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			Este libro está dedicado a las madres, los familiares y amigos que se sienten desorientados ante la llegada de un niño especial..

		


		
			Dedicatoria

			Sentí por muchos años el gran deseo de escribir este libro para las madres más desfavorecidas del planeta; para las que están solas; para las que se encuentran en el anonimato; para aquellas que se preguntan ¿cómo lo voy a lograr?; para las más abandonadas, las que están en zonas rurales, fuera del sistema; para las que hoy están en campos de refugiados con niños con necesidades de cuidados especiales; para todos esos interrogantes que encierran la palabra MAMÁ.

			Dedico este libro muy especialmente a mi madre, quien para que yo existiera, vivió mi vida sentada en el salón de la casa en que nací, día tras día, esperando que yo la llamara; quien lloró tanto tiempo mi partida, que vivió esperando con el teléfono. Así se ilusionó, así vio crecer a sus nietas, ahí sonaron mis sueños y ella fue feliz esperando que sonara el teléfono.

			A mi hija Stephanie, por ser luz en mi camino.

			También dedico este libro a mi amiga polaca Mirka, por su amistad y fortaleza.

			También dedico este libro a mi amiga Dina, que es india, porque durante muchos años me llevaba al templo hindú en Londres, estudiábamos juntas y nos juntábamos siempre para hablar de espiritualidad.

			Y también dedico este libro a mi amiga Tracia, compañera de trabajo en el hospital mental, porque creía en mí, en cada cosa que yo hacía y en cada libro, en cada cuadro y en cada poesía; me animaba y empujaba y sobre todo me llamaba siempre cuando yo necesitaba una palabra amiga.

			Al padre de mis hijas, por darme a los dos seres más importantes de mi vida.

			A Juan, por ser mi compañero de camino, y a todos esos seres que formaron parte de mi vida diaria en el paso por este planeta Tierra.

			Y sobre todo, gracias a todas mis experiencias, porque me encaminaron a amar la vida.

		


		
			Introducción

			Tenía un deseo personal de compartir mi historia mística, la cual mantuve reservada algunos años por casos especiales, quién sabe por qué, no creía que fuese el momento para compartirla, o simplemente estaba buscando la forma de materializarla. Mis obras y mis poemas fueron los primeros recursos para hacer material esta bella historia.

			Los últimos 17 años de mi vida, viví como si tuviera un Kandinsky, un Monet, o un Dalí dentro de mí; al principio, no podía entender de dónde me salían tantos sentimientos, me inspiraba todo, no podía parar de expresarlo de la manera más abstracta que yo sentía; me aburrían las figuras como dibujar una manzana, un racimo de uvas o un florero. Yo tenía que danzar mi alma, malabarear mis pinceles, temblar mis cambas, despertar la magia que escondía, los colores, las texturas y las telas.

			No entendía por qué me pasaba todo esto a mí, escribir, pintar... Lo cierto es que todo esto despertó tras el nacimiento de mi hija con síndrome de Down; a veces, creí que no era necesario contar estas cosas, pero cuando me preguntaban cómo lo hago, me di cuenta de que sí era importante, y ¿por qué no? Vi que algo motivaba a las mujeres a querer saber más acerca de esta experiencia, por otra parte, comencé a darme cuenta de que los padres con hijos especiales fuimos elegidos. Pero las personas, en medio del shock que genera la noticia en algunos casos, sueltan su alma de la soga que a todos nos mantiene unidos. Pasan a preguntarse ¿por qué a mí, ahora qué hago, cómo lo educo? Y mucho peor, algunos, espero que pocos, se dicen: ¿por qué Dios me castigó?, esta horrible frase que escuché tantas veces y que es bien absurda.

			Contarlo me ayuda a convertirlo en parte de una historia, de lo contrario, no tendría sentido. Se podría pensar «esto ya lo sabemos», pero muchos todavía no experimentaron estas vivencias y no sabrían qué hacer cuando llegue ese momento; algunos abandonaron tanto su alma que se olvidaron de que Dios no demuestra su amor prestándonos un alma tan sabia como la de estos niños. Ámalos, porque te darán todo y no te pedirán nada; ámalos, porque estás bendecido con ellos; ámalos, porque a través de ellos Dios trajo amor a la Tierra. Ojalá que estas palabras que lea sean como arpas celestiales en su alma, que le acompañen a descubrir que el amor no lo tienes que buscar en ninguna parte, porque ya lo tienes. Simplemente, se enmascara de muchas maneras; las personas que se sienten en sintonía con ello son más fáciles de identificar, porque la vida es su guía, como el carril lo es del tren. No planee nada, déjese llevar, siga su instinto interior, encontrará el sentido a todo y será asertivo.

