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el personaje ficticio de tiras cémicas
creado por Quino, el artista argenti-
no: “no pido que me amen. Con que
no me fastidien es suficiente”.

Los autores citan una frase de
Julio Cortédzar que ilustra bien uno
de los puntos criticos del libro: “una
chica excelente. Bastante loca a ratos.
Aveces tan triste. A veces tan muerta
de risa. A veces mala.” La frase des-
cribe la inestabilidad emocional que
es frecuente en personas con disca-
pacidad intelectual, la inmadurez de
su juicio, los episodios de conducta
disruptiva que con frecuencia alteran
la armonfa familiar o la de los am-
bientes escolares, pero también pone
de manifiesto la intensa vitalidad de
estos individuos: una vitalidad que
puede ser contagiosa y significa un
aliciente para los padres, quienes alo
largo dela vida atraviesan frecuentes
frustraciones.

El libro pondera muy acertada-
mente las dimensiones neuropsicol6-
gica, neuropsiquidtrica y psicosocial
del problema. En cuanto a la parte
neuropsicolégica, los autores usan
un lenguaje de neurociencia cogni-
tiva muy sencillo, sin pretensiones.
Asi explican de manera correcta los
procesos cognitivos y emocionales de
los individuos con discapacidad in-
telectual, en términos de variaciones
y anormalidades en el procesamiento
delainformacién, y en redes neurales
que comunican diferentes médulos
de la corteza cerebral y el sistema
limbico, asiento de las emociones.
Estos pérrafos serdn de gran utilidad
para incrementar el conocimiento
cientifico de los lectores, en parti-
cular de médicos no especialistas,
educadores y familiares interesados
en comprender mejor esta condicion.

Por otra parte, el libro plantea
las dificultades sociales a las que se
enfrentan no sélo los pacientes con
discapacidad intelectual sino también
sus familiares, dado que se considera
una “enfermedad familiar”. Los au-
tores ofrecen testimonios conmove-

dores o perturbadores que muestran
las experiencias de discriminacién, el
aislamiento social, la incomprension
y la hipercritica de quienes opinan
sin conocimiento, que se encuentran
en la propia familia extendida, en la
escuela, en los medios de comunica-
cién, en los ambientes laborales y en
la sociedad en general.

Estas experiencias de margina-
cion que aniquilan las expectativas
sociales de los padres de un nifio en
cuerpo de adulto son tan fuertes que
el estigma se internaliza y la autoes-
tima merma profundamente; también
refuerzan los recurrentes sentimien-
tos de culpa o generan estados de ira
y resentimiento prolongados. Todos
estos estados pueden ocasionar fe-
némenos depresivos graves en los
padres y familiares. El libro presenta
escenas muy bien descritas de esta
situacién, con las subsecuentes reper-
cusiones en la salud fisica y mental
de los individuos con discapacidad
intelectual. Al visibilizar esta dimen-
sién problemética, los autores han
contribuido a generar un conocimien-
to clinico y sociolégico que escapa a
todo sentimentalismo: més bien se ha
procedido con sensibilidad para crear
un vehiculo de conocimiento que ali-
mentard el saber del ptiblico general
y de los lectores especializados.

Nifios en cuerpos de adultos es
un libro que deben leer no sélo los
afectados por esta condicién, sino el
publico en general para educar desde
el punto de vista médico y social res-
pecto al tema central: la discapacidad y
la discriminacion.

Jests Ramirez-Bermudez, D Neuropsi,)
jesusramirezb@yahoo.com

Teresa Corona, Neur.?
coronav@unam.mx

() Subdirector de Psiquiatria. Instituto Nacional
de Neurologia y Neurocirugia. Ciudad de México, México.
@ Investigadora F. Laboratorio Clinico de Enfermedades
Neurodegenerativas. Instituto Nacional de Neurologia

y Neurocirugia. Ciudad de México, México.

https://doi.org/10.21 14918599

salud piiblica de méxico [ vol. 59, no. 4, julio-agosto de 2017

Lazcano E, Katz G. Nifios en
cuerpos de adultos. Cuerna-
vaca, México: INSP, 2017.

