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Por Juan Remén Eraso

Esta mafiana, martes 13 de julio, después de presenciar en TV el penultimo encierro de los
“sanfermines”, me he quedado un rato mds para ver el reportaje de la recepcidn al equipo
de la Seleccion Espafiola de Futbol en el Palacio Real y en La Moncloa. Si el primer espectd-
culo me ha gustado (bello y sin mayores sorpresas) el segundo, sobre todo la recepcién en
La Moncloa, me ha entusiasmado. ¢Por qué?:

En un momento determinado, he visto como el codiciado tesoro del Oro del Mundial ha
pasado a las manos de Alvaro, hijo del seleccionador nacional, Sr. del Bosque, quien muy
ufano, sonriente y convencido, ha elevado sobre su cabeza la pieza de Oro a la que su padre
tanto ha contribuido en alcanzar. Sinceramente, me ha emocionado la alegria del mucha-
cho mostrando el codiciado tesoro.

Unos dias antes, en unas declaraciones, el seleccionador nacional habia resaltado su
dedicacién y amor hacia ese hijo, que, por otra parte, participaba en Madrid del entusiasmo
general en toda Espafia, por las hazaflas de nuestra seleccidén futfolistica.

Retornando a La Moncloa, las diferentes tomas mostraban la presencia de ministros y
ministras; entre ellas, las que se abrazaban con jubilo en el Congreso de Diputados espa-
fiol, tras conocer el resultado de la votacidén que aprobaba la Ley del aborto, que acaba de
entrar en vigor.

Cuando Alvaro, el hijo de Del Bosque, elevaba orgulloso y lleno de jubilo la Copa del
Mundo de Futbol que alguien puso en sus manos, ante todos los asistentes, ministros y
ministras incluidos, me han surgido, espontdneamente varias reflexiones en torno al oro y
la vida: el oro se alcanza, en este caso, con mucho sacrificio y trabajo; la Vida del ser no
nacido, hoy, lamentablemente en Espaiia, pende del deseo de la mujer que la estd alimen-
tando en su seno.

En el caso de Alvaro, maravillosamente alegre en La Moncloa, y de Mirian y de tantas otras
vidas semejantes aqui en Cantabria, sus padres decidieron cuidarla y mantenerla y disfru-
tarla con ellos, como ayer, junto con Alvaro en La Moncloa. Enhorabuena, padres de Alva-
ro; enhorabuena, padres de Mirian; enhorabuena padres que habéis optado por la Vida, a
pesar del Oro
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Por Karin Schroder (Chile)

Nota. Este texto fue pronunciado por la autora en un Simposio organizado por el drea médica de la Pontificia Universidad
Catdlica de Chile.

En primer lugar quisiera agradecer la posibilidad de estar dando testimonio hoy ante ustedes.

Soy madre de tres maravillosas hijas, de las cuales la primera tiene 14 afios. Mi hija mayor, hoy fiel repre-
sentante de la poblacion adolescente, se llama Caterina y tiene sindrome de Down.

Cuando Caterina nacid, el doctor nos dijo a mi marido y a mi que el tener un hijo con sindrome de Down
a mis entonces jovenes afios, se debia como a la mala suerte de cruzar con luz verde un semdforo y que
otro cruzara a su vez con luz roja... era poco frecuente... pero sucedia. Desde las mejores intenciones me
dijeron que a los 7 afios se le iba a olvidar todo lo aprendido y que no caminaria hasta los 3. Que con mucha
dificultad, tal vez hablaria.

Quisiera invitarles a vivir y a sentir lo que desde ese entonces se fue trenzando en mi vida. Primero he
de aclarar que, desde mi perspectiva de madre y educadora, entend{ que el sindrome de Down es una con-
dicién, y no una enfermedad. Entiendo que bajo la mirada de un médico esto es discutible, y como suelo
estar atenta a valorar las diferencias, hoy haré por un momento una excepcidn y acogeré que el sindrome
de Down es una enfermedad, aunque desde mi punto de vista y del de, creo, la mayoria de los padres y
especialistas, no lo sea.