			A lo largo de los años, como motivadora artística, entre pinceles y plumas, colores y magia, comencé a descifrar los mensajes. Vivimos en una atmósfera con una vibración que no corresponde con nuestra naturaleza. Perdí el miedo a la enfermedad, porque sabes que hasta el dolor tiene su razón.

			El verdadero objetivo no tiene nada que ver con el dolor, ni con el sufrimiento, sino más bien con esa imagen que trasforma a los seres para moverse hacia donde el alma quiere explorar. Aprendí a dejar la mente, que siempre nos atosiga, descansar en otro lugar, sabes que cuando algo anda mal, no eres tú, es tu mente; tú no eres ella, y aflora la paz.

			Una vida confusa y desorientada le llevará al incumplimiento de su misión; esto puede ser muy desorientador. Su verdadero espíritu artístico aparece cuando ya sabe quién eres y hacia dónde quiere ir; para experimentar este sentimiento, no tiene que escalar el Himalaya, ni bañarse en las aguas del Nilo, porque el espíritu no le está pidiendo absolutamente nada, salvo el factor «que vivas como sientas», sin que le haga daño a nada de lo que habita en el planeta, comenzando por usted.

			Puede vivir como siente, simplemente, haciendo algo tan fácil como servir, o como vender estampitas en el metro. Si no entendemos nuestro propósito, si no tenemos objetivos, pasamos a sentirnos como espíritus en el aire: desorientados, desmotivados.

			Y a veces sentimos un caos emocional, la mayoría de las personas vivimos en este estado de caos sin saberlo.

			Actuando entre conversaciones y diálogo con uno mismo y con lo demás, que saltan de un tema a otro, nos molesta escuchar.

			A menudo, hay personas que se sienten muy mal con sus vidas y con las personas que le rodean, pero aunque les facilites soluciones, les des repuestas simples, prefieren continuar en ese caos, escudados por respuestas de baja vibración; y lo peor: las personas nos mentimos a nosotros mismos, eso es tan toxico que hasta una pluma que vuela en el aire lo percibe.

			En ciertas culturas hoy en día, se responsabiliza al hijo varón de que cuide de la madre, aunque no tiene nada de malo cuidar de tu madre. Cuando se siente obligado a hacer lo que no quiere, comienza una defunción familiar.

			Es saludable reconocer a qué vinimos aquí y qué estamos haciendo, hacia dónde queremos dirigirnos y quién queremos que nos acompañe.

			Atar a las personas por soledad es convertirlas en esclavos nuestros, y así regresamos al pasado, a nuestras historias pasadas. Por eso me gusta pensar en esta frase que aprendí de pequeña: «Si amas a alguien, déjalo libre; si vuelve a ti, es tuyo; si no, nunca lo fue». ¿Cuántos seres felices habría en el mundo si los dejáramos libres de vivir donde quieran, de hacer el trabajo que desean, alcanzar sus sueños y vivir la vida que un día soñaron?

			Para que sane la humanidad, hay que sanar los grupos familiares, respetar la diferencia de opiniones y dejar elegir opciones a sus miembros, sin luchas de poderes, sin imponer ni manipular.

			Cuando yo era chica, solía ver muchas personas mayores llegar a viejas como el canto de un pájaro: alegres, sonrientes y amorosas. Nuestros mayores dejan aquí sus luchas sus esfuerzos y sus trabajo gracias a ellos lo tenemos todo ,siempre soy consciente de todos lo que han hecho simplemente recordando por los puentes que cruzo, las calle que camino, los parques donde jugaron mis hijos y los de muchos no recuerdo haber puesto ni un solo ladrillo de todo lo que ellos nos han dejado a lo largo de nuestras vidas a ellos le debemos devolverles sus sonrisas y su júbilo ,porque a ellos le debemos todo. Y lo curioso: muchas personas mayores, solas, o que viven en residencias para la tercera edad, están mucho más felices y contentas, porque ellos solos decidieron no vender su poder a nadie.

