme por completo.
Sexo, pudor o lagrimas, me da igual.

Si, se trataba de la cancion de Sexo, pudor o lagrimas, de Aleks Syntek. Al
parecer sonaba en algun puesto del tianguis, pero era casi imperceptible,
parecia increible que aquella melodia que apenas y se escuchaba hubiera
provocado en Mara tal entusiasmo. Luis y Cecilia quedaron sorprendidos y
decidieron disipar sus dudas, asi que compraron el disco y en casa se lo
pusieron nuevamente, no cabia duda, la cancién habia sido el motivo de tal

alboroto.

Cecilia e Ignacio comenzaron a observar las reacciones de su hija con cierto
tipo de canciones, descubrieron la gran sensibilidad que tenia. Sus
preferencias eran evidentes, ademas de las canciones de Francisco Gabilondo

Soler, Cri-Cri, que sus padres le habian acostumbrado a escuchar desde muy
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pequefia, y las de Aleks Syntek, que a ellos no les gustaba en un principio,
pero que a la nifia le producia una enorme placidez, descubrieron que le
agradaba Shakyra, Belinda (El Sapito), Los Fabulosos Cadillacs (Matador) y

algunas canciones de trova cubana que sus padres oian frecuentemente.

Todas las tardes Ignacio dedicaba de media a una hora a bailar con su hija.
Escogia musica instrumental, tangos, baladas en espafiol y en inglés, y una
que otra ranchera. Sus favoritas eran Blue Spanish Eyes de Engelbert
Humperdinck, Mara de Demis Roussos, Cancion de cuna para una nifia grande
de Pablo Milanés, Vienes con el Sol de Alejandro Filio, entre muchas otras.
Cuando Mara las escuchaba inmediatamente se dirigia a su padre estirando los
brazos para bailar con él. Si no le agradaba alguna, lo tomaba de la mano y lo
conducia al aparato de sonido para que la cambiara, hasta que sonaba aquella

que le satisfacia.

Nunca se imaginaron que algun dia su hija llegaria a tener esas iniciativas y
con tal lucidez, cuando afios atras la observaban en un rincon, mirando
fijamente a la pared y balanceandose de un lado a otro o aplaudiendo sin
razon. Era un milagro que manifestara sus gustos, sus preferencias, como lo

estaba haciendo.

A fin de promover el desarrollo del lenguaje en su hija, ademas de otras
actividades, Ignacio y Cecilia, se crearon el habito de leerle un rato todos los
dias. Escogian distintos tipos de lecturas, desde libros infantiles, pasando por

revistas, novelas, de historia, cuentos, poemas, enciclopedias y la Biblia.

Ignacio llego a leerle a la nifia los libros completos de Doctor Zhivago de Boris
Pasternak, Las mil y una noches, El Egiptélogo de Christian Jacq, Dioses,
tumbas y sabios, de C. W. Ceram y porciones de otras obras. Cecilia, escogia
lecturas cortas, como cuentos, relatos breves o articulos de revistas. Pero
todos los dias Mara se sentaba a escuchar a alguno de sus padres mientras le

leian.
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Al principio parecia que no prestaba ninguna atencién a las lecturas, sin
embargo, con el paso del tiempo descubrieron que atendia més de lo que ellos
se imaginaban. En cuanto empez6 a caminar sola por la casa, ubicoé los lugares
donde se guardaban los libros y siempre que llegaba alguien de visita, Mara
tomaba uno de los libros o revistas y lo llevaba a algun invitado, se sentaba a

un lado y esperaba a que le leyera.

Un dia Elena no traia los lentes puestos y Mara le dio un libro, su abuela
empez6 a fingir que leia, la molestia de la nifia fue notoria, comenzé a llorary a
jalonear el libro, finalmente Elena optd por ponerse los lentes y comenzo a leer
de verdad. Al enterarse de lo sucedido, Cecilia hizo lo mismo que su madre,
simulaba leer para ver la reaccion de su hija, quien la mayoria de las veces
percibia el engafio y manifestaba su inconformidad golpeandose la cabeza o

arrojando el libro al suelo.

3.4. EL ASMA, UN NUEVO ENEMIGO

En el afio 2003, Mara comenz6 a ser atendida en una institucion privada de
nombre Centro Neuro Psico Pedagogico. Guadalupe, hija de Lidia, fue quien le
hablé de ese lugar a Ignacio, pues ella llevaba a su hijo adolescente por

padecer el Sindrome de Déficit de Atencion.

El costo de las consultas y los estudios médicos estaba por encima de las
posibilidades de la familia, sin embargo, Guadalupe sélo les pidié que llevaran
a la nifia, pues ella ya se habia encargado de pagar las primeras consultas y el
primer electroencefalograma que tenian que realizarle, en total se gasto

alrededor de cinco mil pesos.

-No te preocupes hijo —le expresé a Ignacio— lo importante es atender a
la chiquita, el dinero es lo de menos, gracias a Dios ahorita tenemos con
qué apoyarlos, para eso esta la familia...

Los afios de su infancia, Ignacio los habia pasado en casa de Lidia; su madre,

Aurora, cuidaba a Guadalupe, y posteriormente también a Angel, hijos de la
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cubana, quienes junto con Ignacio y Mario, convivieron estrechamente hasta su

adolescencia.

Entre Ignacio y Guadalupe siempre existio cierta rivalidad, ella se habia sentido
desplazada con el nacimiento de Ignacio, siete aflos menor, a quien su madre

Lidia habia acogido como un hijo.

Cuando Aurora dejo de trabajar con Lidia y abandond su casa, Ignacio se
mantuvo en contacto con la familia, posteriormente viajo con ella'y con Angel a
los Estados Unidos; sin embargo, la relacibn con Guadalupe no continu6
debido a que en los ultimos afios de convivencia habian tenido varios

enfrentamientos.

Un dia que Ignacio llevaba a Mara a una de las consultas médicas, se le
ocurrié visitar a Guadalupe, quien vivia en la colonia Roma de la Ciudad de
México con su esposo Yy sus dos hijos. Contrario a lo que imaginaba Ignacio,
Guadalupe lo recibié con un calido abrazo y un sinnimero de elogios para la
pequefia Mara. Hablaron de sus recuerdos de la infancia y de como habian
cambiado sus vidas. Animé a Ignacio para que no se desesperara y tuviera fe

en la recuperaciéon de su hija. Sin duda fue un agradable reencuentro.

El neur6logo Jaime Romano Micha, luego de revisar a la nifia y los estudios,
explicé a sus padres que tenia en su cerebro una actividad de tipo convulsiva,
existia un problema con los neurotransmisores en la parte de la corteza
cerebral, como consecuencia del sufrimiento fetal. Le mand6 a la nifia un
medicamento para estimular la comunicacion entre las neuronas y asi propiciar

una mayor atencion y concentracion a fin de favorecer su aprendizaje.

A partir de entonces, acudian cada tres meses a las consultas con el
neurélogo, que pagaban en un principio con una beca que el gobierno del
Distrito Federal da a las personas con discapacidad por un monto de 700 pesos
al mes. El medicamento estaba produciendo buenos resultados en el
comportamiento de la nifia, comenzé a caminar, a interactuar mas con las

personas y si bien, no cesaron completamente los periodos de tiempo en los
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gue se ausentaba, se golpeaba con fuerza la cabeza o picaba sus ojos con los

dedos, si disminuyeron de manera considerable.

Mara continuaba en sus terapias todos los dias con la maestra Hina Finck.
También fue inscrita a clases de natacion, para fortalecer sus muasculos,
actividad que disfrutaba intensamente. De hecho, siempre que llegaba a la
acuatica, se dirigia de inmediato a la alberca e intentaba meterse con todo y

ropa. Sin embargo, un nuevo enemigo comenzo a atacarla: el asma.

Durante sus primeros afios de vida, Mara enfermaba con frecuencia de las vias
respiratorias, entre mas crecia, mas fuertes eran los sintomas que presentaba.
Los médicos explicaban que los nifios con retraso psicomotor tienen problemas
para movilizar los fluidos del organismo, como las flemas, provocando

enfermedades en las vias respiratorias constantes.

Una noche, cuando tenia tres afios y medio, Ignacio y Cecilia observaron que
la nifia respiraba con dificultad, mantenia la boca abierta y emitia un fuerte
sonido cada que inhalaba y exhalaba aire, debajo de los ojos, su piel habia

adquirido una coloracion purpura.

Sus padres la llevaron de inmediato al Instituto Nacional de Pediatria y les
informaron que padecia una crisis asmatica y que era necesario controlarla
cuanto antes; ahi los médicos midieron la oxigenacién de sus pulmones, estaba
por debajo de los limites normales. Permanecio toda la noche y el dia siguiente
en el hospital, le administraron inhaloterapia y una serie de medicamentos

(desinflamatorios y broncodilatadores).

