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““Me costd
mucho admitir
que tengo
un hijo con
problemas 7’

Sole es una mujer joven, menuda,
dinamica y muy risuefia. Su aspecto
actual no permite adivinar su historia
reciente, una historia que empezo el 17
de febrero de 2012, el dia en que su se-
gundo hijo, Nicolas, vino al mundo.

“Cuando lo pusieron sobre mi barri-
ga, no lo colocaron de cara a mi. S6lo
veia su pelo negro y un cuerpecito muy
blanco”, recuerda Sole. Nico tenia el
cuerpo tan palido porque llegé al mun-

CUANDO o sin respirar. El paritorio estaba lleno
SELLE- de médicos que miraban al recién naci-
VABAN doy que “sonrefan”, una actitud que in-
ANICO quietd sobremanera a la madre que no
dejaba de oir comentarios acerca del

ALAUCI, o 0w
./ padecimiento de un posible “sindro-
SUFRIO me”, quiza “el sindrome de Down”. El
UNNUEVO padre, si, vio la cara de su hijo pequefio,
PARO CAR- pero no dijo nada a la madre. Tampo-
DIACO.FUE ©° hubo tiempo. “Cuando se llevaban a
Nico a la UCI, sufrié un nuevo paro car-
HORRIBLE diaco. Fue horrible. No me podia creer

que mi hijo tuviera problemas”.




Sole insiste en que no podia entender lo que esta-
ba ocurriendo porque su embarazo fue seguido de
cerca. Se someti6 a todas las pruebas diagnoésticas:
“Me hicieron la amniocentesis y el triple test, y los
resultados fueron
normales”. “Las
veinte primeras se-
manas de gestacion
fueron  perfectas.

En la ecografia de

control, a mitad de

embarazo, los mé-

dicos  detectaron

que los tamafios del

fémur y del hime-

ro correspondian

a los de un feto de

cinco semanas me-

nos que la edad de

gestacion de Nico”,

cuenta la madre.

Por ello decidieron

hacerle analisis

quincenales.  Los

controles  dieron

resultados norma-

les y, segin subraya

Sole, ella “no estaba

preocupada porque

tanto mi marido como yo somos pequeiios”. A las 37
semanas de gestacion, los médicos detectaron que el
bebé “habia crecido poco y que, ademas, no engorda-
ba”. Ante esta circunstancia decidieron provocar el
parto. Fue un parto laborioso. “Nico no queria salir y,
finalmente, naci6 sin respiracion”.

UN ANO DE SOBRESALTOS Y
SUFRIMIENTOS

El pequeiio pesd 2.300 kilos. Sole no pudo verlo
porque se lo llevaron rapidamente a la UCI Neonatal.
Dos horas después del alumbramiento, sobre la me-
dianoche, se empefio en ir a conocer a su hijo peque-
fio. Ayudada por su marido lo intentd, pero se des-
mayo. Horas después pudo acudir a la UCI y lo que
vio fue “muy duro”: “Nico tenia los ojos tapados y le
salian tubos de todo el cuerpo. Habia sufrido dos pa-
ros, tenia una infeccién y los médicos no nos daban
seguridad de que saliese adelante”. Ademas, precisa
la madre, “nadie sabia qué enfermedad tenia mi hijo
y, de hecho, seguimos sin saberlo actualmente”. Se
baraja la posibilidad de que Nico esté afectado por
un problema genético de novo, por lo que si Sole y su
marido decidiesen tener otro bebé, el riesgo de que
se repitiera el mismo sindrome seria “minimo”.

