Cuando una discapacidad no tiene barreras

Un ejemplo de vida, empeño y superación 
	
	



Facundo tiene 8 años y nació con una malformación congénita que consiste en un defecto del cierre del tubo neural, que le trajo complicaciones motoras. Realiza múltiples actividades a diario, incluso varios deportes, con la ayuda de su familia.
Con una enorme sonrisa y una mirada chispeante, Facundo Sánchez Man nos recibió en su casa, acompañado por su hermanito, Juan, y sus papás, Hernán y Sheli. Estaba sentado en el sillón del living y comenzó a contar todas las cosas que hace, con tan sólo 8 años.

"Hago navegación, estoy aprendiendo a tocar la batería y hasta hace un tiempo iba a básquet. También voy a la escuela, ando en bicicleta en la Costanera y voy a nadar a un club", sintetizó. Su vida es similar a la de cualquier chico de su edad, pero gracias al empeño y la constancia de su familia, que lo ayuda permanentemente para que no haya impedimentos y para que pueda desarrollarse normalmente.

Facundo padece una enfermedad congénita denominada mielomeningoceles, que le fue detectada cuando su mamá estaba en el sexto mes de gestación. Luego de su nacimiento fue operado dos veces y desde entonces usa aparatos en las piernas, y hace un tiempo también bastones canadienses, para desplazarse independientemente.

Con mucha naturalidad, nos explicó que "desde que nací uso los aparatos en las piernas, pero antes era una lucha para ponérmelos solos. Ahora me los pongo tan fácil como si me pusiera las zapatillas. Antes usaba unos que iban desde la planta de los pies hasta las axilas y después fuimos a Buenos Aires y me dijeron que me tenía que sacar y poner los cortos".

También admitió que "me cuesta decirles y no les cuento todo, sino un pedacito. No es fácil porque todos me preguntan cuando me ven cambiándome o cuando uso los pantalones cortos. Les digo que los necesito, y listo, sin tanta explicación. En la escuela también me preguntan, pero ya estoy acostumbrado. Ahora es fácil para mí usarlos, pero antes no".

Sus papás aseguraron que "queríamos contar que Facundo está inserto en la sociedad; que hay lugares, pocos pero hay que encontrarlos, y uno tiene que ir haciendo el camino. Nosotros lo apoyamos y le damos las posibilidades que encontramos para que, cuando la familia no esté, pueda seguir teniendo oportunidades por su cuenta, para desprenderse un poco de sus papás. Queremos que tome más distancia y sea más independiente de nosotros y eso le sirve a él para crecer".

Y agregaron "Facu hace de todo: va a la escuela, anda en bicicleta, va a nadar, siempre con el esfuerzo de su familia que está detrás. Pero tenés que tener los medios y las ganas para darle todo esto. Hay otros chicos como él que tienen acotadas las posibilidades: si no tienen movilidad se les complica porque dependen de un transporte o de los colectivos especiales. Facu ahora camina con bastones canadienses y es bastante simple, pero otros chicos se manejan en sillas de ruedas o aparatos muy altos, que van desde la base de los pies hasta el corset".

Sus pasiones

Facundo puede hacer gran cantidad de actividades diarias y disfrutar de las cosas que le gustan, como la navegación, fundamentalmente. "Hago optimist en el Club Marinas, en el puerto, con el instructor Leandro Bazán. Estoy aprendiendo desde los 6 años y ahora tengo 8. También estaba haciendo básquet en Cilsa, pero no voy más", contó.

En este sentido, su mamá aclaró que "no se da más, porque no había subsidios para darles el transporte a los chicos que no tenían los medios para llegar hasta allá. Fue una lástima porque eran bastantes nenas y nenes que también hacían actividades recreativas y no sólo básquet; era como un juego en donde algunos estaban en sillas de ruedas y otros se movilizaban con bastones".

Y Facundo siguió explicando: "Voy a navegación una vez por semana, los sábados, y somos en total unos 14 ó 15 chicos. El optimist es un barco chiquito con una vela y un timón. Primero aprendí las partes del barco y a hacer los nudos, pero todavía lo sigo aprendiendo. Tenemos que usar salvavidas siempre y el profesor va en un gomón al lado para ayudarnos".

Facundo ya participó de varias regatas, una en Paraná y las otras en Santa Fe, "y llegué en todas", advirtió con orgullo. Al respecto, su padre explicó que "es un deporte bastante abstracto que se va a aprendiendo con la práctica, y a esta edad se complica mucho porque a veces van para donde el barco los lleva, según el viento, o timonean bien, pero también ocurre que no completan los recorridos de las regatas". "Vamos conociendo el deporte!", interrumpió Facundo.