Aunque pensaron que habia sido una crisis esporadica, producida por la fuerte
infeccion que padecia, pocos meses después Mara presentd otro ataque de
asma, de nuevo tuvo que ser atendida de urgencia. En un afio, estuvo
hospitalizada seis veces, la primera fue un 6 de enero y la sexta un 24 de

diciembre.
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Ignacio y Cecilia buscaron atencidn especializada para determinar si su hija era
asmatica y establecer el tratamiento adecuado, acudieron al ISSSTE, pero el
proceso para ser atendido por el especialista era muy largo y debido a la

frecuencia de las crisis sus padres nuevamente se dirigieron al sector privado.

En el Instituto de Alergias y Autoinmunidad “Dr. M. Ruiz Castafieda”, les
explicaron que el asma de Mara estaba estrechamente relacionada con las
alergias; de hecho, también padecia rinitis alérgica y por eso era comun que las
fosas nasales se le inflamaran y le dieran comezén, a grado tal que de tanto

rascarse le sangraba la nariz.

Se establecié un tratamiento consistente en aplicar cada semana una inyeccion
de un antigeno o inmunomodulador elaborado especialmente para Mara con el

propasito de regular el sistema inmunolégico para evitar reacciones alérgicas.

El asma afectd de forma considerable la rehabilitacion de Mara. Dej6é de asistir
a las clases de natacion y a las terapias con la maestra Hina Finck; siempre
que intentaba reincorporarse, un resfriado o una crisis asméatica causada por
los cambios bruscos del clima que caracterizan a la Ciudad de México, lo

impedian.

El caracter de la nifia se vio afectado, al permanecer la mayor parte de tiempo
en casa, donde, por cierto, las circunstancias tampoco la favorecian, pues el
departamento estaba rodeado de vegetacion y el ambiente era humedo, y en
contacto sélo con unos cuantos adultos. Volvi6 a manifestar conductas

autoagresivas e irritabilidad frecuente.

3.5. VALENTINA LLORA, CARINO FRATERNAL

-¢,Como esta la nifa?

-Tiene fiebre.

-¢Le estas dando el medicamento?

-Si, no te preocupes. Trata de descansar.

-No puedo. ¢ Sabes? No he visto a mi bebé, desde el parto no he podido
bajar a verla.

-La pediatra dijo que estaba estable, tranquilizate.
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-Pero si le pasa algo...
-No le va a pasar nada. De cualquier forma deben tenerla en
observacion por si presenta alguna reaccion.

Después de siete afios y dos meses del nacimiento de Mara, Cecilia dio a luz a

su segunda hija, Yaretzi Valentina.

Ignacio tenia ya afio y medio trabajando en el turno de la noche en una
distribuidora de medicamentos cercana a su domicilio; aunque su sueldo era
muy bajo, el horario le permitia atender a su hija por las mafanas, llevarla a las
consultas médicas y a las terapias, y una o dos tardes de la semana utilizarlas
para continuar sus estudios de literatura en la universidad. Dormia unas
cuantas horas por la mafiana y otras mas por la tarde, cuando Cecilia llegaba

del trabajo.

La noticia del embarazo de Cecilia los llené de alegria, pero también de temor.
Ignacio llevaba afios tratando de convencer a su esposa de que tuvieran otro
hijo, pero ella se negaba rotundamente, “no estamos en condiciones”,

respondia, y sin mas cancelaba la conversacion.

Desde el nacimiento de Mara, habian experimentado muchas dificultades
econOmicas para solventar las necesidades que la condicion de su hija
generaba. Cecilia no queria descuidarla, por ello, pese a la insistencia de su

marido, se habia negado la posibilidad de volverse a embarazar.

Aunque Mara manifestaba la mayor parte del tiempo indiferencia a los nifios y
nifas de su edad o mas pequefios, los médicos y terapeutas insistian en la
necesidad de que interactuara con ellos y como el asma le impedia acudir a

una escuela regularmente, su contacto era limitado.

-Sefiora, ¢no ha pensado en tener otro hijo? -le pregunto en una ocasion
la maestra Hina Finck a Cecilia.

-No maestra, ¢,como cree? Apenas y puedo con Mara.

-Sabe, deberia considerarlo. No tiene idea de lo mucho que puede
ayudar a su hija el tener un hermano.

-¢,Usted cree?

-Estoy segura.
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Aunque la sugerencia le parecié a Cecilia inoportuna, no deseché del todo la
idea. En el fondo, al igual que su esposo, deseaba tener otro hijo, pero en su
interior albergaba un sentimiento de culpabilidad por la situacién de Mara, por
no haber gritado durante el parto y apresurado a los médicos para que la
atendieran a tiempo, por no haberles exigido que la operaran en cuanto llegé al
hospital con todos esos signos de alarma. Se sentia responsable de no haber
defendido la salud de su hija en el momento de su nacimiento. Todo eso le
producia un terrible miedo a la posibilidad de que se presentaran las mismas

dificultades que con Mara y la hacian desistir de aquél pensamiento.

Un afio después de aquella conversaciéon con la profesora Hina Finck, Cecilia
descubrié que estaba embarazada, no se sorprendié del todo, pues llevaba
mas de 10 meses sin tomar anticonceptivos; sin embargo, al confirmar con los

estudios de laboratorio, se apoder6 de ella un temor mérbido.

Pesadillas recurrentes de un hijo retrasado o con malformaciones fisicas la
hostigaron todo el embarazo. Desde el principio dio por sentado que la historia
se repetiria, que su segundo hijo seguramente también naceria enfermo. Su
angustia se vio alimentada por las reacciones de sus familiares cuando se

enteraron de su embarazo.

“iNo chingues!”, le dijo su padre, aunque después suavizé su comentario con
un “primeramente dios todo va a salir bien”. Elena no dijo nada, aunque su
rostro fue contundente, su ojos se llenaron de lagrimas, pero no de felicidad.

Aurora so6lo expreso a Ignacio: “jay hijo, cuida mucho a Cecilia!”.

Al parecer la Unica persona que disfrutd la noticia fue Ignacio, quien gritaba a
los cuatro vientos que seria padre por segunda vez, hablaba por teléfono a sus
amigos, y cuando se encontraba en la calle a algun conocido le compartia su
felicidad. Estaba consciente de los riesgos que implicaba, pero era tan grande

Su gozo, que los temores de su esposa no podian opacarlo.

Cecilia le preguntaba con frecuencia:
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-Oye, ¢,si tenemos otro hijo mal, con retraso, con Down o algo asi?

-No pienses en eso, un rayo no cae dos veces en el mismo lugar.

-Claro que si, yo conoci en el CAM a sefioras que tenian dos o mas hijos

con alguna discapacidad.

-Bueno, pues si eso pasa ponemos una escuela para nifios con

necesidades especiales.

-¢, Sabes? A veces eres tan elemental que...

-No te preocupes Ceci, todo va a salir bien.
Mientras Ignacio, Cecilia y el resto de la familia trataban de asimilar la futura
llegada de un miembro mas, en Mara algo extrafio pasaba, las crisis asmaticas
aumentaron, su comportamiento cambio, regresd la agresividad hacia los
demas, actitud que parecia ya superada; disminuyé de manera considerable su
consumo de alimentos y sufrié alteraciones del suefio, se debilitd fisicamente y

decay6 animicamente.

Al detectar la condicion de su hija, Cecilia se sinti6 perturbada; temia que su
salud se deteriorara hasta un punto irreversible. Nuevamente se sentia
culpable, creia haber traicionado a Mara, haberla decepcionado. Trataba de
imaginar lo que su hija podia estar sufriendo, pero el intento soélo la

desconcertaba y agobiaba mas.

Por las noches, la nifia lloraba y gritaba sin motivos aparentes, se golpeaba
contra los muebles y las paredes, intentaba con desesperacion morder a su
madre, quien buscaba tranquilizarla, pero resultaba imposible. En mas de una
ocasion alcanz6 a golpear su vientre, Cecilia se sentia desesperada, por un

lado, peligraba la integridad fisica de su hija y, por el otro, la de su futuro bebé.

Fueron muchas las madrugadas en que permanecido en vela durante su
embarazo, cantando, abrazando, arrullando y tranquilizando a su hija, a fin de
gue se alterara lo menos posible. Sin embargo, a veces el suefio la vencia, y
un grito o golpe inesperado la despertaban. Ide6 formas de protegerse y de

controlar a Mara para impedir que se lastimara.

Con mas de ocho meses de embarazo y un vientre bastante voluminoso,
Cecilia se veia en la necesidad de sujetar de los brazos a su hija con las manos

contra la cama, mientras que con sus piernas, en posiciobn de gateo,
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inmovilizaba las de la nifia, hasta que era tan grande el cansancio de Mara por

el forcejeo, que terminaba cediendo.