Nico estuvo ingresado un mes en la UCI, en el Hos-
pital General Universitario de Elche. “Por fin -recuer-
da la madre- aprendi6 a succionar y nos dejaron ir
a casa. Pero, nada mas llegar, su hermano mayor le

contagi6 la varicela
y tuvimos que vol-
ver al hospital. {Un
horror!”. Lo que
vino después fue
aun mucho peor. El
primer afio de vida
de Nico fue un ir y
venir incesante de
hospitales a casa.
“Le hicieron un TAC
y una resonancia en
La Fe, en Valencia.
Luego, un oftalmé-
logo nos dijo, sin
ningin tipo de re-
cato, que nuestro
hijo se quedaria
ciego. Del susto, me
quedé sin leche. Un
especialista de Di-
gestivo tuvo la osa-
dia de afirmar que
Nico no cogia peso
porque no le daba-
mos de comer y que estdbamos mintiendo cuando
deciamos que estaba vomitando sin cesar”, recuerda
amargamente Sole. Por si era poco, cuando la pareja
llevo, por segunda vez, al pequefio a un especialista
maxilofacial, la respuesta fue la siguiente: “Afirmé
que Nico tenia un agujero en la frente y que por él se
le salia el cerebro, en el interior de la cabeza. Cuando
lo llevamos al neurdlogo, fue atin peor. Nos dijo que
tenia posiblemente una pardlisis cerebral”.

Cada vez
que Sole y
su  marido,
Leo, iban a
La Fe, salian
“totalmente
destruidos”.
En casa, la
dureza de la
vida diaria
era terrible.
El proceso
de alimen-
tacion  del
pequerio era
un infierno.
Se atragan-
taba y Sole
lo tenia que

NADIE SA-
BiA DECIR-
NOS QUE
ENFERME-
DAD TENIA
NUESTRO
HIJO; DE
HECHO,
SEGUI-
MOS SIN
SABERLO
ACTUAL-
MENTE
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TENER UN
SEGUN-
DO HIJO
FUE “UNA
GRAN
ALEGRIA",
PERO “LA
FIESTA SE
CONVIR-
TIO ENUN
HORROR"

reanimar. Estaba sola en casa con sus dos hijos. El
mayor veia todo lo que pasaba y sufria amargamente
las consecuencias. “Me dijo su maestra que lloraba en
clase y decia que su hermanito se iba a morir”.

Nico ha sufrido ya dos intervenciones quirtrgicas
importantes. Lo han operado del paladar porque te-
nia la parte blanda abierta. También le han operado
los ojos porque el pequefio no parpadeaba. Ahora
esta pendiente el ensanchamiento de los parpados y
del arreglo de su nariz porque no respira bien. Ade-
mas tiene una fisura en el labio y uno de sus testicu-
los no se ha bajado.

éPOR QUE, A Mi?

Tener un segundo hijo fue para Sole y su marido
“una gran alegria”, pero “la fiesta se convirtié en un
horror”, afirma la mama de Nico. Confiesa que “acep-
tar que tenia un hijo con problemas, me costé muchi-
simo”. De hecho estuvo tres meses sin pisar la calle.
Insiste en que no podia entender como “mi marido
y yo, dos chicos deportistas donde los hay (Sole fue

deportista de élite en Argentina), pudiéramos tener
un bebé asi”. Esta situacion, dice, “me mataba”. Segiin
ella, no le entendia nadie, ni siquiera su familia. Su
marido, sin embargo, no llegé a hundirse en el des-
animo. “El siempre ha confiado en Nico, en su fuer-
za”. Han pasado los meses y Nico acude a diario a las
aulas de integracion de la Fundaciéon Salud Infantil.
Aunque no existe aun un diagnéstico seguro, Sole y
su marido estan mucho mas tranquilos. “Sabemos
que todo quedara en algo fisico. Bueno, a lo peor, tie-
ne un pequefio retraso, pero da igual”.

Uno de los apoyos mas fuertes fueron para Sole
“los tratamientos de Atenciéon Temprana”. Confiesa
que, ni antes del nacimiento de Nico, ni inmediata-
mente después, sabia lo que es la Atencién Tempra-
na. Ahora tiene claro que sin ella y sin las aulas de
integracion de la Fundacion Salud Infantil, la evolu-
cién de su pequeno no habria sido la misma. Insiste
en que “menos mal que lo trajimos a la fundacion”.e