Y su papá continuó: "Facundo lleva perfectamente el control de su barco, no sabemos cómo pero lo hace muy bien. Para poder practicar este deporte sólo le tuvimos que hacer pequeñas adaptaciones al barco: sólo le sacamos los deslizadores porque tenía miedo que se quedara enganchado al dar vuelta, y también los flotadores, cuando antes navegaba adentro del barco. Así puede hacer este deporte como cualquier otro chico, incluso navegó en el mar. Está aprendiendo y está en un grupo de chicos entre 8 y 12 años. Maneja su barco como si no tuviera ninguna discapacidad, aunque (confiesa) que hace algunas maniobras de manera diferente, que él reacomodó para su conveniencia".

Discriminación

Otro de los temas sobre los que le interesaba hablar a Facundo era sobre batería. Según explicó, "toco la batería en una academia que se llama El Lennon. A veces me cuesta apretar el pedal y el otro no lo uso porque todavía estoy aprendiendo. Me cuesta y no lo puedo mantener, pero me gusta. La batería tiene muchas partes pero por ahora uso algunas: un plato y un redoblante, y del resto sólo un poco".

Consultado en relación a los grupos de música que le gustan, admitió que "me gustan varios, como Intoxicados y Cabezones; pero no toco sólo rock sino de todo un poco. Empecé a tocar hace poco tiempo y a fin de año voy a tocar en una peña. Pienso armar un grupo propio, ya que la academia tiene el suyo".

Juan Cáceres, su kinesiólogo, llegó en el medio de la entrevista con El Litoral para trabajar en la rehabilitación de Facundo, que realiza tres veces por semana. "Me hace hacer gimnasia para fortalecer las piernas", contó después de presentar a su médico, y agregó sonriendo: "Me hace bien y me reta si no hago los ejercicios".

Facundo concurre a la Escuela Almirante Brown, de la Costanera. Al respecto, su mamá aclaró que "lo cambiamos a este establecimiento porque tuvo algunos problemas de discriminación en la escuela anterior. Por ese motivo, Facundo no se sentía bien. Lo cambiamos cuando empezó la primaria, a una escuela que funciona toda en planta baja y tiene la laguna al lado, que a él le encanta. Está muy cómodo ahí".

También contó que "desde que nació, Facu va a nadar a un club. Tiene una rampa pero es muy empinada y peligrosa y el acceso se le complica. En ese club no hay personas disponibles para ayudarlos; sólo están los padres y las maestras, pero que lo asisten sólo en el agua. Sin embargo, es el único club que nos permitió ingresar como socios. No estamos advirtiendo esto sólo por Facu sino porque concurren otras personas con discapacidad".

Antes de buscar sus bastones debajo del sillón para ir a cumplir la sesión de rehabilitación, en otra habitación de su casa, Facundo quiso contar que leyó "Mi planta de naranja lima", "que es triste" -opinó-; además dijo que no le gusta leer en voz alta y que le encanta andar en bicicleta en la Costanera, gracias a que ahora está en buenas condiciones. Para terminar, dijo sobre su hermano: "Está reloco y nunca se calma, pero me quiere mucho", concluyó abrazándolo y besándolo.

Prevención

En relación con la prevención de esta enfermedad, cabe mencionar que es muy fácil en los embarazos planeados. Las alteraciones aparecen en las tres primeras semanas de gestación del bebé, cuando muchas mujeres aún no son conscientes de estar embarazadas.

Esa prevención primaria debe hacerse dentro del control preconcepcional del embarazo y está dirigido a evitar la ingesta de tóxicos y fármacos teratógenos en el período periconcepcional; dieta equilibrada; y aporte de folatos (ácido fólico) desde el período preconcepcional, al menos tres meses antes de la concepción y hasta doce semanas de la gestación".

Cabe agregar que tres de cada cuatro malformaciones congénitas del tubo neural podrían evitarse si la madre tomara un suplemento de ácido fólico desde 3 a 6 meses antes de producirse el embarazo y durante los tres primeros meses de gestación, ya que es el momento en que el tubo neural se forma. Todas las mujeres que deseen quedar embarazadas deberían tomar un suplemento de 0,4 mg de ácido fólico al día, y hasta 4 mg/día aquellas con especial riesgo de tener un hijo con defecto del tubo neural.
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