Al verla dormida y agotada por su cotidiana lucha en contra de si misma y de
los demas, Cecilia sentia un gran pesar por el sufrimiento, por el desasosiego
de su hija; la abrazaba, la besaba, miraba sus ojos cerrados, que en el dia bien
abiertos irradiaban luz, esperanza, felicidad; le pedia perddn por ser incapaz de
comprenderla y por carecer de la paciencia suficiente para tolerar sus

exabruptos.

En general, el segundo embarazo de Cecilia no presento dificultades, incluso,
asistio al trabajo hasta dos semanas antes del parto; sin embargo, habia una
cosa que la inquieta, era el factor Rh negativo en la sangre, aunque después
del nacimiento de Mara fue vacunada para evitar que desarrollara anticuerpos
contra el Rh positivo, sabia que muchos bebés al momento de nacer se ven
afectados por la incompatibilidad sanguinea, que llega a poner en riesgo su

vida.

Un dia antes del nacimiento de su hermana, Mara tuvo que ser llevada de
urgencias al Hospital Regional “General Ignacio Zaragoza” del ISSSTE, para
ser atendida por una crisis asmatica, permanecidé ahi practicamente toda la
noche. Cecilia solo tuvo tiempo de regresar a casa, bafiarse y recoger sus
documentos, pues al dia siguiente le practicarian la cesarea, para evitar que se

presentaran los mismos problemas que en su primer parto.

-Sefiora, debido a que usted es Rh negativo nos vamos a tener que
llevar a su bebé en cuanto nazca para tenerlo en observacion. No se
preocupe, es un procedimiento de rutina -eso le dijo la neonatéloga a
Cecilia antes de la operacion.
Aunque los efectos de la anestesia fueron muy agresivos, Cecilia hizo un
enorme esfuerzo para mantenerse llcida y alerta durante el parto. Al término
de la operacion, un médico le informo6 que la bebé no habia expulsado todo el
liguido de los pulmones, situacion que se presentaba con frecuencia en los

nacimientos por cesarea, por ello la llevarian a la unidad de neonatologia para
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establecerle un tratamiento adecuado. Cecilia solo tuvo la oportunidad de ver a

su hija unos cuantos segundos.

Mientras Cecilia se recuperaba, en el hospital, del nacimiento de Valentina,
Mara permanecia en casa al cuidado de su padre, tratando de controlar la crisis
asmatica por la que atravesaba. Un dia antes, Cecilia tomé a su hija en los
brazos y se despidio; le prometié que siempre estarian juntas y que regresaria
con un regalo para ella, un bebé que amarian y cuidarian, a quien le
ensefiarian todas las cosas hermosas de la vida. Mientras su madre le hablaba,
Mara -demacrada y débil- tocaba su rostro con las manos y observaba

fijamente sus labios, pareciera estar consciente de la situacion.

Valentina permanecié hospitalizada cinco dias, Cecilia —quien se mantuvo en
comunicacién con Ignacio para saber de la salud de Mara, a través de un
teléfono celular que Luis a escondidas introdujo a su habitacion en una de sus
visitas-, fue dada de alta al tercero después del parto, en que por fin pudo
amamantar a su bebé por primera vez, quien no presentd reacciones por el
factor Rh negativo de su madre y logré eliminar sin complicaciones el liquido de

los pulmones.

En su primer encuentro con Valentina, Mara se mostrd indiferente con la

pequefia, pero sumamente afectuosa con su madre.

“Mara ven, mira a tu hermanita”. “Toma, cargala”. “Es tuya, el regalo que te
prometi, ¢te acuerdas?”. Aunque Cecilia trataba de integrarla, Mara se resistia
y alejaba, su salud estaba muy debilitada, caminaba con mucha dificultad y
practicamente no probaba alimento.

Al darse cuenta del alboroto que la pequefia despertaba en las personas que
visitaban el hogar, Mara comenz0 a inquietarse, se acercaba a su madre para
que la cargara, mientras alimentaba a la bebé o la tomaba de las manos sin
soltarla. Era evidente que ya se habia percatado de la presencia de la nueva

integrante de la familia.
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Poco a poco comenz6 a manifestar mas interés en la pequefia, la observaba y
trataba de tocarla, su falta de coordinacion motriz provocaba que sus
movimientos fueran torpes y bruscos, por lo que sus padres se aseguraban que
lo hiciera con suavidad para no lastimarla. Aunque a veces se emocionaba

tanto que intentaba abrazarla con fuerza y debian alejarla.

Ignacio y Cecilia sugerian a las visitas que no se olvidaran de saludar a Mara al
pasar a ver a la bebé. Trataron de incluirla en todas las actividades

relacionadas con la nifa, el bafo, la alimentacion, el suefio, etcétera.

Debido a que Ignacio seguia trabajando de noche, Elena o Aurora se quedaban
en casa acompafiando a Cecilia y apoyandola en el cuidado de Mara, durante

el dia amigos cercanos ayudaban con la limpieza y los quehaceres del hogar.

La llegada de Valentina a la vida de
Los hermanos menores de un nifio

Mara, trajo consigo grandes con discapacidad, lo pueden
superar en ciertas areas del
sorpresas para sus padres. El desarrollo, convirtiéndose en un
modelo para él. “Con el tiempo, los
hermanos menores pueden ayudar

bebé, en un principio fue turbulento | @Su hermano ahacer algunas
cosas, con lo cual pueden

proceso de adaptacion a la nueva

para la primogénita, sin embargo, establecer su confianzay
) autoestima y fomentar una actitud
paulatinamente fue servicial, complaciente”,

; Barbaranne J. Benjamin, pp. 22-26.
acostumbrandose al llanto de su & /

hermana y a la obligada atencién

gue le daban sus padres.

Cuando Valentina lloraba recién llegd a casa, Mara se impacientaba, su
molestia era evidente, incluso, se alteraba a tal grado que terminaba gritando o
llorando también; sin embargo, unos meses después, se dirigia rapidamente a
la cuna en cuanto escuchaba el llanto de su hermana y trataba de tocarla, al
conseguirlo, sonreia satisfecha y una mueca de felicidad le llenaba el rostro.
Por su parte, Valentina cesaba el llanto en cuanto veia a su hermana a un lado.
Tanto Cecilia como Ignacio se sorprendieron al observar el vinculo afectivo que

existia entre sus dos hijas, quienes sin necesidad de hablar conseguian
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comunicarse de manera impresionante. Mara les demostraba que la capacidad

de amar esté por encima de la capacidad intelectual.

3.6. LOS RETOS, INTEGRANCION Y AUTOSUFICIENCIA

Actualmente, Mara tiene nueve afios de edad, si bien, aun no habla, su
capacidad de comunicacion ha aumentado, no so6lo con sus padres y su
hermana de dos afios, sino con el resto de las personas con las que convive.
Su tolerancia al contacto fisico es mayor y los periodos de ausencia se han

reducido.

Igualmente, muchos de sus caracteristicas autistas han desaparecido, otras
s6lo disminuido, lo cierto es que su comportamiento en general ha sufrido
cambios positivos y muy superiores a los que en algin momento sus padres

imaginaron.

Su coordinacion motora ha tenido avances significativos, no obstante aun falta
mucho por hacer; pues aunque ya camina sola, Unicamente lo hace en casa o
en lugares familiares, donde se siente segura. En la calle o en habitaciones
desconocidas, simplemente no camina mas que con apoyo de alguna persona

o sujetandose de algun mueble.

Lo que los especialistas denominan “motricidad fina”, es uno de los grandes
retos para Mara, quien aun no tiene la capacidad de tomar objetos pequefios y
manipularlos; por ejemplo, el comer sin ayuda una pasa, una uva o una luneta,
representa un enorme desafio; asi como el sostener un vaso con agua Yy

tomarlo.

Su capacidad de abstraccion es muy limitada, asi como cuando asistia a las
clases de natacion, su impulso era meterse al agua inmediatamente después
de haber llegado a la acuatica y sin quitarse la ropa, hace tiempo, tomé un
platano de la mesa y se lo comio con cascara; igualmente, en una ocasion,

agarr6 del fregadero el agua con jabdn para lavar los trastes y se la tomo.
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Esas iniciativas ponen en peligro la seguridad de la nifia, sin embargo, y
aunque parezca contradictorio, el que las tenga, le dan la esperanza a sus
padres de que con el entrenamiento adecuado ella pueda aprender algunos
procesos que le den mayor autosuficiencia, como ponerse y quitarse los
zapatos, la ropa, comer sin ayuda, encender la television, prender la grabadora,

tocar a su hermana con suavidad, etcétera.

De hecho, como parte de la estimulacion que necesita, todos los sabados
asiste a terapias con la psicéloga Anayeli Alvarez del Centro Neuro Psico
Pedagdgico, quien ademas de la estimulacion fisica a la nifia, les ha
establecido a Ignacio y Cecilia un programa de entrenamiento para la
modificacion de las conductas problematicas en Mara, como son el

autolesionarse, agredir a los demas y el no control de esfinteres, entre otras.

