Por Matia

Hoy, dia g de abril del 2011, he tenido la inspiracién de
empezar un diario, al ver las cosas preciosas que Dios me
regala cada dia. Y como un fotdgrafo captura y conserva sus
imdgenes mds bonitas, yo quiero explicar y asi guardar
siempre en la memoria, o al menos en un papel, desde un
punto tan cercano como el de una hermana, todos los
momentos que se pueden pasar al lado de una persona tan
extraordinaria.

Hoy he tenido la oportunidad de vivir una experiencia,
emocionante de vivir e interpretar.

Hacia un sol radiante. Subiamos una cuesta larga y precio-
sa, {bamos acompafiadas muy infrecuentemente por una
masa de niflos, y con frecuencia solas, la una con la otra.
Anddbamos como dos figuras insignificantes ante el enor-
me y sorprendente paisaje en el que hemos pasado hoy el
dia. Ya llegdbamos al final, una casa rural envidiada por
todo el que la viera, cuando Sofia, con gran sorpresa, levan-
taba un brazo y otro, hacia formas con las manos y separaba
y juntaba las piernas; y vefa como una especie de copia suya
en negro, plasmada en el suelo, reflejaba y repetia todo lo
que ella hacia.

Yo la observaba a una distancia para que pudiese experi-
mentar su descubrimiento. En ese momento, he pensado
coger el mévil y ponerme a grabar, pero luego he reflexiona-
do y me he convencido de que todo es mds bonito explicado
con palabras. Asi, que por el simple hecho de que mi herma-
na se hubiese dado cuenta de la incredibilidad de nuestra
propia sombra, mi cabeza ha empezado a pensar este pro-
yecto, que a lo mejor dura solo unos dias.

Al principio le parecia graciosa la aparicién de esta com-
pafiera que permanecerd con ella siempre que brille un poco
el sol.

Pero después se le ha empezado a ser pesado y queria sacdrsela de encima. Al intentar
atraparla, sin éxito en la corrida, se ha enfadado y la ha refiido como si pudiese cobrar
vida y escuchar lo que le pretendia decir. Al comprobar que eso tampoco le ayudaba,
buscé consuelo en mi. La cogi de la mano y seguimos avanzando mientras pensaba que,
al igual que la sombra que no se la podia despegar, tenia encima esa realidad en la que
todos nosotros estamos implicados. Y por mucho que habrd veces que querrd hacer que
desaparezca, tendrd que llevarla siempre, y en lugar de enfadarse e intentar acabar con
ella, tendrd que buscarnos a nosotros, que estaremos alli, a su lado, para hacer todo lo
que sea con tal de seguir poco a poco la pendiente, sin que se le borre esa magnifica son-
risa de la cara.
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Por Eliana Tard{o (Estados Unidos)

El sindrome de Down no es una noticia agradable para nadie o, bueno, quizds para la mayoria
de nosotros. Yo siempre recuerdo el momento en que me comunicaron el diagndstico de mi
hijo, y una y mil veces vuelvo a sentir ese nudo en la garganta y ese frio en el estémago. Duele
mucho sentirte tan impotente y, en cuestion de segundos, pasar de la alegria inmensa de con-
vertirte en madre a la desesperacion intensa de no saber qué esperar del futuro de ese hijo que
tanto amas. No en vano se describe el nacimiento de un hijo con discapacidad como la muerte
del hijo esperado y el renacimiento del hijo que a uno le envia Dios.

Con un hijo con sindrome de Down yo pensé que ya en la vida lo habia vivido todo. Mi hijo
nacio el 29 de abril del 2004 y después de la tristeza, vino la aceptacion, el amor, la alegriay el
crecimiento. Juntos aprendimos muchas cosas porque, mientras mi hijo aprendia a comer, yo
aprendia a alimentarlo, mientras aprendia a dormir yo aprendi a sofiar; y a medida que iba cre-
ciendo, yo aprendi a tener fe y los resultados fueron los mds maravillosos que nunca otra expe-
riencia menos que perfecta me haya podido ensefiar.

Emir se convirtio en el lider de mi alma y asf sofié con un dia escribirle un libro, dedicarle una
cancion, ser la madre ideal. Y poco a poco cada uno de mis suefios se fueron convirtiendo en
realidad, porque si €l teniendo sindrome de Down podia cumplirlo todo, ¢por qué yo no?

Cuando Emir estaba cerca de los 3 aflos decidimos darle el regalo mds valioso que pueden
hacer una mamd y un papd: darle un hermanito. Y antes de encargarla se la pedi a Dios: prime-
ro nifia, perfecta, feliz, sana. Y cuando me disponia a pedirle que no naciera con sindrome de
Down... se me corto lavoz y le dejé a Dios la voluntad de su condicion.

El 26 de febrero del 2007 nacid Ayelen, mi nifia perfecta, mi alegria, nacid sana, gorda, hasta
me atrevo a decir que nacié sonriendo. El tnico detalle fue que también nacié con sindrome de
Down.

Un par de semanas fueron suficientes para entender que Dios nunca se equivoca y que cuan-
do pedi la hija perfecta y la hermana perfecta, se hizo su voluntad cuando le dio vida a Ayelen.
Mis hijos son los mejores amigos, los hermanos perfectos, imperfectos para el mundo, pero
perfectos para mi. Los amo con locura, me rio con ellos, lloro con ellos, los veo darse un beso,
darse un abrazo o los escucho conversar y es un permanente recordatorio para mf de que Dios
nunca se equivoco.

Junto a ellos comencé a sofiar nuevos suefios, suefios mds amplios donde existen otros seres
humanos que viven experiencias similares y sonrien por las mismas cosas que nosotros y son
felices con los mismos hijos con los que Dios no bendijo a mi esposo y a mi.

Mi gorda hoy tiene 3 afiitos recién cumplidos y Emir ya estd terminando los 5, son compaiie-
ros de clase hasta que Emir cumpla los 6 y pase a kinder, y estdn viviendo una de las experien-
cias mas bonitas que da el Amor, que es la de compartir hasta el autobus!

De las quejas que recibo de la Maestra me quedo con la de que no duermen si no se toman de
la mano, de que Ayelen no quiere limpiar y llama a Emir para que recoja sus juguetes y que
hablan mucho en secreto y rien mucho... y bueno, sé que no es lo perfecto ni lo ideal, pero me
da tanta alegria mirar atrds y recordar el temor a lo desconocido... Y ahora que lo vivo cada dia,
disfrutar tanto de verlos hacer cosas que nunca imaginé. Pronto los separardn de aula, asi que
mientras tanto, cada dia es una oportunidad para reir de sus aventuras juntos y llenarme de
orgullo cuando la maestra me dice lo mucho que los quiere y lo colaboradores y compaiieros
que son el uno con el otro y con los demds.

Y asi, la vida sigue avanzando y cada nuevo dia es una nueva experiencia y una nueva oportu-
nidad. No sé qué pasard en el futuro, pero vivo con la firme conviccién de que Dios nunca se
equivoca y que me envio los hijos perfectos, y que le regalé a mi vida un hermosa mision.

elianatardio@hpcswf.com
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