INCLUSION

La estrella
de Laritza

Ao tras ailo se hace mas evidente el mensaje
que proponen las comunidades, instituciones
y familias para la inclusion de las personas

con Sindrome de Down
Por LILIAN KNIGHT ALVAREZ

ARITZA quiere ser famo-
Lsa. En medio de la voragi-

ne que vive el Convento de
Nuestra Senora de Belén, don-
de trabaja, pide con un repetiti-
vo ademan de manos que, por
favor, hablen bajito; que esta en
una entrevista. Sonrie, otea lo
que anoto en la agenda y atien-
de al teléfono que la graba. No
esta quieta en el sillon, no cabe
en si.

Estano es su primera vez en
los medios. Le gusta serfotogra-
fiada y salir en television desde
que estuvo en los proyectos
de baile, actuacion y danza de
Caritas Habana, La Colmenita
y Cantandole al Sol. Las artes
escénicas son su verdadera
pasion, pero entretanto, trabaja
como auxiliar de limpieza.
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Que tenga Sindrome de
Down no representa una limi-
tante, sinounagananciaparalas
personas alrededor: los abuelos
del hogar; los trabajadores y los
que llegan a las distintas activi-
dades de este convento de La
Habana Vieja, siempre reciben
de ella un carino especial, una
ternura y alegria mas contagio-
sas que la covid-19.

Ismaela, la madre de La-
ritza, presenta limitaciones
fisico-motoras. Aun asi, suele
acompanar a su hija en el viaje
desde Alamar; donde viven. Ni
el esfuerzo que supone levan-
tarse muy temprano ni las
dificultades del transporte
impiden a Laritza cumplir
sus responsabilidades y sire-
flejan la voluntad familiar de
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empoderarla, a pesar de sus
necesidades especiales.

Pasion de madre

A finales de 1985, Ismaela
Ramirez Perdomo volvié a que-
dar embarazada, esta vez de
su nuevo esposo. Con 31 anos,
esperaba una gestacion regu-
lar. Su experiencia anterior,
las pruebas del periodo y sus
antecedentes familiares, asi lo
indicaban.

El parto natural fue trau-
matico, pues como los médicos
advirtieron, trajo al mundo “tre-
menda muchachona” de 9.14
libras. Cuando la enfermera
pediatrica pudo ver a la recién
nacida, advirti6 de inmediato
indicios de algtin padecimiento.
Posteriores examenes corro-
boraron su sospecha. La nifia
nacia con Sindrome de Down,
a lo que se sumo un proceso
de hipoxia y derrame pleural al
nacer, como consecuencia de la
ingestion de liquido amniotico.

La pequena Laritza Basulto
Ramirez pasé mas de 10 dias
en el cunero, en estado muy
grave y con pronostico desfavo-
rable para su vida. Ismaela solo
imploraba al personal de salud
que la salvaran. Y lo lograron.
Después de un tiempo en casa,
Laritza regreso al hospital por
un catarro. Tras su ingreso, una
intolerancia alimentaria al azu-
car le causo diarrea y deshidra-
tacion. Volvio a situacion critica.

Ismaela confi6 en su instin-
to. La llevo al pediatrico Pedro
Borras y con los especialistas
desat6 una batalla campal para
mantener a su hija con vida.
Pasaron tres meses en terapia
intensiva y otros tres en sala,
hasta que la dupla de luchado-
ras vencio otra vez.

El sexto sentido de madre
salvaria a la pequena en una
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nueva ocasion, cuando a los
tres anos debuté con asma.
“Recuerdo que eran las cuatro
de la tarde del 31 de diciem-
bre de 1989. Sali corriendo
del Hospital Naval rumbo al
Borras, donde ya conocian el
historial de Laritza. Mi esposo
me sigui6, confiando en que la
habia salvado antes. Con la nifia
en brazos le hice sefas al chofer
dela (guagua) 116y, en llanto, le
pedi que nos llevara sin escalas.
El conductor pidi6 permiso a
los dos o tres pasajeros y ma-
nejo directo hasta el Vedado.
Transfusiones, analisis, todo se
hizo ahi y cinco dias después ya
respiraba por ella misma”, re-
memora Ismaela.