El control de esfinteres de Mara, se ha convertido en la meta inmediata de
Ignacio y Cecilia, por todo lo que implica el que ella aun no sea capaz de avisar
cuando siente la necesidad de orinar o defecar, ademas del consumo de
pafiales especiales, cuyo costo cada dia es mas elevado, la expone a una serie
de peligros a la hora del cambio de los desechables, cuando sus padres o sus

abuelas no estan para hacerlo, como es el abuso sexual.

También, en uno o dos afios, Mara entrara en el periodo de la adolescencia, y
con la llegada de la menstruacion se enfrentaran a nuevos retos y dificultades
tanto para la nifia como para ellos, por lo que se esfuerzan por llegar a esa

etapa con el menor nimero de obstaculos posibles.

Igualmente, por sugerencia de psicéloga, han elaborado a Mara un programa
de actividades diarias con el propdsito de que siga una rutina, hasta que la
interiorice y la lleve a cabo por si misma, dentro de la cual se incluyen horarios
para dormir, comer, ir al bafo, lavarse las manos, bafiarse, y una obligacion,

que es llevar su plato de la mesa al fregadero.

Aunque se les ha dificultado respetar la rutina tal cual -debido a que el cuidado

de la nifia estd a cargo, ademas de sus padres, de sus abuelas, pues Ignacio
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después de dos afios de trabajo nocturno regreso a laborar en un horario de
nueve de la mafiana a las ocho de la noche-, se esfuerzan por apegarse a ella
lo mas posible, asi como por asistir a las terapias de estimulacion fisica y de
lenguaje, a fin de tener continuidad en el tratamiento de Mara, el cual en afos
anteriores se ha visto afectado por el asma y las alergias, que se agudizan a
causa de los bruscos cambios climaticos de la Ciudad de México a los que la

nifa es sumamente vulnerable.

El hecho de que Mara desde el nacimiento de Valentina no haya presentado
alguna crisis asmética que la llevara al hospital, ha permitido que nuevamente
asista a las clases de la profesora Hina Finck, en un horario de 8:00 a 12:00

horas, de lunes a viernes, donde recibe

/ EQUINOTERAPIA
“Terapia que utiliza al caballo como
instrumento terapéutico para
personas con discapacidad... Es

terapias de lenguaje, aprendizaje y
ocupacional y tiene la oportunidad

de convivir con otros nifios, situacion

definitivamente un logro de nuestro
siglo”.

El caballo tiene tres caracteristicas
especificas que pone a nuestro
servicio y que son la base parala
utilizacion de la equitacion como
terapia: la transmision del calor
corporal, latransmision de
impulsos ritmicos y la transmision
de un patrén de locomocién
equivalente al patrén fisiolégico de

la marcha humana. Edith Gross
@schert, p. 15-21. /

minutos y Esteban, Leo, Arturo o Eva son los terapeutas que la acompafian

de la que estuvo privada por mucho

tiempo.

Por las tardes, los lunes y los

miércoles, asiste al centro de

Equinoterapia Xélotl-huani?®. Esta es

una de las actividades que Mara
mas disfruta. Las sesiones duran 30

cuando monta a Pairox, el caballo que le han asignado. %’

Trabajan distintas posturas sobre el equino y mientras Pairox esta en
movimiento a Mara le realizan una serie de ejercicios en los brazos y las

piernas.

Desde las primeras clases, Mara se mostr6 sumamente emocionada, el

contacto con el caballo le arranca risas y gritos de alegria, lo acaricia, lo abraza

%6 Ubicado en Calle Rosas No. 21, Col. San Marcos, Del. Xochimilco.
" Edith Gross Naschert, Equinoterapia. La rehabilitacién por medio del caballo, 125 pp.
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y hasta lo besa, a su modo, por supuesto; cuando por alguna razén no puede
asistir, su irrita, llora, se desespera al grado de golpearse y permanece molesta

el resto del dia.

La hipoterapia es una de las
o “En la hipoterapia la monta a caballo se
areas en las que se divide la | utilizacomo fisioterapia, indicada para
. . 28 pacientes con disfunciones
equinoterapia™ y es la que Se | neyromotoras, de origen neurolégico,
o . traumatico o degenerativo”, Edith Gross
utiiza con Mara, Elia Dalman Naschert, p. 17.

Naranjo, coordinadora del centro,

explica que las técnicas aplicadas tienen como objetivo que aumente la
seguridad de la nifia al caminar, mejore su postura y su motricidad gruesa, asi
como el seguimiento de instrucciones, lo que estimula su comprension. Les ha
dicho a sus padres que cada nifio tiene su propio ritmo, por lo que el avance se

mide de manera individual y no en comparacién con otros pacientes.*

Cecilia e Ignacio, tienen ante si la gran oportunidad de contribuir al desarrollo
de Mara, quien desde su nacimiento se ha esforzado mas que nadie por vencer
las dificultades provocadas por la carencia de sensibilidad en la sociedad para
atender debidamente a las personas con capacidades diferentes y brindarles a

sus familias el apoyo necesario.

Se trata de una lucha cotidiana, de una carrera de resistencia mas que de
velocidad, en la que han tenido que buscar el equilibrio para no desatender su
propio desarrollo y el de su hija mas pequefia, quien sin estar consciente de
ello aun, ya lleva sobre si la responsabilidad de tener que convivir con una

persona con requerimientos especiales.

Han pasado muchos afios desde que aceptaron la discapacidad de su hija, sin
embargo, el dolor que les generé es algo insuperable, lo llevaran a cuestas el
resto de sus vidas, al igual que los temores en torno al futuro de Mara, a su

cuidado en caso de que ellos fallezcan, pues las Unicas personas que los han

%8 Las otras areas son la monta terapéutica y la equitacion como deporte para discapacitados.
Cada éarea esta dirigida a diferentes tipos de discapacidad, utilizando estrategias terapéuticas
distintas.

%% Ver Anexo 13.
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apoyado constantemente, han sido Elena y Aurora, quienes no carecen de

disposicion, pero si de la fortaleza fisica que da la juventud.

Otra preocupacion de Cecilia e Ignacio es ahora también Valentina, quien no
estd discapacitada, pero requiere igualmente de atencion y estabilidad
emocional por parte de sus padres, quienes no desean cargar a la pequefia
con una responsabilidad que no le compete, pero si ayudarla a adaptarse a las
circunstancias familiares que viven y que son distintas a las de la mayoria de
las personas y, sobre todo, inculcar en la nifia el amor y el respeto que su

hermana mayor merece.

Todos los dias, cada hora, cada minuto, las personas con algliin impedimento, ya sea
fisico o intelectual, se enfrentan a una serie de dificultades generadas, mas que por sus
caracteristicas particulares, por la incomprension e indiferencia de la sociedad.

Es obligacion de todos luchar por una buena calidad de vida para los discapacitados, asi
como por su integracion a la comunidad, proporcionando los instrumentos necesarios
para potenciar el desarrollo de sus habilidades, que les brinden mayores alternativas de
autosuficiencia.

Este esfuerzo comienza en el hogar, con el apoyo de los especialistas, y para lograrlo es
indispensable la cohesion de todos los miembros de la familia, asi como la aceptacion y el
reconocimiento de la realidad que afrontan.

Satisfacer las necesidades de un nifio con discapacidad intelectual es una ardua labor,
implica no sdlo atender los aspectos elementales, como comida, vestido, vivienda, sino
ademas darle dignidad y plenitud a su vida, lo cual depende de que seamos capaces de
asimilar la serie de requerimientos que se generan a partir de sus circunstancias y darles
la atencién adecuada.

También es menester planificar la vida en el seno familiar, a fin de disponer del tiempo y
los recursos materiales suficientes. Asimismo, el resto de los integrantes deben procurar
atender sus propias necesidades de logros y satisfacciones, con base en su desarrollo
personal, laboral y profesional.
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CONCLUSIONES

Si bien en los ultimos afios se ha prestado mayor atencion a las personas con
discapacidad y la actitud de la gente ha cambiado, quedan pendientes muchas
deudas por parte de la sociedad hacia este grupo de la poblacion, en particular
los niflos, pues de acuerdo con la informacion proporcionada por el
CONAPRED, solo dos de cada 100 nifios con discapacidad tienen acceso a la

educacion, lo cual da prueba de la exclusién de que son victimas.

Evidentemente alin no se tiene la sensibilidad suficiente para acogerlos e
integrarlos correctamente a la sociedad y darles el apoyo adecuado para que

puedan desarrollar al maximo sus capacidades.

