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Tita es mi primera hija, actualmente tiene 30 arnos.

A los pocos dias de nacer presento sintomas no comunes: hacia
punos con las manos, inclinaba la cabeza, y su cuerpo perdia rigidez.
Esta actitud se repetia varias veces al dia, por lo que optamos por
llevarla al médico. Un medico general la remitié a un neuropediatra.
A partir de ahi resulto un largo peregrinar, donde profesionales

de diferentes ciudades diagnosticaron Ias crisis como espasmos
epilépticos. Como padres, vivimos este tiempo en estado de shock y
no éramos capaces de asimilar una realidad que no comprendiamos
y NOS sobrepasaba.

La etiologia ahora no interesa. Electroencefalogramas y multiples
examenes concluyeron que se trataba del Sindrome de West:

una alteracion cerebral grave y poco frecuente, que genera una
contraccion muscular axial breve y que a su vez produce retraso
psicomotor con trastorno generalizado para el desarrollo. No
pocos neurdlogos coinciden que el sindrome degenero mas tarde
en el denominado Lennox Gastout, que supone una encefalopatia
epileptiforme de la infancia con deterioro mental y resistencia
terapéutica de gran severidad. Tita iba a necesitar atencion rigurosa
a tiempo completo y mucha medicacion por el resto de su vida.

Su condlicion truncé muchos de nuestros proyectos de vida; sin
embargo, decidimos tener a Fabiola dos arios después. Ellas

dos crecieron a la par hasta que Fabiola cumplio 5 anos, y quien
era la hermana menor, paso a ser la mayor. Tita se ha quedado
mentalmente en esa etapa, ella siempre sera una nina. Nuestra
comunicacion se sustenta en abrazos y miradas profundas, su
fragilidad e hiperactividad son un incentivo a cuidarla sin descanso.
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