Luego de esos eventos,
Laritza no los puso a correr
nunca mas, al menos por cues-
tiones de enfermedad. La ca-
rrera ahora seria por demostrar
que las personas con Sindrome
de Down, como cualquier otra,
pueden hacer, amar, ser utiles
y desarrollar habilidades segin
sus particularidades y la orien-
tacion que reciban. Entonces,
si hubo que caminar: de canto a
danza, de actuacion a manuali-
dades, talleres y mas...

Red de apoyo

Cuando se vencio la licencia
de maternidad, Ismaela penso
incorporarse a su trabajo como
enfermera en la Escuela de
Cadetes de La Cabana. La pe-
quena no caminaba, de modo
que aun no le daban circulo.
Busco el auxilio de una cuida-
dora, pero esta rechazo a una
“nifa con problemas, que pro-
bablemente jamas caminaria o
hablaria”. Era el primer golpe
que la ignorancia y la insen-
sibilidad le daban. “Fue muy
cruel... Mi hija va a caminar y
hablar como los demas”, se juro
entonces, y ahora lo recuerda
entre lagrimas.

No obstante, alega Ismaela,
por cada acto de discrimina-
cion, hubo otro de bondad lo
suficientemente inmenso como
para desvanecer agravios. Al
escuchar que no podia trabajar;
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su vecina le saco los uniformes
de enfermeria del closet y le
dijo: “lavalos y planchalos que
empiezas la semana proxima,
yo te cuido a la nifia”.

Desde entonces, Tata, como
le dice Laritza, ha sido una
segunda madre y entre todos
fomentaron sus habilidades.
Cuando cumpli6 cuatro anos,
Laritza ya comia sola, corria,
jugaba y avisaba si necesitaba
algo. “Entro al circulo como si
hubiera estado toda una vida
alli y, al afo siguiente, empezo
la escuela”, dice la madre.

Algunos profesores del cen-
tro educativo especial Tupac
Amaru pensaron que Laritza
no estaba apta para pasar
de preparatoria (prescolar).
Oshin, como la mayoria le decia
por sus ojos achinados y su pelo
largo recogido en un moro alto
con palitos, era traviesa y un
poco atrevida. “Yo me lo sabia
todo: contar; las vocales, cantar,
actuar...”, interviene ella.

La maestra Caridad la asu-
mi6 desde primer grado hasta
noveno y sus clases llenas de
amor la impulsaron a leer; calcu-
lar y desarrollar conversaciones
mas fluidas. “Cuando Laritza
tenia nueve anos, una hernia
discal estrangulada me dejo
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Gracias al proyecto Compartiendo C:
ahora tiene un trabajo y asume labo

sin caminar —explica Ismaela-.
Luego de la operacion sufri una
sepsis que me mantuvo entran-
do y saliendo del hospital por
casi un ano. En ese tiempo mi
esposo me cuidaba y valoramos
enviar a Laritza a Camagjiey con
mi suegra. Sin embargo, la pro-
fesora dijo que no, que se la lle-
vaba para su casa hasta que la
abuela pudiera venir”.

La red de amor y atencion
que se entretejio en torno a
Laritza la hizo crecer y sirvio
de sostén a sus padres. De ser
asistida, pas6 a asistir; a par-
ticipar en la recuperacion de
mama: le daba la comida, la
ayudaba a banar, le alcanzaba
medicamentos o llamaba al
médico por teléfono. “Ella me
cuidé cuando yo era chiquiti-
ca y ahora la cuido”, comenta
Laritza sin esconder la sonrisa
picara del orgullo.

Con amor, todo
se puede

Ismaela se ha documentado,
sabe que esta manifestacion es
la causa mas frecuente de dis-
capacidad psiquica congénita
y que representa 25 por ciento
de los casos de deficiencia inte-
lectual. El Medline Plus, publi-
cacion de la biblioteca médica
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mas grande del mundo, afade 2

que es un trastorno genético, § “CELEBRANDO EL DERECHO A LA INCLUSION”

DIA MUNDIAL DEL
pemArzo  SINDROME DE DOWN

mas que una enfermedad, con 5
una prevalencia de 1.3 por cada & 8
1 000 nacidos vivos.

Causado por la presencia de 2 &
una copia extra del cromosoma g
21 o una parte de €l, esta condi- £
cion puede ser heredada —en el §
uno por ciento de los casos— o
congénita; o sea, que aparece
durante el desarrollo embrio-
nario.