De acuerdo con lo relatado en este trabajo, sigue siendo prioritario concientizar
a la comunidad en cuanto a las necesidades de quienes padecen algun
impedimento, ya sea fisico o mental, y sus familias, pues todos estamos

expuestos a atravesar por una situacion asi.

No es cuestion sélo de la historia sensibilizadora, de dar unos cuantos pesos —
0 una cantidad significativa— una vez al afio para la rehabilitacién de algunos;
no, se trata de la vida cotidiana, de una verdadera cultura en beneficio de la
personas con discapacidad, de ser empaticos y, en consecuencia, actuar.

En la experiencia particular de Mara y sus familiares, quedé demostrada la
importancia de tener una atencién adecuada antes, durante y después del
embarazo, pues tanto la ignorancia de los integrantes de la familia, como la
negligencia de los especialistas pueden tener terribles consecuencias.

Por ello, es indispensable que quienes desean ser padres, reciban la
instruccion adecuada de lo que implica la paternidad, asi como los riesgos que
conlleva un embarazo y, por lo tanto, tomar las medidas necesarias para

evitarlos.
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La salud de la mujer embarazada es de vital importancia para el sano
desarrollo del producto, debe prepararse antes de la gestacion, a fin de que su
organismo esté en condiciones adecuadas para la reproduccion, esto implica
una revision médica en donde se realicen examenes fisicos y se revise la
historia clinica y el estilo de vida. La salud del padre también es conveniente
examinarla, el engendrar cuando se estd enfermo o se tiene alguna adiccién

puede derivar en serias complicaciones para el bebé.

Existen varios signos de alarma que indican cuando un embarazo esta
teniendo dificultades, es importante que los padres tengan informacién previa
para actuar rapidamente en caso de emergencia, de lo contrario pueden
propiciarse severos problemas. Asi, tanto la familia como las instituciones de
salud deben esforzarse, los primeros por buscar la informacion y los segundos
por ofrecerla y difundirla.

De la evolucién del parto dependera el futuro del nuevo ser y su calidad de
vida. Cuando se presentan problemas, como el sufrimiento fetal agudo, se
corre el riesgo de que el bebé muera o se desarrolle con limitaciones fisicas e
intelectuales. Por ello, tanto la familia como los médicos deben actuar con
prontitud cuando perciben cualquier rasgo de anormalidad durante este

proceso.

Muchas de las personas que padecen discapacidad intelectual no manifiestan
caracteristicas fisicas evidentes, por lo cual atraviesan por una gran cantidad
de obstaculos para poder ser diagnosticados correctamente; impidiendo que se
les establezca un tratamiento adecuado de manera oportuna, afectando y

retrasando su rehabilitacion considerablemente.

En el presente relato, se destacé la importancia de la familia para afrontar las
situaciones derivadas de la discapacidad de un ser querido. El hecho de que
exista en el seno familiar una persona con algun impedimento, no tiene porque
destruir a la familia, simplemente la modifica y es menester que todos los
integrantes se esfuercen por aceptar la situacién, en lugar de evadirla, pues

mientras mas tiempo nos instalemos en el estado emocional de negacion, mas
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tardaremos en tomar las medidas adecuadas para atender a nuestro familiar

con necesidades especiales.

La tarea en este ambito no es facil, ya que son muchos obstaculos y
dificultades para estas familias, tanto emocionales como fisicas, pues
actividades comunes y cotidianas se convierten en verdaderas pruebas, como
es desplazarse de un lugar a otro con la persona discapacitada, acudir a sitios
publicos, convivir con otras personas fuera del hogar, disponer de los recursos
necesarios para satisfacer sus requerimientos médicos y los satisfactores de

cada uno de los demas integrantes de la familia.

De hecho, en cuanto a los costos econdmicos que representa la atencion a
una persona con alguna enfermedad cronica o discapacidad severa, puedo
decir que son muy elevados, pues la mayoria de las familias que conoci y
tenian circunstancias similares, percibian ingresos minimos que les impedian
satisfacer plenamente las necesidades de todos sus miembros; y aunque
recientemente se ha establecido un apoyo econdémico a las personas con
necesidades especiales por parte del gobierno Distrito Federal, no abarca a
toda la poblacién con estas circunstancias, no se entrega de manera continua
yes insuficiente el monto, al generarse gastos extraordinarios para
medicamentos, consultas con especialistas, terapias, transporte, aparatos
ortopédicos, pafales, etcétera.

Los retos por vencer como sociedad son muy grandes, representan cambiar
nuestra forma de ver la discapacidad como una enfermedad limitante para
quien la padece y sus familias y considerarla una circunstancia diferente que se

debe atender de manera distinta.

Debemos estar concientes de que las personas con alguna discapacidad, se
ven en la necesidad de redoblar sus esfuerzos para subsistir en un mundo
como el nuestro, que no esta hecho para ellas, y no porque no haya suficientes
lugares para discapacitados, sino porque los existentes no se respetan; o
porque la gente no les ceda el lugar en el transporte publico, sino porgque ni

siquiera les tiende la mano para ayudarlos a subir; o porque no se les vea
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como personas capaces de desarrollar al maximo sus potenciales, sino porque

no se les brindan las oportunidades para hacerlo.

Mis retos por vencer, como madre de dos hijas -una de nueve afios con
capacidades diferentes y otra de dos afos, sin problemas, hasta el momento,
en su desarrollo- son el tener la fortaleza fisica y emocional, asi como la
paciencia necesarias para acompafnar a mi hija mayor en su lucha diaria por
salir adelante, estimular su desarrollo permanentemente a fin de lograr
avances, que pudieran parecer minimos en la mayoria de los nifios, pero en el
caso de Mara son de suma importancia, como el que llegue a ser capaz de
ponerse los zapatos sin ayuda, o de avisar cuando sienta la necesidad de

hacer del bafio, o sencillamente de pelar un platano y comérselo.

También tendré que orientar a mi hija menor, Valentina, para que sea una
persona capaz de ver la discapacidad en sus justas dimensiones, porque sin
duda alguna, las circunstancias de su hermana influiran en todos los ambitos
de su vida, pero tanto de mi como de su padre, dependerd que en lugar de un
obstaculo sea una motivacion; no obstante, eso todavia esta por verse y no
podemos cantar victoria, pues como ya lo mencioné, esta es una carrera de

resistencia y aun falta mucho camino por recorrer.

La posibilidad de presentar este trabajo como un relato periodistico fue muy
enriquecedor, sin duda es un instrumento que le da vida, movimiento y color a
las historias, las hace interesantes y, sobre todo, permite al lector ser parte de
las mismas, no sélo como receptor de una serie de datos duros y estadisticas,
producto de la investigacién, sino como alguien que con sus acciones puede
cambiarlas, pues lo acerca a los actores y lo introduce en la vida de quienes
cotidianamente se enfrentan a la problematica social de la discapacidad, que
ademas de la trascendencia que tiene, cada vez resulta mas préxima por el

namero de personas en el pais que viven en esta condicion.

Debo sefalar que no fue facil darle forma al relato, pues son nueve afios de la
vida de Mara, en los que sin duda hay un sinnimero de momentos

significativos que reflejan su situacion y las dificultades que ha enfrentado; se
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requirido desechar informacion que en un momento parecia imprescindible, pero
de pronto resulté innecesaria y dejar aquella que fuera significativa y permitiera

legitimar la subjetividad que caracteriza al relato periodistico.

Y luego unir cada uno de los momentos, cada uno de los recuerdos, de las
evocaciones, darles sentido, continuidad y coherencia utilizando un leguaje

sencillo y claro para no confundir al lector.

Puede decirse que esta es una desventaja del relato periodistico, pero en
realidad explota las habilidades del periodista, lo obliga a emplear su

creatividad y a darle un estilo propio a su trabajo.

La extension del relato periodistico también puede considerarse una
desventaja, por ello es importante captar la atencion del lector durante toda la
historia, pues se corre el riesgo de que no se concluya la lectura, sobre todo
cuando se abordan teméticas de esta naturaleza, en donde se describen
situaciones monotonas, rutinarias, aunque reales, como las visitas a las
instituciones publicas de salud y sus tramites burocréticos; sin embargo, se
cuenta con el instrumento de los didlogos, que permiten conocer las emociones
y los sentimientos de los personajes y visualizar las escenas donde se

desarrollan los hechos a fin de atrapar al lector.

Sin lugar a dudas, la eleccion del relato periodistico para el propésito de este
trabajo fue acertada, y la aplicaciébn de los conocimientos adquiridos en la
facultad en materias como Géneros Periodisticos y Periodismo y Literatura, asi
como la asesoria de personas que conocen el género y han investigado sobre
éste, me resultaron muy utiles para su elaboracion, pues me permitieron
conocer y acercarme a la gran cantidad de técnicas y recursos literarios que

pueden emplearse en la realizacion de los diversos productos periodisticos.
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ANEXOS
ANEXO 1: EL EMBARAZO

LABORATORIO DE ANALISIS CLINICOS TLAHUAC 5.A. DE C.V.

