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Mi abuela tuvo gemelos. A mi, desde pequefia, siempre
me habian dicho “td también tendras gemelos”, y yo creci
pensando que asi seria. Cuando veia una estrella fugaz,
siempre pedia que, de mayor, tuviese gemelos y que
fueran nifas.

En el momento en que me quedé embarazada, todo esto
no importaba; lo Unico que importaba era que, al final, lo
habiamos conseguido jCon lo que lo desedbamos!

El dia que me hicieron la 12 ecografia y me dijeron que
estaba embarazada de gemelos, no me lo podia creer.
iY eran dos nifas! Tenia la felicidad completa. Con 32
anos, estaba con el hombre que queria, tenia una casa,
mi oposicién aprobada y vivia en la ciudad que siempre
habia sofado para vivir, y, encima, estaba embarazada de
gemelas ;Qué mas podia pedir?

Cuando nacieron ARIANA Y NATALIA, no fue un camino
de rosas. El embarazo lo pasé en reposo, por riesgo de
perderlas. Acabé en ceséarea, que tampoco fue bien, pero
las nifas nacieron perfectas.

Salimos adelante nosotros solos, sin ayudas ni guarderias,
cambiando turnos para estar siempre uno con ellas.

Las nifas fueron creciendo de forma normal, con sus
avances y sus logros en el tiempo que se esperaba.

Ariana siempre era la 12 en todo: balbucear, sentarse,
gatear, andar, decir la primera palabra.

Natalia siempre estaba malita, con otitis. Ella iba por detras
de Ariana, pero lo conseguia también.

Undia, con,aproximadamente, 18 meses, nosdimos cuenta
de que Ariana ya no decia nada, estaba siempre sola, no
nos buscaba. Pensdbamos que era mas “pasota” que su
hermana, que siempre estaba mala y nos demandaba
continuamente. En una visita al pediatra, le comentamos
de forma casual lo que estaba pasando. El, enseguida,
se preocupd y me hizo una serie de preguntas sobre la
nifa. Aln era pronto para poder hacer algin diagnéstico.

(Pero de qué? Nos recomendé que la “sociabilizdramos”

con otros ninos, y fue cuando decidimos apuntarlas a una
guarderia.

Comenzd el curso con 2 afios y 3 meses, en las mismas

condiciones que en la Ultima visita al pediatra. Yo pedia
cita con la psicéloga y con la tutora de la guarde, y la
psicéloga me decia que siguiéramos la terapia del amor.
Segun ella, Ariana era la gemela débil porque estdbamos
mas pendiente de Natalia, al estar enferma casi siempre. El
pediatra se reia cuando le contaba la terapia del amor, pero
yo vi una pequefia mejoria en ella, al ver que respondia
cuando la llamaba.

Con 2 anos y 5 meses, la nifla seguia sin hablar, sin jugar
con los demas. Decidimos que el pediatra nos derivase
donde correspondiera, y fue entonces cuando comenzé
nuestro calvario y la peregrinacion de consulta en
consulta, pidiendo favores y que nos ayudasen lo mas
rapido posible.

La primera cita fue con Psiquiatria infantil (tardaron un
mes en vernos). Nos hizo una entrevista la enfermera de
la consulta para abrir la historia de Ariana y nos comenté
que su caso se estudiaria en una sesion para decidir quién
la iba a tratar, si un psiquiatra o un psicélogo.

Tardaron méas de un mes en contactar otra vez con
nosotros y fue para decirme por teléfono que la iba a ver
un psiquiatra, pero antes tenia que tener un informe del
Neuropediatra.

”

Como yo era enfermera en un hospital, intento “colarme
en lalista de espera de un aio que tiene la Neuropediatra,
pero sélo consigo que me vea a mi sola y que me diga
que, antes de llevar a la nifa, tengo que presentarle un
informe del Otorrino, Logopeda, Psicélogo, y Tutora de la
guarderia.

Consegui cita con el Otorrino, “por ser de la casa’, y le
pidieron unas oto-emisiones a la nifa, que salieron
negativas. El siguiente paso fueron unos potenciales
evocados. Con 2 afos y 8 meses, consigo un quiréfano
para la nifa, para hacerle la prueba. Tiene que ser bajo
anestesia general.

El diagnostico es HIPOACUSIA BILATERAL: 70% en un oido
y un 90% en el otro.

Bueno, ya sabemos por qué la nifa no habla (nunca
hubiese pensado que era sorda). Seguimos los pasos
que nos indican a partir de que sabes que tienes un hijo



sordo.