			Al venir al mundo, antes de ver la cara de nuestra mamá, solemos ver la cara de los médicos y enfermeras, o sea, venimos al mundo con caras extrañas, y así vamos formando parte de una gran familia, que son aquellas personas que nos cruzamos en el camino, y no necesariamente tienen que ser familia de sangre. No sé cómo terminaré mi vejez, ni quiénes se encontrarán conmigo, pero sé que estaré feliz, porque así lo decidí, homenaje a la vida que elegí.

			Las cosas simples se me hacen grandiosas: abrir los ojos cada mañana, escuchar un pájaro cantando en la ventana y observar cuándo el narciso abre su flor.

			Qué linda es la vida que Dios me prestó. Ame la vida, porque aquí está su grandeza divina.

			En el trascurso de este libro, experimenté muchísimas filtraciones de energía, dolores en las manos cuando no escribía y hormigueo en las piernas cuando no me movía. Mi energía me empujaba a un camino a donde yo quería ir, pero no estaba preparada; sin embargo, me dejé llevar, porque no podía cambiar mi realidad.

			Fue a través de mi hija que despertó mi magia, observar ese ser tan mágico, armonioso, sereno, que no pide nada, y solo dar me mostró que el único pasaporte que trajo con su vida es amar a su familia, a sus maestros, a sus amigos, a los animales, a las flores, a la vida, al planeta, y unir todos estos eslabones para contagiar a la humanidad. La paz está en nosotros y la única manera de adquirirla es por y con amor.

			Al vivir esta experiencia yo descubrí un abanico de recursos, me encantaría que usted de todo lo que lea se quede con algo.

			Tenemos todo lo que necesitamos para ser felices, si no lo somos, es porque algo está mal en nosotros.

		


		
			Capítulo 1
El impacto del nacimiento

			La llegada de estos niños a la vida a veces suele ser toda una odisea y una batalla de lucha admirable por aferrarse aquí, aunque requiere cuidados extra. Aquí relato mi experiencia personal.

			Dos días antes de que mi hija naciera, comencé a sentir un poco de ansiedad; estaba inquieta, quizá porque después del nacimiento de mi hija comenzaríamos una nueva vida en Harare.

			Vivíamos en Bulawayo, donde esperábamos la llegada del alumbramiento; tenía a los padrinos apalabrados, el bautismo organizado. Aunque todo parecía andar bien, creo que echaba de menos alguien de mi familia, por suerte estaba Marisa, mi amiga y futura comadre. Mi marido se mudó por trabajo con Stephanie, mi hija, antes del nacimiento de Anahí; vendrían para el parto, así que yo temporalmente estaba viviendo en la casa de mi suegra. Y ellos organizaban la casa a donde yo iría después del nacimiento. Estaba feliz por tener otra hija, después de ocho años era un milagro esperado.

			En un día de mucha lluvia nació Anahí.

			Antes de entrar a la sala de parto, se presentaron algunos incidentes y tardó el médico en llegar. Durante el parto, algo no andaba bien, comencé a sentir una experiencia extraña; me encontraba muy frágil y me dejé llevar, como creo que hay que hacer en estos casos.

			Pasó un tiempo pequeño, experimenté una experiencia nueva para mí: sentí la suave sensación de mi espíritu saliendo de mi cuerpo, despacio, muy despacio. Salí por la ventana de la sala de parto, comencé a notar muy fuerte el olor de un limonero, y al cabo de unos segundos, subí a un lugar desconocido. Un hombre me estaba esperando, vestido con ropa de la época de Jesús. Percibí una lucecita al final de un túnel, sentí el olor de mi padre y de mi abuela, los dos fallecidos hacía años. Ahí donde estaba, sabía que si cruzaba ese túnel, me esperaban ellos.

			Era consciente de que mi alma estaba fuera de mi cuerpo. Este señor me invitó a cruzar el túnel, me extendió la mano y me dijo que me mostraría el camino. Rehusé a ofrecerle mi mano y le respondí que todavía no era mi momento, que quería conocer a mi hija. Me extendió la mano nuevamente, volví a rehusar y me hizo un gesto de comprensión.