Lo que se les olvidé contarme cuando Caterina nacid, es que el sindrome de Down es contagioso, tal
como lo publica Wendy Holden en Ellensburg, Washington, USA. En su aclarador articulo comenta que
ese “algo extra” llamado material genético invade nuestros cuerpos a escala celular y hace que nosotros
los padres comencemos a ver el mundo de una manera diferente.

El cromosoma extra en el par 21 de una persona con sindrome de Down produce cambios en las perso-
nas que los acogen, ya que estas tltimas adquieren notables habilidades para afrontar las cosas que real-
mente son importantes en la vida. Se ha visto que padres y madres comenzamos a llevar a cabo tareas que
hasta entonces considerdbamos imposibles.

iPara qué hablar del sistema cardiovascular! Wendy Holden asegura que es comun oir hablar que los
corazones se agrandan. Las extremidades no estdn exentas de cambio, los brazos se alargan en busca de
apoyo y a su vez ofrecen mayor cobijo a quien lo requiera. Las piernas se fortalecen y mejora el equilibrio,
permitiendo asi que los padres se paren firmes en defensa de sus convicciones.

Por eso hoy estoy aqui anunciando que el sindrome de Down vendria siendo como la primera enferme-
dad que sana y que no requiere vacuna. Yo soy una victima felizmente contagiada y los invito a contagiar-
se a través de la mirada.

Fue a través de la mirada que pudimos ver a nuestra hija, y a través de la mirada es como he podido reco-
nocer a las personas con discapacidad intelectual en su dignidad.

Miradas que traspasan lo fisico para lograr ver el alma. Alma que invita a derribar mitos y concentrarse
en la persona mds que en su condicion. Claro, para eso es necesario detenerse y hacer una pausa... (Puede
que sean exquisitos... el tema es que son mucho mds que exquisitos. Puede que se les considere angeli-
tos... el tema es que estdn en la tierra y son personas que necesitan ser consideradas como tales)

Aprendi acerca de la entrega incondicional en el momento en que, cuando nacié Caterina, mi marido
me dijo al oido: “en esto estamos juntos, pase lo que pase, haya sido por lo que haya sido”.

Mds tarde entendi mejor el pasaje biblico (Mt 18,20) que dice: “Donde dos o tres se retinen en mi nom-
bre, alli estoy yo en medio de ellos”. Unidos los dos, entonces ya éramos tres trazando camino en lo des-
conocido, fijando nuestros ojos en Caterina, nuestra primera hija, mds que en su sindrome.

Afio a afio hemos derribado mito tras mito, ofreciéndole oportunidades tras oportunidades.

Caterina aprendio a caminar, a hablar, a leer, a escribir. Y nosotros aprendimos mucho mds que “algo
extra”. Crefmos en ella, en nosotros y en Dios.

Nuestras miradas muy atentas hacia las oportunidades, mds que hacia los resultados.

Si pongo el foco en los resultados, mi mirada estd en la capacidad intelectual. Si lo pongo en las opor-
tunidades, mi mirada estd en la persona y su dignidad.
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Si enfoco los resultados, caben algunos. Si en las oportunidades, caben todas...

Es decir, en la escuela integra porque ofrece y recibe oportunidades... cuidado... con los resultados no
nos entrampemos... en foco en la PERSONA.

Es decir, en la empresa integra porque oftrece y recibe oportunidades... cuidado... con los resultados
no nos entrampemos...en foco en la PERSONA.

Es decir, el médico atiende en su consulta ofrece y recibe oportunidades... cuidado... con los resulta-
dos no nos entrampemos... en foco en la PERSONA.

¢Qué oportunidades nos ofrecen ellos?

Nos desafian en el amor incondicional.