AY. TLAHUAL Mo, 36 BARRID LA ASUNCIOR TLAHUAC, D.F. C.R 13020 £.F 23
TELS. B42.07-86 842-20-02 FAX B42-22-04

— e — |
Sr. Or. DAVID MECINAS BALLESTEROS
Paciente MAGDALENA ESTRARDA DE REYES
Estudiao: UsE GBSTETRICO
Fecha 13=0 -89
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FRESEWNTE ¥ NORMAL ¥ COM ACTIVIDAD CARDIOFETAL DE 135 POR MINUTO, CO
LUMNA VERTEERAL IKTEGRA EM TODO 5U TRAYECTO SIHN DESPRENDIMIENTDS NI
COLECCIONES LIQUIDAS CON PATEDN ECOGRAFICO INTERNO HOMOGEWED CON -
GRADD O DE MADUREZ. LIQUIDD AMWNIOTICO EN CANTIDAR Y ASFECTO WORMAL.

I.Dx. DATOE SONOCRAFICOS EMN RELACION A EMBARARD DE AFROX. 19.6
DG POR FETOMETRELA. PRODUCTO UNICO VIVD.
FECHA PROB. DE PARTCO 01 DE SEPFTIEMERE DE 1999.
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ANEXO 2: EL NACIMIENTO
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ANEXO 3: PRIMER ELECTROENCEFALOGRAMA

LARDRATORIO CLINIGO
JENNER

ULTRASONIDO - ELECTROCARDIOGRAMAS
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ANEXO 4: HOJA DE REFERENCIA DEL CENTRO DE SALUD
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ANEXO 5: HOJA DE REFERENCIA DEL HOSPITAL INFANTIL
DE MEXICO
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ANEXO 6: HOJA DE TRANSFERENCIA DEL INSTITUTO
NACIONAL DE PEDIATRIA

. Ll .
. HACTONAL D PADRSTRIA
_Instituto Nacional de Pediatr e —
‘DRECEINN MEDKH EYTERNA M PEMMRTTA
EIEI'EI.IADEHEFEHI-:H'::I;F. COWTRARREFERENGIN CONSULTR, EXTEX s rﬁ“
“MELIA DE TRANSFERENCIA® noa7e
.;'-..mir 5 1 I"I:H.H:! )
— - 2 TG < i, Sl
- . . (rwed
WXL — ; = il
NOMBRE DL FANILIAR O INFORMAN - AL?EI
FARERTESCO; . .
I:Imﬂlﬂ-'fll-llﬂ'l'l OE: C s LE.SETE OTRS T MINGURG L@ """
mm.m*unmim _Wﬁm' B - S —
I:I:IIH:ILH:I-_ DFI.. BRLMTS H‘_l,::l,E :IE'... DOCTOAES DELEG. CQIANLTERGS, _
UNIAD MEDICA QUS REALLZA L& TRANSFERENCUA: IRSTITUTT IGACICHAL [E PEDIH.TH.T&. ’

DOMISILIO: THEURCENTES SUR #3900er  {UTCILAS 0.5,
Terone: BT “_mmmww _

DATOS CLNICOS: @ FC - R T ' PESD TALLA

OTIVEG BELA TRANSFERENCIE: © ~ L3 [acient= =5 roftodosa de =strabdamo, - refiecs- que pessenta
RESUMEN CLINIST OEL PADECIAENTO; Tobraso psicoacboE ne == slenboa

, Smharase sparantements normosvolubive, control oosnetal e TeSS, shiteniso por
cagaris por ant dotsogiicsmsdis Fetal, fuw doda ge alts con la gwdea. ?:ang‘n':-“t cin-ulzor
G meedfm mt mrallp  bEflErs qus su medico nola retraso paienstriz v la envitos astd-o

mslasifn Fapnrans :-,'_\ral-nmcﬁi_ar‘.:ﬂm:hl.ﬁl;i:a.
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s Exrerp nivel e atsncline FPaffars hob-r oob Rl En e e Waas=rka™ i

pela habld nh chinbests
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ANEXO 7: HOSPITAL GENERAL DE MEXICO

COMSULTA DE Dmuﬂhrzﬂrqm;
LUNES, MISRCSLES v VIERNES
700 10.00 HRS.

LT EXp,

FECHA 01-1827

REEM 9909 09 F-1-C.E3040-25.000-62

"Nombre

1 ANO

REYES ESTRADA MARA JIMENA FEM

{APELLIDD PATERNG, MATENIND. NOMERE

4 03 03 mmcw®<

TODO CARGO ECONOMICO O DONATIVO QUE dmemwu
HAGA A LA INSTITUCION, SERA AMPARADO POR Gz

RECIBO OFICIAL

Nim. de Exp.

CONSULTA EXTERNA

Cobifin e /

e e e

HOSPITAL mm%mwb_: DE MEXICO

%\

Ia presente al solicitar atencidn.

=% nivs N:_Bkoino
@i cn Efncle,

ﬁ FECHA ESPECIALIDAD

NOMBHRE DEL MEDICO

OBSERVACIONES

V2 pegze Ol OFalodons ¢

B coihes

2 I 1o/ >\ m_gtx@\ﬁw

dek s&vtf nﬂmhb»\\ =

ﬁwuc.;cuo_ (opo YV

%@?é&&rr

oo W

D). S L. Kofpaeo

.8 E 4,20 \\\\le

/) \V\‘&a w N \.m&\n“awm\. .F“\\.E

"~ .
TR W IERW  SEneTreA

NTP ;w.g\%\\\&ﬁnu

o Janic o >\ eiivo peclia mﬂs @x\h Mm e - G049
- 3 Qe&ﬁ b/ \i%aELEx B Seunes - §70d A
05 \mm\& I q\ﬁa.?ﬁt A \m\waﬁ._ 7P WHNNWQ CEre

rb R T\\ N‘ AR ] \ aud .x.ﬁ.ﬁ.ﬁ e 3%‘.\...‘ . \\m Lan _m,.,.\,..l
NTJ.... fay .W_MN;J \\_ \hnak;.._._..JT? _ Qv;t(
- S\0 _(Vo:,:% L O W J
CLASIE SERVICIOD an.:pF ~ F
q?.br L f S Ao B § T L en
22 Fron Ams wcldnzadidia 5T 8 Ko

92



HOSPITAL GEMERAL DE MEXICO O.D-
SERVICIO DE RADIOLOGIA E IMAGEN
DEPAR TAMEMTO DE TOMOGRAFIA COMPUTADA

WOBBRE: MARLA TMENA REYES EETRADA
FEMENIRG DE 1 ARO
W, EXPERIENTE: 696085
SERVICIO SOLICTTANTE: ¢F
%, DE ENVIO: ¥ALORAR ATROFLA CORTICAL
FECHA: 14 DE MAYD TEL 2001
Tal DE CRANED

4E REALIZARDON CORTES AXIALES EM FASE SIMPLE DESDE LA BASE HABTA LA
CONVENTAD DEL CRLANED, IDENTIFICANDO:

A% ESTRUCTURAS OSEAS DE LA BASE ¥ La CONVERIDAR O MUESTHRAN ALTERACIONES.

LAE CISTERMAS DE LA BASE ¥ EL ESPACH SUBARACHOIDED TE 1A COREXIDAD BN LA
PRAFUNDINAD DE LOS SURODS Y CISURAS LATERALEE TIEWEM AMPLITUID ¥ DENEIDAD
MORMALES.

EL SISTERMA YENTRICULAR SUPRATENTORLAL B3 DE TAMARND HORMAL, TIENE CONTORRNOS
BIEM QEFHIDOS Y DENEMAL HOMDEMEA.

EL CLUARTD VENTRICULO MO MUESTRA ALTERACIDNES,

L& SUSTANCIA CEREBRAL MUBSTRA DENEIDALD HOMOGEMEA. LAR ESTRUCTURAS DE LA
LINEA MEDEA ¥ LOS NUCLEDS DE LA BASE 10 MUESTRAN ALTERLACIONES. .

HAY UH ARTEFACTO REDNINDA: CON CENTRO PUNTIFORME EM TODAS LAE IMAGENES
ORTEWIDAS, MAS EVIDEMTE EN LAS SUPERIORES,

EL CEREREL ES DE CARACTERES MWOIBEMALES.

COBCLUSHINES:

1. ESTUDID SPMPLE DE CRAKEQ 81N EVIDEMCEA DE LESION

ATENTAMENTE:

DA SALDARA DOMINGUEZ MB TAC. DRA mr."hz'uﬁmygez. ME RX.

