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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
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habido momentos dificiles, pero creo
que la familia también influye mucho,
te echan la mano, te apoyan, te dicen
buenas palabras en esos momentos tan
cruciales y uno se supone que tiene
ciertos conocimientos, cierta
educacion, y se sale adelante.

Conoci un caso, en la escuela de
Ernesto, en que una senora no
aceptaba a su nifna, cayo en una
depresion barbara. Y ahi estuvo el
esposo, tenian dos hijos mds, €l le
decia “oye, qué te pasa, ya, por favor,
tienes a la nina”. Y ella no aceptaba y
no aceptaba, llegd un momento en que
él le dijo “si quieres ahi estan tus cosas,
vete de la casa y déjame a laninay a
mis otros hijos y ya”. Actualmente, ella
reconoce que le costé mucho trabajo,
quiere muchisimo a su hijita y ademas
la nina va muy bien.

Es un factor de union o
desunion, nosotros como pareja nunca
caimos en una cosa fuerte o sentimos
que fuera motivo de decir ya. Si ha
habido problemas, pero nunca nos
echamos la culpa ni mucho menos,
aunque no es cuestion de culpa.

Al principio es muy dificil
porque no sabes ni qué, por qué a ti. Si
te vas por lo religioso, te preguntas,
pues qué hice, cémo me he portado,
qué karma estoy pagando. Mejor hay
que preguntarse no el por qué sino el
para qué llego este nino, por qué te lo
ha mandado. Al psicélogo de la
escuela de Ernesto, que por cierto ya
no estd ahi, era muy bueno, muy
directo, con humor estilo el doctor
Lammoglia, cuando le decian que los
down son una bendicion, él comentaba
en tono de broma “si, son una
bendicion, pero la ultima”.

LA VIDA COTIDIANA

Hasta el momento todavia no se sabe
el porqué. Nada de que si la mama o el
papd, mas bien es una loteria. Lo que
es muy importante es darles todo el
afecto no sobreprotegerlos. La
sobreproteccion es maltrato. Nosotros
no somos eternos y despues no

sabemos si haya gente que eche la
mano. Ernesto empez0 con su terapia
desde los nueve dias porque estos
ninos presentan diferentes tipos de
problemas; por ejemplo, tienen un
tono muscular muy bajo requieren
ejercitarse; tienen problemas de oido,
de vista; tienen problemas en los
bronquios, les cuesta mas trabajo
eliminar mucosidades, un 80% o mas
presentan problemas de corazon;
afortunadamente, Ernesto no tiene
cardiopatia, hay muchos que si y estan
mas limitados.

Mientras mas pronto empiece la
terapia mejor. Llevarlo y hacer las
tareas que dejan. Nosotros recorrimos
varias partes, por fortuna se abrieron
puertas. Mucha gente se cierra y dice
“qué voy a hacer”. Aunque ha
cambiado, antes los encerraban, no los
atendian, los abandonaban; hubo un
tiempo en que por falta de atencion o
mal servicio fallecian a temprana edad.
Actualmente, pueden vivir cuarenta,
cincuenta 0 mas anos.

Hay escuelas que los preparan
para que vayan a su trabajo, se suban
en camion, regresen. En Europa, no sé
en qué parte, hay una como aldea
donde hay parejas. Se les da la
oportunidad. Hay que hacerlos lo mas
autosuficientes posible. Una de las
cosas mas dificiles es el habla. Hay que
estimularlos para que se vayan
desarrollando, preparando para la
vida. Ya van dos veces que en su
escuela los llevan de excursion. Nos
han pasado el video y estan felices.

También van a nadar, les ponen
juegos, caminan sobre cuerdas como
ninos entre comillas normales. Hay
papas que dicen “como lo voy a
mandar solo”, ;y por qué no? siempre
van con personas que los cuidan y los
cuidan bien. El, por ejemplo, desde los
cuatro anos se fue en transporte
escolar feliz, se duerme y se divierte
porque van muchos.