			Lentamente, me aleje de ahí, llegué de nuevo al limonero y a su aroma, entré por la ventana y observé la discusión del médico que me estaba cosiendo. La atmósfera no era agradable, mi amigo médico, que estaba apalabrado para ser el padrino de Anahí, le decía al ginecólogo que había tardado mucho, que había confiado en él y muchas otras cosas. Me quedó claro que estaban enfrentados. Me suspendí en un rincón de la sala, observando lo que sucedía, y lentamente volví a mi cuerpo.

			Después de todo, Anahí había nacido. Permaneció unos días con respiración asistida en terapia intensiva. Le vendaron las manos para que no se quitara los tubos, estaba muy incómoda y desde muy pequeña demostró un carácter imponente. Yo me encontraba un poco estresada, ya que recordaba al ginecólogo tener más interés por los cerdos de su charca que por mi parto.

			Nadie parecía darle valor a la vida de mi hija, no comprendía nada. Era como si estuviera pasando una película. También durante el tiempo que Anahí pasó en la terapia intensiva, me quedé pensando mucho.

			Al día siguiente, Anahí tuvo un compañero de sala, se trataba de un señor mayor, que estaba en los últimos días de su vida por haber sido un extremo fumador. Lo curioso es que era el pastor de la Iglesia evangelista de Bulawayo, aparentemente, un hombre muy querido, ya que en los últimos días que estaba agonizando dejaron entrar a todos su fieles para despedirse. Las personas rezaban por él y se juntaban alrededor de la cama de Anahí y rezaban por ella. También con los días nos hicimos conocidas su viuda y yo, la cual estaba desvastada por la pérdida de su marido. Pero un día me dijo que él abandonaría la vida, que había sido muy bueno y le dejaría el camino a Anahí para que viviera.

			Después del fallecimiento del pastor, Anahí recuperó su fortaleza; ya había pasado ocho días en la terapia intensiva y lentamente le quitaron el aparato de la respiración asistida, a ver si resistía, aunque en ocasiones la volvían a conectar, cuando necesitaba oxígeno.

			Seguramente, igual que el pastor, se iría, porque estaba llegando su momento, su viuda lo sintió así. Anahí parecía estar preparada para pasar a la unidad neonatal, donde se encontraban los recién nacidos; todo se empezaba a tranquilizar, yo estaba recuperándome del shock de esos últimos días, más animada porque mi hija se recuperaba.

			Una noche como cualquiera, me despertó un sueño de madrugada; de nuevo, aquel hombre vestido con la ropa de la época de Jesús, al lado de mi cama, diciéndome que no me preocupara, que Anahí había nacido con un poco de síndrome de Down. Qué tontería, pensé ante el mensaje, se nace con síndrome de Down o no se nace, pero eso de un poco... Con el tiempo comprendí que había querido ser suave para que no sufriera otro shock más.

			Me desperté casi a la salida del sol, desperté a David y le pregunté cómo podía saber cuándo un niño nacía con síndrome de Down. Consultamos en Internet y encontramos una respuesta «bien parecida». Digamos bien parecida para confundirme.

			Los niños que nacen con síndrome de Down tienen una línea en la mano que se cruza recta y horizontal, separando la mano por la mitad, lo curioso es que esta línea la puedes encontrar también en personas con un coeficiente más desarrollado que el común de la gente.

			Nuevamente en estado de shock, cogí mi auto y sola me fui al hospital donde estaba Anahí. Era muy temprano en la mañana. Desde la cabina telefónica llamé a July, mi amigo médico, para preguntarle acerca de la condición de Anahí. No sé si él lo sabía o no, o quería encubrir al ginecólogo, lo cierto es que me respondía como si yo estuviera equivocada. Terminé de hablar con él y subí a la unidad neonatal, me acerqué a ver a mi hija y lentamente pasé las manos bajo la manta; desenrosqué los vendajes, que eran eternamente largos, primero de una mano y después de la otra. Pude ver la línea atravesando una mano de mi hija, y también en la otra.

			Traté de darle la espalda a la enfermera, que estaba observando todo lo que hacía; me senté un momento al lado de mi hija, la miré, tan bella y hermosa para mí, y me dije para mis adentros: «Si Dios me da esto, por algo será».

