
 

 

Historia de Enzo y Aday: valentía, desafíos y amor en familia 

Hoy queremos compartir la historia de Enzo, un niño valiente que enfrenta el 
doble desafío del Trastorno del Espectro Autista (TEA) y el síndrome de 
Lennox-Gastaut (SLG). Su hermano mellizo, Aday, también forma parte de esta 
historia: él tiene TEA y displasia broncopulmonar, lo que permite conocer de 
cerca cómo el mismo entorno puede afectar de manera diferente a niños con 
distintos diagnósticos y necesidades médicas. 

Su madre, Ana, ha accedido generosamente a compartir su experiencia para 
aumentar la conciencia sobre estas condiciones y ofrecer apoyo a otras 
familias. 

1. Durante el proceso del diagnóstico. ¿Cómo fue el proceso de 
diagnóstico de ambos niños? 
 

En el caso de Enzo, el diagnóstico fue lento y no está siendo nada fácil debido 
a la epilepsia. Con Aday, la displasia broncopulmonar severa se identificó 
desde que nació, ya que ambos nacieron con 28 semanas. 

2. ¿Qué síntomas les alertaron inicialmente y cómo afectó la displasia 
broncopulmonar de Aday en el diagnóstico o manejo? 
 

Para Enzo, estábamos en terapia y recuerdo una tarde que le vimos con una 
crisis claramente de ausencia; ahí fue cuando nos empezamos a mover con la 
pediatra para que nos derivara al neurólogo. Esto fue alrededor del primer año 
de vida. 
Con Aday, la displasia fue evidente desde su prematuridad. Al principio fue muy 
difícil porque íbamos con oxígeno y pulsiometro, pero uno se acostumbra. 

3. ¿Cómo afectan las diferencias en los diagnósticos de los mellizos (SLG 
+ TEA y TEA + displasia broncopulmonar) a la dinámica familiar y al 
cuidado diario? 
 

Con Enzo nos afecta porque no podemos planificar nada; hay que vivir día a 
día. Hoy puede estar bien, mañana puede tener crisis continuas y eso nos 
obliga a ir a urgencias para evitar que entre en status, como muchas veces ha 
pasado. 
Con el TEA, simplemente lo sobrellevamos lo mejor que podemos, aunque 
Enzo no ve peligro y no hace caso. 

Con Aday es más fácil, ya que algo se le puede manejar, aunque muchas 
veces no contesta y está en su mundo. Con la displasia debemos estar muy 
atentos, sobre todo para que nadie con virus respiratorio se acerque, porque 
podría terminar ingresado en el hospital. 



 

 

4. ¿Cómo se organizan para atender tanto las necesidades médicas como 
las terapéuticas de ambos? 
 

A nivel familiar, no podemos hacer planes de ningún tipo; con Enzo sobre todo, 
vivimos día a día. Suelen ir uno de los dos padres, pero siempre contando con 
una tercera persona, ya que es muy difícil manejarnos con Enzo. Espero que, 
con la llegada del perro de asistencia, esto pueda mejorar. 

5. ¿Qué tipo de tratamientos y terapias reciben ambos? 

Recibimos los tratamientos que entran con la beca del ministerio, que son 
reeducación pedagócia del lenguaje y reeducación pedagógica. Ojalá 
pudiéramos llevar a Enzo y a Aday a más terapias, como psicoterapia y 
fisioterapia, pero no es posible por motivos económicos 

 

6. ¿Existen diferencias significativas en cómo se abordan sus 
necesidades, especialmente considerando la displasia de Aday y la 
necesidad de un perro de asistencia para Enzo? 
 

Sí, por ejemplo, con Enzo trabajamos con pictogramas para mejorar su 
comunicación. Con Aday también tenemos pictogramas en casa, 
especialmente los más importantes del día a día. 
El perro de asistencia ayudaría a Enzo a tener mejor autoestima, evitar que se 
escape y cruce una vía sin mirar, y a afrontar los desafíos durante una crisis, 
como cuando se niega a avanzar y tenemos que arrastrarlo; el perro podría 
actuar mediante presión física o contacto para calmarlo. 

7. Comparando con Aday, ¿qué desafíos respiratorios o médicos 
enfrentan a diario debido a la displasia? 
 

Con Aday, el principal desafío es evitar que esté con personas enfermas de 
virus respiratorio. Lo revisa el neumólogo cada 4-6 meses y con la medicación 
de base ya llevamos un tiempo sin que se ponga mal como cuando era más 
pequeño. 

8. ¿Qué apoyo reciben de los servicios de salud y educación para ambos 
niños? 
 

En el ámbito médico, recibimos apoyo principalmente de la neuróloga en la 
FJD, que está muy pendiente del caso de Enzo. Eso nos hace sentir que no 
estamos solos dentro de lo malo. 
En el ámbito educativo, sinceramente, no hay las ayudas que debería haber en 
la escuela. 



 

 

9. ¿Han encontrado recursos específicos para las necesidades 
respiratorias de Aday o para la integración de un perro de asistencia para 
Enzo? 
 

Para la enfermedad de Aday no hemos encontrado recursos específicos; lo 
manejamos en casa y no se piensa tanto como en el caso de Enzo, que 
requiere mucha más atención. 
 

Para Enzo, gracias a la Asociación Kuné, estamos trabajando para entrenar al 
perro de asistencia y llevarlo de la mejor manera posible, aunque por desgracia 
los recursos siguen siendo limitados. 

10. ¿Qué mensaje les gustaría compartir a otras familias con niños que 
tienen TEA, SLG, displasia broncopulmonar o necesidades especiales de 
asistencia? 
 

No están solos. Aunque el camino a veces sea difícil, cada pequeño avance de 
nuestros hijos es una gran victoria. Aprendemos a ver la vida de otra manera, 
con más paciencia, más amor y una fortaleza que no sabíamos que teníamos. 

 