I titulo de este libro alude a una

de las diversas incongruencias
que ocurren entre las caracteristicas
fenotipicas y otras identidades de los
individuos con discapacidad intelec-
tual. En este caso se ilustra la discor-
dancia entre el desarrollo somadtico y
el intelectual mediante la historia de
una familia formada por una pareja
de cientificos y su hijo, quien padece
un trastorno del desarrollo intelec-
tual. Se trata de la segunda parte del
relato que se inici6 con el libro Los
padres que deseaban concebir un principe
y tuvieron una cenicienta. Ahora Israel,
el protagonista, ha alcanzado los 30
afios de edad. Aunque su situacién
podria derivarse de cualquier otra
causa de discapacidad intelectual,
aqui corresponde a una enfermedad
genética conocida como sindrome del
cromosoma X fragil, la cual, después
del sindrome de Down, es la segun-
da causa de este trastorno de origen
genético en nifios. Esta es una enfer-
medad hereditaria cuyo diagnéstico
citogenético suele confirmarse cuan-
do la region fragil del cromosoma X
se rompe en el laboratorio durante
la manipulacién (no estd roto en las
células del paciente) y con pruebas
mds especificas que analizan los ge-
nes y las tripletas de bases. Aunque
la enfermedad tiene algunos rasgos
fenotipicos que pueden favorecer
las sospechas clinicas, lo cierto es
que muchas veces resiste varias ten-
tativas de diagndstico, maxime que
comparte las alteraciones mentales
con otras enfermedades y suele tener
comorbilidades diversas.

En esta drea fragil del cromoso-
ma X estd el gen FMR1 (fragil mental
retardation type 1) que codifica parala
proteina FMRP y se vincula con un
trinucleétido C-G-G. La repeticién
tiene un limite, que se fija en 230
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copias, a partir de lo cual se inactiva
por metilacién, lo que incide en el
funcionamiento neurolégico.

Los criterios del Manual diag-
néstico y estadistico de los trastornos
mentales (DSMV) para discapacidad
intelectual o trastorno del desarrollo
intelectual incluyen:

a) Deficiencias en las funciones inte-
lectuales como el razonamiento,
la resolucién de problemas, la
planificacién, el pensamiento
abstracto, el juicio y el aprendiza-
je académico y de la experiencia.

b) Deficiencias del comportamiento
adaptativo que producen fracaso
del cumplimiento de los esténda-
res de desarrollo y socioculturales
para la autonomia personal y la
responsabilidad social. Sin apoyo
continuo, las deficiencias adapta-
tivas limitan el funcionamiento
en una o mds actividades de la
vida cotidiana: la comunicacion,
la participacién social y la vida
independiente en muiltiples en-
tornos (el hogar, la escuela, el
trabajo y la comunidad).

¢) Inicio de las deficiencias intelec-
tuales y adaptativas durante el
periodo de desarrollo.

Pero no es éste un libro técnico
que pretenda describir académica-
mente en qué consiste la discapa-
cidad intelectual o esta variedad
puntual. La parte mas importante
radica en las reflexiones, de los
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propios autores y las que se suscitan
obligadamente en los lectores. Como
un relato anecddtico, narra las viven-
cias que comparten muchas familias
que enfrentan la aparicién de un caso
de discapacidad intelectual. Aqui son
dos padres con pensamiento cientifi-
co, capacidad de abstraccién, disposi-
cién para un abordaje objetivo, lo cual
no impide ni contrarresta un conteni-
do emocionalmente intenso. En este
segundo volumen, el protagonista ya
ha cumplido 30 afios, es decir ya es
un “adulto” (entre comillas), lo que
justifica el titulo, pues, estrictamente,
es un nifio con cuerpo de adulto.

El texto propicia consideraciones
sobre la adultez, cuya conceptualiza-
cién acepta varias tentativas. Bajo el
punto de vista fisiolégico, es quien
ha alcanzado la madurez orgdnica y
tiene la capacidad de reproducirse.
En el sindrome de X-fragil se man-
tiene la libido, los rasgos de adulto
se consolidan, los testiculos suelen ser
grandes y mantienen la capacidad de
reproducirse con los riesgos genéticos
que implica. Por eso, en algtin mo-
mento del relato se les recomienda a
los padres la esterilizacién por vasec-
tomfa. En términos de la andragogfa,
se admite que el aprendizaje de los
adultos tiene peculiaridades que lo
distinguen de la educacién de los
nifios y que no siempre es bien com-
prendido por quienes participamos
en la educaciéon médica.

La otra reflexién trascendente
tiene que ver con la visién de la socie-

dad y la autoridad acerca de los afec-
tados de discapacidad intelectual.

Lo mds importante del libro, a
mi juicio, son las reflexiones de los
autores a propdsito de este caso y los
de muchos individuos con discapaci-
dad intelectual que son mal diagnos-
ticados, marginados, desatendidos,
menospreciados, discriminados, ocul-
tados, sobreprotegidos, ignorados o
satanizados.

Hablar de nifios en cuerpo de
adultos supone, desde luego, una
incongruencia, al menos entre la edad
cronolégica y la edad ;mental? El
tema da para un andlisis —que el libro
desarrolla- alrededor de la adultez.
Asi como mucho tiempo se dijo que
el nifio no es un adulto chiquito, la
separacion entre los grados de de-
sarrollo tiene muchas implicaciones
précticas. En el terreno educativo se
habla de andragogia para referirse
a la educacién de los adultos que,
por supuesto, tiene que ser diferente
de las estrategias que se utilizan en
nifios, pero aun en las residencias
médicas se emplean métodos como
si los alumnos fueran nifios.
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