Sitios, libros y estudios si-
guen profundizando los ha-
llazgos del médico psiquiatra,
psicologo y voluntario britanico
John Langdon Down, quien en
1953 renuncio a un futuro pro-
misorio en un hospital universi-
tario para ser superintendente
del Royal Earlswood Asylum.
Desde alli se dedico a estudiar
las discapacidades intelectua-
les, camino que de todas formas
lo condujo a la fama.

Cuando en 2011, la Asamblea
General delas Naciones Unidas
designo el dia 21 (por el cromo-
soma) del tercer mes (por la
trisomia), como Dia Mundial
del Sindrome de Down, lo hizo
como parte de un esfuerzo para
promover los derechos de esa
comunidad, sus aportes y la ne-
cesidad de su inclusion social.

En Cuba, instituciones gu-
bernamentales, religiosas e
iniciativas independientes se
imbrican para generar proyec-
tos que habilitan e integran a
personas con dicha particulari-
dad. Bien lo sabe Laritza, que
ha pasado por varios. “Martes,
jueves y sabado iba a Caritas.
Alli hacia educacion fisica, pre-
paraba ensaladas y croquetas
en la cafeteria, tenia ensayos
de baile y actuacion, clases de
computacion y manualidades”,
relata.

El proyecto Aprendiendo
a Crecer es una iniciativa na-
cional para personas con dis-
capacidad y sus familias que
desarrolla Caritas Cuba, ins-
titucion de la iglesia catolica
fundada en 1991. “El objetivo
principal es crear espacios para
la inclusion y aceptacion de las
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AGACHATE A MI ALTURA... |
BUSCA MI MIRADA...
SONRIEME...

HABLAME CLARO Y CON
POCAS PALABRAS...
DAME TIEMPO PARA
ENTENDER LO QUE ME
PIDES...

RESPETA MIS GESTOS VY
VUELVE A INTENTARLO...
DISFRUTA DE MIS
ABRAZOS, ASI ME
COMUNICO ...

CREE EN ML...

Cada ano, una jornada mundial pro
puedan participar en igualdad de ¢

personas con discapacidad en
la comunidad o en entornos so-
ciales, ademas de fomentar sus
habilidades, capacidadesyvalia.
Esto se hace necesario debido
a que aun hoy las personas con
discapacidad carecen de espa-
cios donde insertarse, sobre
todo cuando cumplen la mayo-
ria de edad y terminan su eta-
pa escolar”, declar6 a Habana
Radio, Nubia Martell Arbolay,
coordinadora del proyecto.

Laritza es una de las es-
trellas habituales de los
espectaculos y caminatas de
celebraciones. Quizas esa pro-
yeccion la hizo candidata parala
iniciativa Compartiendo Cami-
nos de Inclusion y Cuidado,
propuesta por la Organizacion
No Gubernamental (ONG)
Sociedad Civil Patrimonio, Co-
munidad y Medio Ambiente, y
coordinada por la Oficina del
Historiador de la Ciudad de La
Habana, mediante su Oficina
de Asuntos Humanitarios.

El esfuerzo, co-financiado
por la embajada de Japon
en Cuba, la Union Europea
y las ONG WeWorld-GVC y
Mundubat, incluye entre sus
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ejes la insercion laboral de
personas con discapacidad in-
telectual. Asi, jévenes con tal
padecimiento fueron capacita-
dos durante dos anos para el
ejercicio de labores como jar-
dineria, lavanderia, limpieza,
recepcion, tejido y costura, fo-
tografia, panaderia, confeccion
de origami y macrameé; a fin de
garantizarles empleos, segun
sus intereses y habilidades.

Tras la preparacion, Laritza
escogio trabajar con los abuelos
en el Convento de Belén, qui-
Zas por su vocacion de cuidado.
Alli se inici6 limpiando mesas
y sillas, tendiendo camas, y fue
asumiendo tareas mas comple-
jas como la limpieza del patio
y la asistencia a los ancianos;
cada vez mas independiente de
sumadre.

Laritza sigue trabajando,
bailando y actuando con el
apoyo de sus padres, hermano,
vecinos y la comunidad en ge-
neral y, aunque algunos la ven
como una eterna nina, cada
paso que da demuestra su ca-
pacidad de superar toda clase
de retos, por imposibles que
parezcan. °
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