SECRETARIA DE SALUD p‘?’
HOSPITAL GENERAL DNE MEXICO {‘—‘Fhl1 kD‘E 28

SOLICITUD DE INTERCOMEULTA

Frwo- /060 St 1

EEFLLAL (BRI ST

2000

AL SERVIGIO; " Ha, Exp.: _EiE- :
Nombre del Enfermo (a) %Eh'ﬂtﬁl,ﬂl \j "E-"-.Hﬂ"-_

Apailigs salema s i m ru:-'r«l:lr'::‘.;ﬂI '
DEL PABELLGON: 505 . unlnnu:?.- —'Jﬂ'-'l. T CAMAL

Racibida gar: A

Facsa § Hiodm:
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H:F;'/?ﬂ/ia

' SECRETARIA DE SALUD
HOSPITAL GENERAL DE MEXICO
: MEDICINA FISICA ¥ REHABILITACION
. 14IX07
Iﬂp::, S0EQnE
. INFORME DEL ESTUOIO DE POTENCIALES EYOCADOS
MOMERE ; FPROCEDENS LA FeliTs: PRTL )
ESTUDI{) DE POTEMCIALES £ 5 VI Bl
DIAGNDSTT Y ey 0 . . . I
ECIF] S TECH : - : s L
NONTAIE - . 3|"||'u f=hc]
T H MasE |
RESULTADIS
.
Qo e, ¥ Tag. P 50 5T ¥ 57.m5
075 _ 758 ¥ Bz my
P00 145 7 1d4 mE 231 F 20 5u
COMENTARTOS ballois : . e s ;
Lo ['[*SH - bﬁ;?flyf ﬂ.w_cr--‘ﬂ?;ln»yl be yrolongedas F50 bileteral, K75 |
q eUaLy Emplituies adnfro de Idodben Lormeicn,
CORCLUSIORES: .. .
T EBV: HLOglEy BLAOIAL e Mol TUAT ol pr P 1 AT
T T G T ||I:|'_|:|__' i} L 4 PLUAL Lkl LA Lk Ja .I'::.|"]_E.
"

rruaisE TR IR
KIMARE ¥ FIRMA DEL MEDICO
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ANEXO 8: INFORME Y RESUMEN DEL INTITUTO NACIONAL DE LA
COMUNICACION HUMANA (INCH)
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IMSTITUTO BE LA COMUMICACTON HUMANS L]
"OR. ANDRES BUSTAMANTE SURRIA™

RESUMEN CLIMNICO E INFORME

Mo, DE EXPEDIENTE: 3266-01/T

Pacienty Gemenins de 3 afios de alad con problems de lengmje, of cml s enciens o nivel dz momosilobas v
sonidos geinmies, con opon cn mmmmmdﬂdﬂhmmpﬂmﬂtﬂﬂﬂﬁﬂmmpﬂ
falea e slencion, s= awinagrede, no penmily comecio koo con dzscanocides, wo imide o peligro, Wil emocional,
begih wederancin & b Frustmciom, moviien o8 coleseotipadns. Audicin roferida oo odecuads

Escclaridnd; poude o un CARM com reymlar asdaptacién y bajo rendimicmio, donde pecibe werpis eoupecionzl

Resdes lempia de pricamoticidd deads ol alo de edad en el DIF don pogie Avances
ANTECEDENTES DE BAPORT ANCIA

Almzln matema con hiposcusgia adqendn en edad adulte. Tho materee & 2% gpda con debilidad memtal. Pade con
mibopilay madee con s ptism, ! ul

Productn de pess 1, cded mstere Tlalos, con sufrimient e, clienids por cosines, apges &9, peso: 3,7008T.
Desarmollo pecomsior y de lengusie con retreso. Broaquiolits en 2 ocasionzs,

Valomda em gl Hospisal Geseral de héco por Endocrinologis disnde sealizan Tamiz meipbolion roporkad comi
normal ¥ perfil tirsiden cos T3 dlevado. Tomografia computads de crien con disoria mmfis fromta) corlicsl qui
puctiers psar comn somal, Eleciroencellopraos mo oedes lentss genemlizadas de olie volia, Poleosisies
evnoadns vismles con Boquen pasdal cetinocortical ds tig desmiclinizaciin segmentania. .
EXFLOPACION FISICA

Pacienie [emening, inquiciz, con Cuadripsresia Mpoiinics, no relizs comsch visusl, imiable, con lang, &o
coopeadors, con conducia andithva dedese Vor normel, lenguaje o nivel de sideg gatofles 00 ApOyo B0 gEs0
pars =u

Cijs; AW gigne ohjetes, movilidad ocar i valomble, Reflejos visunles normsks, 54 norml, Foada & ojo con
Hipopiprentacién Telinkana, discren dispersin de plpmesio meyor ojo equiende, papila ¥ 472 niacalar sonral. Esqg
O derechio + 150 cgo inguierdo + 2 50

Cnpscopla: mesmbennas Smpinics inegrs 0 agpecio normeal biloleml.

Risspscopla; sepium alinsdo, sviddis amplias, com moce purlenio.

Cavided aml casies prado 1, palada integro, amigdalas grdo 11, con descarga posteriarn,

Compo soncen: mediante lones de freceensa modulnda s2 chiizne spuesia o 4005 o blsqestn de enle soneo.
Tusganomeirir curvas & di Jerper blaenl

Reflcjo pstapedial: ipslalenl y contrabiiem] presenie e bodus s fricuistiss bilmesl

Ensisiones Demeisticas Trangieniss: com reproductibilidad del %1% o8 cido deracho v del 93% en oide cguierdo.
Potencinles provocados auditives & 1k cerehral: com nespuesa @ 3B por presencio de oodn Y ompatibles con
audiciin normal gars 1o8cE alloe.

BIAGNOSTICD
dundlicatmn pormnal bilateral
Reirsy pscommor medormida-severo
Sindrome hipethmioe cenirl
Fomnda Allinoade
Ademcamigdalilis de repelicion
Carics dental
IMSTITUTO DE LA COMUNICACION HLUBAMA [Era
"R ANDRES BUSTAMANTE GURRIA®
RESUMEN CLINICD E TMFORME
I No. DE EXPEDIENTE: 3766-01/T H
I H
HOMERE:  pevps ESTRADA MARA JTHERA EOAD: 3 afios
SEANTCICE  AUDIOLOGIA MEXND, DF, A:_ 30 e AGOETO GEL 2002.

RECOMENDACTONES
1. Comilsuar erapia de pecomoirickdad y apeender e oficio.
2. Comiissnr contral por Mearopodsairia, Oftaimelogia v ORL
3. Mangjo Odonicddgico mdicnda

4, Comiisenr Esoolanidad en wm CARL

Tiew Ma, Tsaleed Baer CH

97



3 REGLAMENTO H

@ Presentarse quince minutos antes de la terapia con m‘w
Afl

un maximo de tres acompafiantes.
4 fw & 2
F\H Terapia asistida con DELFINES C .q v
PARQUE ACUATICO ATLANTIS MEXICO.

® En casa de enfermedad debera informario con
anticipacion a la coordinacion de psicologia y
presentar el justificante médico para programar
la reposicion.

® No introducir alimentos al area de gradas.

@ £ acceso a la plataforma sera exclusive al -
personal autarizado.

@ En caso de no llegar a tiempo, la sesién serd

cancelada y no habra reposicion. -
g Nombre: Mara Jiména Reyes Estrada

Tutor: Maria Magdalena Estrada Meraz

Edad: 4 afos meses

Teléfono: __ ( ) 044 5510 22 38 03
Acepto { Nombre y firma ) .

Convimar, S.A de C.V : i
Tercera mmnn.&:ﬂhm_ﬂsmnnﬂwa:m nw.hw_mv:_.e.umn sin Ou.—._to 16 a1 25 da mQUm_ngﬂm del 2003
Colenia Lomas Altas, México D.F. 11850

Delegacién Miguel Hidalgo, x
52718518 59733178 mmmw.:mmmmumﬂ 7583 Dx. PCIl Rasg. Autismo

98

DELFINOTERAPIA

ANEXO 9

Como presentfarse a la Terapia

@ No consumir alimentos por lo menos una
hora antes de entrar a la pisicing, b m‘w 3
® Presentarse con higiene personal adecuada vy _C Terepia asistida con DELFINES d ﬂ €

(impleza dental, de orejas, cabello, rostro, de PARQUE ACUATACO ATLANTIS MEXICO,

narfz y uias coras) v sin residuocs de jabdn,

sin bronceador, cremas o acletes en el

@ No es necesario traer salvavidas MIERCOLES 24 %ﬂ 1015 - 10:30

A e
L =,

JUEVES 25 10:15 - 10:30
JUNTA 9:30

cueno, sin gel y con el cabello recogldo. SESION ASISTENCIA OBSERVACIONES

®  vastir pants de nyion, camiseta blanca ’ rE )
: . ' - MIERCOLES 17 10:15-10:30

calcetines obscuros y sandalias, ._ JUNTA 9:30
@ No portar OU_maom que puedan caer al agua. M JUEVES 10:15 -10:30

|Aretes, anillos, cadenas, pulseras u objetos ) /

en los bolsillos). { 3 e
e @ VIERNES 19 10:15-10:30

Es necesario fraer toalla y una muda de ropa.

s

@ Taer bebida calienie para el paciente. . R_. MARTES 23 10:15 - 10:30




INSTITUTO DE INVESTIGACION EN NEUROPLASTICIDAD
= ¥ DESARROLLO CELULAR A.C.

