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A COTIDIANA

Prepararlos para la vida

Lucia Rivadeneyra/lrivadeneyra@terra.com.mx

I ginecologo me dijo:
“doctor, le tengo dos
noticias, una buena y una
mala. La buena que naci6
un nino y el parto fue muy bien. La
mala, pues creo que el nifio presenta
trisomia 21 porque tiene ciertas
caracteristicas, las manitas, los ojos. Hay
que confirmarlo, hacer estudios, pero si
creo que lo presenta”. Fue un dia antes
de la noche del Afo Nuevo de 1993.

Es un balde de agua fria, un
cambio muy fuerte. Se saca uno de
onda. Para cualquiera el nacimiento de
un hijo es un cambio brutal, de 360
grados y cuando viene un nino
especial mas. Mi esposa habia estado
en tratamiento para tener bebés seis
anos. Después llego Ernesto con este
sindrome. Creo que la espera de seis
afios nos ayudd mucho para enfrentar
mejor la situacion, para irlo
conduciendo. No es nada facil. La
gente dice que es una bendicion de
Dios, que los down son muy carinosos,
pero vivirlo es dificil.

No se nace siendo padres, no hay
una escuela especializada que nos
ensene a ser padres; entonces, si es
dificil conducir a un nino entre
comillas normal, llevar adelante a un
nino con cierta discapacidad yo digo
que es doble esfuerzo. Un amigo, en
Cuernavaca, me dijo “si es doble
esfuerzo, pero también es doble
satisfaccion cuando vas viendo los
logros”. Y yo dije tiene razén. Y se va
uno armando de valor, pero es algo
muy fuerte. En esto, como en todo, hay
momentos de crisis, de aceptacion,
pero todo se ha ido superando. Hay
que echarle ganas para hacerlo
autosuficiente, se trata de prepararlo
para la vida. Ver sus logros, y estos si
se disfrutan mas.

Un psicologo de la escuela donde
actualmente esta Ernesto me
comentaba que, de alguna manera,
dentro de la discapacidad, los nifios
down son la €lite dentro de los
discapacitados, porque son agradables,
simpaticos, carinosos, bailadores.
Claro que también son testarudos,
pero en general son muy amorosos,
tienen una sensibilidad muy peculiar.
Ellos mismo sienten quién los quiere y
quien no los quiere. Ademas, tienen
una inocencia barbara, por eso
también hay que cuidarlos mucho.

SENSIBILIZACION Y EDUCACION

En México falta sensibilizacion. Con
extranjeros es evidente el apoyo. Un
detalle: una vez en Xel-ha, muy cerca
de la playa buscabamos un cesto para
un panal y de pronto una negrita, creo
que norteamericana, nos trajo el bote.
Los extranjeros son mas solidarios,
COMO que Nos sonrien, como que en
ese sentido tienen mds educacion.

Aunque la sociedad ya se ha
abierto mas, hay programas, teleno-
velas infantiles; de echo, Ernesto una
vez salio en Plaza Sésamo. Considero
que es necesaria mas conciencia. No 3é
siinfluya en algo, a lo mejor en nues-
tro caso, nuestra profesion también nos
ayuda. Mi mujer médica, yo odonto-
logo. Estamos en el asunto de la salud,
como que lo entendemos mas, pero
todavia hoy en dia y en hospitales
buenos hay falta de informacién inclu-
so por parte de los médicos, de las
enfermeras, de todo mundo. Cuando
se presenta un caso asi no saben
explicarselo a la mama o al papa4, eso
es muy duro, iles dicen cada cosa!

A mi me platicaba una senora
que a su nino lo tuvo en el Santa
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Teresita, si, el de Las Lomas y ahi le
dijeron “su hijo es mongolico, es un
mongol, pero no se preocupe no le va a
sobrevivir mucho” jse lo dijo un
médico! Falta mucha informacién
todavia, afortunadamente ya hay mads
escuelas y mads cosas para ellos.

Como se dice, tiene que caer el
veinte para entender que estos son
ninos igual que todos, simplemente
son diferentes. Luego le preguntan a
uno ;y por qué tu hijo no habla? O a
veces otros ninos comentan “dice mi
papa que su nino esta enfermito” y
hay que contestar “pues dile a tu papd
que no, que es diferente”. Nos falta
comunicacion y orientacion. Todavia
en muchos lugares, en oficinas, hoteles
incluso muy buenos no brindan
facilidades para personas con
discapacidad.

A CEPTACION Y FAMILIA

En cuanto a la relacion pareja es dificil,
hay cambios. Hay casos en que por
machismo o por tonterias abandonan a
la mujer, le dicen “tui eres la del
problema”, también hay pleitos,
divorcios, todo es producto de la falta
de informacion. En nuestro caso ha