Se les consiente como a cualquier
hijo, pero no hay que deformarlos, a
veces se les exige mas, para que vayan
preparandose, también es importante




- o

_ Vi VanE o oo Ul Es G

marcarles limites desde temprana
edad porque después seria muy dificil
cambiar habitos.

LA LLEGADA DE GENARO

Como no habia antecedentes familiares

por lo cual hubiera venido un nifio asi,
por recomendacion médica, por
consejo genético tuvimos otro bebé.
Nos dijeron que el riesgo era minimo,
quiza de un uno por ciento y que
mejor nos apuraramos por edad y por
terapia para €l y para nosotros. Y ahi
esta la prueba, llegé Genaro quien es
un nino sano y lo quiere mucho. Se
llevan bien. Nos dio mucha felicidad
tener otro nino, mas ya no, ya le
paramos. ;51 somos 0 nos hicimos
padres especiales? No, no creo, es algo
que se da, es el amor y una
responsabilidad barbara. No somos
ejemplares, también nos
desesperamos.

Existen muchos hospitales
publicos y privados, asi como escuelas.
Fuimos al DIF, al Hospital Infantil
Federico Gémez, éste es muy bueno.
Los van pasando a diferentes
especialidades uno prueba en todo con
tal de que vayan avanzando. En el DIF,
por ejemplo, habia cosas que no nos
gustaban. Como va mucha gente con
todo tipo de problemas y llegan
mamas de lugares lejanos y si, a veces,
se les hacia un poco tarde las
reganaban; mujeres chaparritas
cargando a sus hijos ya grandes en
todo tipo de transportes y las
regresaban.

Claro que hay que tener
disciplina y respetar horarios, pero en
esta ciudad no siempre se puede ser
puntual. Era horrible, una sefiora nos
comentaba que le dieron dos terapias a
la semana a su nifia, pero sélo la podia
llevara una porque no tenia para el
pesero. Como que les exigen de mas.

DEL SHOCK AL FUTURO

Ernesto nacio el treinta de diciembre
de 1992, un dia antes del afio nuevo
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hasta se nos olvidg el afio nuevo y
como se adelanté todavia nos faltaban
algunas cosas. Me acuerdo que sali a
buscar algo para la cena y para el nifio.
Estaba bajo el efecto del golpe, uno
tiene todas las ilusiones, les habia
dicho a mis amigos que ibamos a
festejar cuando naciera mi hijo, pero en
esas condiciones se te olvida todo, se te
van las ganas de festejar en grande.
Estas en shock.

Esa noche me fui a la casa, Tere
se quedo en el hospital. Yo digo que
fue la noche que mads lloré en toda mi
vida. Al dia siguiente, me levanté, tuve
que ver queé nos faltaba, fui a comprar
unas cosas y me entré miedo de que se
muriera, entonces pedi a Dios que no
me |0 fuera a quitar. Creo que ahi
empezo la aceptacion.

Influyeron mucho los valores
que tenemos y lo que nos inculcaron
nuestros padres, tanto los de ella como
los mios. Uno le entra. He visto
personas casi analfabetas o muy
pobres que le entran hasta mejor que
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uno. No desesperarse, aunque sea
humano, es fundamental y con los
anos como que se puede mas. Como
que se agarra mas fuerza o mas
conocimiento. A veces uno ve a otros
Ninos aparentemente normales y les
notas la falta de atencion de sus papas,
en cambio uno si puede jugar con
ellos, hacerles caso.

Ahora Ernesto va a cumplir diez
anos, esta en una terapia de lenguaje,
no le veo todavia mucho avance pero
si trabaja. Hay que tener paciencia. Esa
es la palabra clave: paciencia. Hace
poco bailé6 mucho en Puerto Vallarta,
unos extranjeros hasta le hicieron
rueda. Ahi va.

Pon mi nombre. Soy Ernesto
Melgarejo Hernandez y mi teléfono es
el 57-85-16-11. Si en algo podemos
ayudar, aqui estamos. La solidaridad
es maravillosa, cuando alguien tiene la
experiencia de tener un nino asi, se
puede ir a apoyar, a orientar. La
informacion y la solidaridad sirven
mucho ante el desconcierto.