Pedimos otro diagnéstico en un centro privado y se
confirma la sordera. Nos derivan a otro hospital con
unidad de Implante coclear. Mientras, la nifa comienza
una terapia de estimulacidon temprana y se le colocan
audifonos. La nifa mejora, sonrie, presta atencién.
Seguimos esperando que nos llamen del nuevo hospital.
Pasan dos meses y, en ese tiempo, es el periodo de
escolarizar a la nifa, en un colegio que tenga todo lo que
necesita una nifa sorda. El colegio que siempre habiamos
querido no la quiere por su problema. Mas angustia.
Conseguimos, al final, un colegio que no sabemos cémo
es, pero nos garantizan que tienen los servicios necesarios
para Arianay sin problemas.

Siguen sin llamarnos de la unidad de Implante coclear; se
ha perdido el traslado de expediente. Me presento en el
nuevo hospital con la historia de la nifia, y consigo al final
una cita.

2 ahos y 11 meses. Se le repiten de nuevo las pruebas
de audicién para confirmar resultados anteriores. Los
resultados son normales. LA NINA OYE. ENTONCES ;QUE
LE PASA? En tres dias le programan un quiréfano y la
operan de amigdalas, vegetaciones y le ponen tubos de
drenaje timpdnico, para resolver el moco que se ve en el
TAC, posible causante de la sordera. jPero si ella era la que
nunca estaba mala, ni otitis, ni nada! En ese momento
estabamos tan perdidos que accedemos a todo.

Dejo de llevar los audifonos. La nifia sigue sin hablar. No
sabemos adonde dirigirnos. Alguien nos recomienda
un psicélogo especializado en nifios con trastornos de
atencion. Nos ponemos en contacto con él.

3 afos y 2 meses. Se diagnostica como TRASTORNO
GENERALIZADO DEL DESARROLLO NO ESPECIFICADO.
Hay que ponerse en contacto con un centro especializado
en estos nifos para que se confirme el diagndstico y
puedan darle terapia.

3 afosy 5 meses. Se confirma el diagndstico; no es autista,
pero esta dentro del espectro autista.

3 aflos y 6 meses. La terapia es autorizada por sanidad,
pero no tienen sitio fisico para comenzar con ella hasta
que no empiece un nuevo curso en septiembre. Pagando
los desplazamientos, vienen en varias ocasiones a verla
a casa y nos dan las indicaciones para seguir con ella,
pero, ni pagando, les es posible venir todas las veces que
quisiéramos. Tienen muchas familias que tratar y poco
personal especializado.

HOY, Ariana tiene 3 aflos y 10 meses. La nifa ha
experimentado un cambio significativo; comenzé el
curso diciendo tres palabras (agua, hola y adiés) y, en seis

meses, dice mas de 100 palabras de forma espontanea.

Se relaciona un poco mas con los nifios, poco, pero si con
su hermana y sus amiguitas, que lo estan deseando. Es
la munequita del colegio. Todos la quieren y la protegen.
Le preguntan a la sefio ;por qué no habla Ariana? Y ella
responde:”"porque no tiene ganas de hablar”.

En casa, en el Cole o donde estemos, tenemos que usar
pictogramas, paneles de anticipacién para que Ariana
comprenda las cosas o sepa qué es lo que vamos a hacer,
y resulta.

La logopeda estd encarifiada con ellay le ha ensefiado un
monton. La tutora, las psicopedagogas estan todo el dia
encima de ella.

De cada 100 casos hay uno en el que aparece el AUTISMO.
El concepto de felicidad ha cambiado para nosotros.
Lo hemos pasado muy mal, y lo seguiremos pasando,
porque es para toda la vida y no tiene cura. Lo Unico que
podemos conseguir es que aprenda a sociabilizarse y a
comunicarse, y en eso estamos todo lo que podemos, con
ayuda de los especialistas.

La felicidad es hoy para mi cuando le digo a Ariana “dame
un besito” y me lo da. Y la felicidad absoluta es cuando
ella viene y me busca para abrazarme, pedir ayuda, juega
con su hermana, dentro de sus limitaciones.

La felicidad ahora para nosotros son las cosas pequenas
que vemos dia a dia. Después de todo lo que hemos
pasado y nos falta por pasar, todos los dias conseguimos
pequefos momentos de felicidad. jTE QUEREMOS
PELUCHIN!

Natalia, papa y mama

Muchas gracias a todos los especialistas encargados de
la educacién de Ariana en el colegio y a nuestro pediatra
gue nos ha ayudado siempre en todo lo que le hemos
pedido.