Ellos nos hacen un llamado de atencién acerca de la importancia de ponerse en el lugar del otro, y de
acoger al otro, de acompaflar; valores tan escasos y tan necesarios en una sociedad que estd apuntando
hacia el individualismo, y que hoy se refleja vulnerable frente a tanta soledad.

Nos ensefian a escuchar, a tratar de interpretar al otro, a ser solidarios, a hacer pausas, a vivir la Fe, a
llegar a acuerdos... esto creo que no estd en las mallas curriculares... debiéramos incorporarlo.

Las personas con discapacidad intelectual y sindrome de Down nos ofrecen a nosotros la oportunidad
de reflexionar acerca de nuestras acciones.

Ejemplo: Mamd que lleva a su hijo una vez por semana al kinesiélogo.

- Ah si... ¢tu hijo camina verdad?

- Si... camina bien derechito... si, si...

- Ah... y {por qué lo estds llevando al kinesidlogo?...

- No, porque tiene sindrome de Down. (Esa no es una razdn suficiente, las personas con sindrome de

Down son todas diferentes)

“Hacia donde vamos, por qué actuamos de determinadas formas, para qué hacemos lo que hacemos”

Caterina hoy no sélo se acepta o tolera con su sindrome de Down, sino que se valora como tal.

Aprendi6 a valorar su diferencia y la de otros y estd consciente de que hemos formado un equipo soli-
do, conformado por ella, su familia, el colegio y la especialista de apoyo. Tiene claro que todos tenemos
derechos y deberes.

Nace el concepto de calidad de vida que reconoce a la persona y deja atrds el concepto de asistencialis-
mo. Tal vez en busca de la felicidad, mds que del existir. Calidad de vida que propone oportunidades, des-
arrollo, crecimiento (ya no el eterno nifio), estudio (inclusion), trabajo, sexualidad y vida independiente.

Cobran fuerza: ¢A quién educo y para qué educo? Y en el caso de los médicos: ¢A quién atiendo? ¢Para
qué atiendo? Estoy convencida de que una persona que lleva 40 afios postrada mirando el techo y sin
poder comunicarse con codigos habituales, lleva en su alma la ilusion diaria de ser tomada en cuenta
como PERSONA, de ser considerada al hacer diagndsticos y ofrecer oportunidades, estoy convencida por
mi humilde experiencia, de que una persona postrada lleva en su alma la ilusién diaria de no ser olvida-
da en su silencio.

Las personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual no son una casualidad. Sino una
“Diosidencia”. Si te topas alguno no pierdas la oportunidad de mirarlo a los ojos, detente... luz roja... ah{
hay un alma... una persona y un espacio implicito de simbiosis... haz una pausa... es una oportunidad...
iiiuna inmensa suerte!!! Ellos traen un mensaje muy potente desde lo valdrico, tan necesario en estos
tiempos.

Una persona diagnosticada como discapacitada grave, profunda, leve, moderada o limitrofe, ies ante
todo persona! El desarrollo cognitivo estd estudiado que es dindmico y por ende serd proporcional a si
nuestro apoyo y creencia es leve, moderada, limitrofe o profunda.

El coeficiente intelectual no condiciona la esencia humana. Las etiquetas (territorio vulnerable a la
hora de hacer diagndsticos) conllevan el inmenso riesgo de no dejarnos ver lo esencial y hacen efecto de
vacuna.

Como lo anuncié en un principio, yo estoy felizmente “contagiada” con el sindrome de Down y pre-
tendo seguir contagiando a todo aquel que se me acerque, porque lo considero una maravillosa invita-
cién. Una invitacion que transforma y nos hace finalmente a todos mds felices.

Quisiera agradecer unavez mds la invitacion que me ha hecho la Dra. Macarena Lizamay decirle a ella,
a este publico entre el cual se encuentran padres y madres, médicos, profesores, estudiantes, Directores
de diversas instituciones y amigos:

“En esto estamos juntos, pase lo que pase, haya sido por lo que haya sido” Mateo 18, versiculo 20.

iMuchas gracias!
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