			Al fondo de la sala estaba una pediatra, chequeando a los bebés. Mientras yo esperaba a que tuviese un momento libre para hablar con ella, me acerqué eufórica y le pregunté si me podía ayudar. Con una mirada de que no quería ser molestada, me contesto que sí.

			—¿Qué sucede?

			Yo la miré fijamente a los ojos y le dije:

			—Creo que mi hija tiene síndrome de Down, ¿me lo puede confirmar?

			Me observó haciendo una larga pausa, me preguntó en qué me basaba para pensar eso, no parecía muy clara su respuesta. Le dije que mi hija tenía unas líneas cruzadas en sus manos, y así fue cuando ella abrió su manos delante de mi vista, mostrándome que a ella también se le cruzaban. Me miró como diciendo «yo no tengo síndrome de Down» y no me confirmó el diagnóstico, me dejó en un estado muy confuso.

			Al cabo de un rato, apareció todo el mundo en el hospital: Marisa, David, el ginecólogo, el médico amigo nuestro, su mujer y los profesionales, con una actitud de no querer aclararme lo evidente. Con las pocas energías que tenía, me preguntaba qué pasaba y por qué casi doce días después mi hija no estaba conmigo y nadie me explicaba qué sucedía. Me sentía mal, me sentía sola, quería llevarme a mi bebé a casa, no tenía confianza de lo que estaba pasando.

			Más tarde, July, el médico amigo, nos preguntó si podríamos ir a su casa, que quería hablar con nosotros. Por la tarde, con Marisa y David fuimos a la casa de July; su mujer había preparado unas tortas y muy buen café, pero los ánimos estaban bajos, mejor dicho, el horno no estaba para bollos. Marisa había venido con nosotros; July nos había pedido que lo escucháramos, que quería hablarnos acerca de Anahí y de su condición:

			—Ella tiene síndrome de Down, aclaro, ustedes son un matrimonio joven, les encantaba viajar, tener una buena vida, y ella sería un estorbo para vuestro futuro. Nunca tendrá una vida normal...

			...que la lengua se le salía para fuera y un montón de cosas más, fue muy rudo y muy crítico. Dijo que lo mejor que yo podía hacer era desconectar el monitor de la respiración asistida y dejar que se fuera. Me sentí enfurecida, pero mantuve la calma y la buena educación, aun en los momentos más difíciles. Le pregunté qué pasaría si su hijo tuviera un accidente y quedara parapléjico o en silla de ruedas y si él dejaría de quererlo. Me contestó que por supuesto que no, claro que no; le dije esto:

			—Es lo mismo, antes o después, nadie está libre de nada. Ella es mi hija y yo la quiero igual.

			No me importaba su condición y tendría nuestro amor. La gente a veces dice cosas que no sabe, pero más tarde pude comprender de dónde salía un profesional diciéndome que apagara el monitor y dejara ir a mi hija, qué absurdo este encuentro.

			No sé si a David le rechinaron esas palabras, pero nosotras estábamos horrorizadas; yo estaba asustada, pero también abrumada. No podía articular palabras con todo lo que estaba sucediendo. Me preocupaba Stephanie, que estaba siendo dejada de lado, sin poder explicarle esto.

			David hablaba de Anahí a su manera, una cantidad de personas dando opiniones. Yo oía, pero no escuchaba, no podía comprender por qué no me habían explicado las cosas con naturalidad y qué intereses había detrás. Solo quería llevarme a mi hija para comenzar una vida nueva en Harare, todo parecía una horrible pesadilla.

			Algunas cosas sucedieron en los días venideros que no levantaron mi ánimo. Todo estaba revuelto, pero no comprendía por qué. Finalmente, decidí hablar con mi ginecólogo, que se tiraba la pelota entre la pediatra y él, pero quien me daría el diagnóstico oficial. Parecía estar envuelta en una lucha de poderes. Me explicó en privado que Anahí nació muy mal, que no creyeron que sobreviviese, que tuvieron que darle trasfusión de sangre, que sabían su condición desde su nacimiento. Pero creyeron que no resistiría, claro, se les escapó de las manos comprender que ella deseaba vivir.

			En aquel momento, Zimbabue era un país que ignoraba a los discapacitados, por lo cual, ella pasaba a ser nada humanamente interesante para estos profesionales. Se encontraron con que nosotros no éramos residentes en Zimbabue y tendrían que andarse con mucho cuidado; de ser nativos, cambiaría la historia.