MEXTCO, D.F. A OB DE SEPTIEMBRE DEL 2003

RECIEI DE LA SEA.MARIL HMAGDALENA ESTRADA

MEREZ L& CANTIADAD DE $12'000.00 {DOCE MIL PESOS 00/100 M.N.) POR

CONCEPTD DE EVALUACIDNES NEURGPSICOLOGICAS ANTES Y DESFUES DE

EECIEIR TERAPLA ASISITIDA POR DELFINES EN EL PARGQUE ACOTICO

ATLANTIS 3® SECC. DEL BOSQUE BE CHAPULTEFEC & FARTIE DEL DIA&

16 DE SEFTIEMBRE IDEL 2003.

insdteln da Ivestigaciones en hewrplasiidad y
Desamcln Celular AC.
EECIETI
Cale 12 Mo 19 Local 4 Plara Las Granges
& v
Gk s Son Aok, Moo MODF. 7, Ao A2
BT XNEHTH MARIA SANDEA CORTES CORON
ADMINISTRACION,

TERAPIA ASISTIDA COM DELFIMNES
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EVALUACION NEUROMETRICA

CALLE 12, NO. 19, LOCAL 4, COL GRANAJAS SAN ANTONIO, TEL. 33 823174

Se practicd estudio de eleciroencefalografia digitalizada con montaje monopolar,
longitudinal y transversal, analisis de frecuencia cuantificando potencia absoluta (PA) y
potencia relativa (PR), en bandas delta, theta, alfa y beta. Mapeo cerebral en dominio de la
frecuencia. Potenciales evocados visuales topogrificos con 16 canales, cuantificando
coeficiente de Pearson (para evaluar simetria en forma de onda en ambos hemisferios),
contenido energético y su comparacion interhemisférica.

FECHA DE ESTUDIO: 27 DE SEPTIEMBRE DEL ANO 2003.
NOMBRE: MARA JI, MENA REYES ESTRADA.
EDAD: 4 ANOS.

MOTIVO DE CONSULTA: RASGOS AUTISTAS.
ENCEFALOGRAMA.

COMPONENTES ANORMALES: Se observa atin trenes de ondas lentas de alto voltaje
generalizadas con ondas en punta entremezcladas emergentes de zonas centro posteriores,
no se observan cambios importantes con relacion al primero.

ANALISIS DE FRECUENCIA
POTENCIA ABSOLUTA: Se aprecia elevada la potencia absoluta de la banda theta en
regiones frontales, centrales y parietales, no se encuentran cambios significativos en cuanto
a estos valores en relacion al estudio anterior, aunque se aprecia un reduccion
estadisticamente no representativa de la potencia absoluta de la banda theta en zonas
posteriores izquierdas.

POTENCIALES EVOCADOS VISUALES TOPOGRAFICOS
COEFICIENTE DE PEARSON: Se encuentra déficit de correlacion lineal en regiones
temporales de cerebro.

CONTENIDO ENERGETICO: Se observa incremento del contenido energético de las
respuestas de zonas posteriores izquierdas de cerebro.

CONCLUSIONES: Estos resultados nos indican moderada inmadurez electrofisiologica
general y datos de hiperexcitabilidad de zonas centro-posteriroes de cerebro, aunque se
aprecia una ligera mejorfa funcional de regiones posteriores izquierdas de cerebro.

ATENTAMENTE
(e G _
SIC. R CORTES CORONA.

EVALUACION DEL DESARROLLO

'ECHA PE ESTUDIO: 29 DE SEPTIEMBRE DEL ANO 2003.

{OMBRE: MARA JIMENA REYES ESTRADA.

DAD: 4 ANOS, 20 DIAS.

AOTIVO DE CONSULTA: REVALORACION POSTERIOR A TERAPIA ASISTIDA
'OR DELFINES.

‘ara evaluar el desarrollo de la paciente se utilizo la bateria de A. Gesell, donde se
ncontraron los siguientes resultados:

PRIMER EST. SEGUNDO EST.
REA EDAD DE DES. EDAD DE DES.
1OTRIZ. 10 MESES, 27 D. 1 ANO, 11 D.
DAPTATIVA. 5 MESES, 28 D. 6 MESES, 2 D.
ENGUAJE. 8 MESES, 14 D. 9 MESES, 24 D.
ERSONAL SOCIAL., 9 MESES, 25 D. 11 MESES.
ROMEDIO 8 MESES, 23 D. % MESES, 25 D.

'ONCLUSIONES.

e observa un avance de aproximadamente 1 mese de desarrollo en esta fase de terapia. Se
igiere iniciar tratamiento que fomente fendmenos de plasticidad cerebral, estimulacién en
wdas la éreas y una nueva fase de terapia asistida por delfines en seis meses.

ATBENTAMENTE

!\. ‘ \ .Inll’
\\.‘,n.nﬁlm\umlﬁlnw.k\\\x &Lnd l\a\\.hsn).llu.
" PSIC. L CORTES CORONA.
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ANEXO 10: OFICIO AL DIRECTOR DEL CENTRO DE INVESTIGACION

VICTIMOLOGICA Y DE APOYO OPERATIVO

SUBPROCURADURIA DE ATENCION A VICTIMAS DEL DELITO Y
SERVICIOS A LA COMUNIDAD.

DIRECCION GENERAL DE ATENCION A VICTIMAS DE DELITO.
CENTRO DE INVESTIGACIGN VICTIMOLOGICA Y DE APOYO
OPERATIVO

COORDINACION DE AUXILIO A VICTIMAS Y SERVICIOS A LA
COMUNIDAD EN LA COORDINACION TERRITORIAL DE SEGURIDAD
PUBLICA ¥ PROCURACION DE JUSTICIA TLAHUAC. 1

OFF. FDTLAHUAC1/CAVSC/ 464 /2003

* FOLIO: 069

Méxica, D. F., a 30 de octubre de 2003.

LIC. SAMUEL RODRIGUEZ SERRANO
DIRECTOR DEL CENTRO DE INVESTIGACION
VICTIMOLOGICA Y DE APOYO OPERATIVO
PRESENTE. .
: DOMICILIO:
DR. ANDRADE No. 103 ESQ. DR. VELASCO
COL. DOCTORES, DELEG. CUAUHTEMOC, C.P. 06720

Por este conducto, me permito presentarle a usted al C. ERNESTO REYES
GONZALEZ, quien requiere la atencién y asistencia de esa area a su digno cargo,
debido a la problemaética familiar que tienen derivada posiblemente de la discapacidad
de su menor hija de 4 anos de edad.

Sin otro particular, aprovecho la ocasion para enviarle un cordial saludo.

ATENTAMENTE, ey, FIRECCION GENERAL

ENCARGADO COORDINADOR DE AUXILIO a4 DE ATENGION A

A VICTIMAS Y SERVICIOS A LA COMUNIDAD ..‘..N VIGTIMAS DEL DELITO
L Oy~ f-02

CENTRD DE INVESTIGACION
m IETIMBLOBICA Y DE APOYD
1y OPERATIVO/ 20y o

LIC. ERENDIRA LUQUIM ZAMBRANO

7
CANALIZACION A C.LV.A. TALON PARA CONTROL.

-

FECHA : 30 DE OCTUBRE DE 2003 HORA: 18:38 FOLIO: 069
NOMBRE: MARIA MAGDALENA ESTRADA MERAZ SEXO: FEMENINO EDAD: 25 ANOS
DOMICILIO: EDIFICIO 66-A, DEPTO. 102 COL. U.H. VILLA' CENTRO AMERICANA C..P.
13000 DELEGACION: TLAHUAC TEL: 0445510223803 Y OFICINA 91831000 EXT. 33055
OCUPACION: EMPLEADA DEL GOBIERNO FEDERAL

OBSERVACIONES: USUARIA SOLICITA APOYO PARA SU ESPOSO COMO POSIBLE

GENERADOR DE VIOLENCIA FAMILIAR. %
CANALIZADOR: Lic. Eréndira Luquin Zambrano FIRMA: \
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ANEXO 11: CENTRO NACIONAL DE REHABILITACION Y ORTOPEDIA

T

-

v rer Ve e 1 e

i a

CARNET DE CITAS

OBSERVACIONES
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ANEXO 12: OTRAS TERAPIAS
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ANEXO 13: EQUINOTERAPIA
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