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S P E C I A L E

El nacimiento de Federica
de Angela y Vittorio Viggiano

Somos los padres de Federica, que tiene 10 años. Mi embarazo fue normal, nosotros estábamos contentos porque la habíamos buscado y por lo cual hemos esperado como cualquier pareja que espera su primer hijo. Yo trabaje hasta cuando puede según las leyes, es decir hasta el 7° mes. Hacia los controles normales, porque la ginecóloga decía que andaba todo bien, solamente en la ultima ecografía me dijeron que la bebe era pequeña y que tenia los brazos mas cortos de los normal, pero ella nos dijo de no preocuparnos y sea yo que mi marido no le dimos peso al asunto.

Llegados a la39° semana, en el hospital Villa San 
Pietro, (donde debía dar a luz dado que mi ginecóloga trabajaba ahí) nos dijeron que el feto estaba sufriendo. Nos aconsejaron de ir a otro hospital, en Artemisia,  donde son más especializados.  Aquí me confirmaron este sufrimiento fetal y por lo tanto me dijeron que provocarían el parto esa misma tarde. 
Así fue y el parto fue por Cesaria con anestesia total. De hecho la bebe era pequeña, pesaba Kg. 1.840 y tenia tanta vellosidad. Esto es lo que me dijo mi marido que fue quien la vio primero, de pasada. Al despertar me habia ya convertido en mama, sapete... parenti, amici e via dicendo…

ero el día después no era como para otras mamas, a las cuales les              

                            llevaban sus hijos a la habitación.

C  O  N  G  R  E  S  S  O

Asimilaba cada vez mas y crecía, así le dieron el alta. Ese fue un periodo feo, comenzaron los problemas y todos los días era uno nuevo, íbamos y volvíamos de los hospitales por problemas relacionados y poco por la operación y otro poco por el síndrome, hasta que finalmente las cosas se normalizaron.

En los días siguientes, para tener mayor información sobre el síndrome, contactamos el hospital Meyer  de  Florencia,
 el instituto Mario Negri di Bergamo, el Alfredi Dupont Institute 
di Philadelphia (en particular el Doc. Jackson).
Después descubrí que el Asm (Asociación. Estudio Malformaciones

 De Milano) conocía un grupo de familias con niños 
afectados con CDL y nos pusieron en contacto con ellos.

L inicio  de todas maneras no teníamos    

   grandes preocupaciones, tal vez

   Porque no éramos concientes de lo que nos esperaba, y después teníamos siempre la esperanza de que con el tiempo las cosas cambiarían...

Y vivíamos el dia,y nos preguntábamos “Porque justo a nosotros?” Porque El Señor nos ha dado una prueba tan grande de superar?”Es verdad que como pareja hemos estado siempre uno cerca del otro,  aun cuando a los tres meses  Federica  corrió un riego grande y se nos estaba yendo… 
Para nosotros Federica venia y todavía viene, antes de cualquier otra cosa, no nos deja mucho tiempo libre, debido a sus cuidados, pero en el conjunto conducimos una vida normal, salimos, vamos al cine con los amigos, como cualquier otra pareja. No vemos gruesas diferencias. Cierto, por la edad de Federica y por como es pequeña, nos sucede de comparar con otros niños de su edad, y nos pasa de decir “Ves, Federica

     Habria hecho eso …. esto … andaría…diría...”
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Yo a Federica la vi desde el vidrio en neonatología después de dos días, porque con los puntos no lograba meterme en pie, y así pasaron otros 4 días con una seguidilla de noticias sobre Federica, porque no sabían que cosa tenia. Por primera cosa la nutrían con la sonda naso gástrica, después decían que tenia las orejas bajas, que tenia mucha vellosidad, que tenia los brazos cortos, la cara dismorfica ... me la han descrito como un pequeño monstruo, y para ellos tenia el síndrome de Pierre-Robin. Pero para nosotros, los padres, en aquellos días de la diagnosis no era una cosa de la cual nos preocupábamos, para mi era normal andar por el hospital para llevar la leche que me sacaba. Después un día me llaman por teléfono y me dicen que mi hija era estada transferida al policlínico Umberto I, en cirugía pediátrica al prof. Cozzi, que ellos mismos habían contactado, y que estos, apenas vieron la niña, había reconocido el síndrome di Cornelia de Lange. Después de dos semanas internados se decide de operar a mi hija por gastrostomia y plástica anti-reflujo. La intervención salio bien, niña con el pasar de los días 

Se espera que cada vez nazcan menos niños con CDL

U otras enfermedades geneticaspero debemos decir que esta experiencia, viviendola diariamente, nos hace madurar y entender tantas cosas, pasar por encima de tantas tonteras y por todo esto muchas gracias a la Asociación, a la comparación con las otras familias, porque aunque solo un contacto telefónico, sirve para hacernos entender que no estamos solos.

Esto nos ha servido mucho, también porque muchos parientes  (no todos) después del nacimiento de Federica se han desaparecido increíblemente, tal vez por el miedo de asumir responsabilidades presentes y futuras
Esta el hecho de que contamos con muchos amigos siempre presente y por lo tanto será esto que Dios quiere.

Un gracias de corazón a esta criaturas que nos llenan la vida, aunque si lo demuestran con un simple gesto o abrazo  o con su sola presencia.

Somos orgullosos de ser los padres de una niña diferente a las demás, ... aunque si tal vez un poco distintos son los demás, porque el amor que nos da Federica para nosotros es todo.