			Después de salir de mi estado absorto, me estaba dando cuenta de que todo se trataba de extraños intereses.

			Los días siguientes continuaron siendo una pesadilla. Anahí no había salido de la zona de peligro y yo no confiaba en dejarla ahí. Milagrosamente, una mañana le dieron el alta porque comprendieron que nosotros no éramos una amenaza para ellos. El hospital no me entregó un certificado escrito con las condiciones de Anahí, ni nada donde explicara que Anahí había nacido con síndrome de Down.

			En Bulawayo se estaban viviendo los momentos más lamentables por las bajas diarias debido al sida. Nadie quería decir lo que estaba pasando, los problemas para el personal médico sanitario eran alarmantes; la provincia parecía estar sumergida en un caos.

			Mientras tanto, comenzaron las dudas para mí acerca de si nuestro amigo prometido padrino era digno de ser el padrino de Anahí, después de la sugerencia hecha. Yo no estaba para reproches, consideré que le faltaban algunos jugadores y en último momento tenía que bautizar a Anahí, ya que quería desaparecer y dejar todo atrás. Entre indecisiones y decisiones, no entendí la señal de que él no tendría que ir de padrino, y al final la bautizamos un sábado a la tarde, en la casa de mi suegra; el domingo muy temprano, Marisa me acompañaría a Harare, donde nos estaban esperando Stephanie y David. Empezaría una nueva vida.

			Anahí era bellísima, se desarrollaba con total normalidad; aunque sabía que tenía una condición diferente, deseaba educarla igual que a Stephanie. Ser mamá de una niña con síndrome de Down me convirtió en una elegida para una experiencia increíblemente sana. Anahí era una niña con luz propia, tenía una mirada apacible, de ella brotaba amor; era muy difícil no enamorarme de alguien así, y en muy corto tiempo me fascinó este ser tan angelical llegado del mundo de los sabios.

			Ella tenía algo que dar, o quién sabe si a través de ella algo tenía yo que aprender. Pero vaya experiencia tan extraordinaria para mí, que con el trascurso del tiempo nos hicimos como una piña; formamos un equipo fantástico, simple, compañera, inspiradora, un ser que alumbra a todos los que se le acercaban. Empecé a ver la vida de otra manera, me sentía diferente y también intuía distinto. Había un antes y un después en mi vida y acepté este reto sin ninguna objeción.

			No todo era color de rosa. Anahí seguía con los problemas respiratorios en el bochornoso calor de Harare, yo seguía con problemas de salud por mala práctica en el parto. Para colmo, mi estrés aumentó cuando nos llamaron del hospital de Bulawayo para decirnos que le teníamos que hacer un análisis de sida, porque en los apuros de la trasfusión el médico no sabía si la sangre había sido examinada. Continuaba manteniéndome serena, después de todo, estaba en un estado de gracia.

			Finalmente, y gracias a Dios, todo estaba bien con Anahí y los análisis dieron negativo.

			Comencé a sentir el deseo de salir de África, regreso a Europa, y nos pusimos en campaña. No quería seguir ahí, quería que terminase ya todo.

			Nos enfrentamos con la burocracia por los trámites del pasaporte de Anahí, finalmente, todo se resolvió bien; aunque llevábamos tres meses en Harare, vendimos nuestras pertenencias para emprender camino a Europa.

			Salí de África como quien sale de maratón, recién empecé a sentir alivio en el aeropuerto de Sudáfrica. Atrás quedaba Marisa, que me había hecho prometerle que le llevaría algún día a Anahí. Marisa me miró a los ojos y me dijo:

			—Ya sabes, Cristina, mi única hija, falleció en un accidente de coche. Para mí, ahora Anahí es como mi hija, prométeme que volveremos a vernos.

			Así salí de Zimbabue, sin darme cuenta de que algunos se quedarían muy tristes y solos sin nosotros.

			Por suerte, el 6 de marzo del 2001 bajamos en el aeropuerto de Londres. Disfruté de una gran sensación de paz, cerré los ojos unos minutos y agradecí encontrarme en UK. Finalmente, sentí como si la reina me abrazara, comencé a fluir, a respirar, a sentir calma y dejar atrás el pasado.

			Nos quedamos cuatro semanas con los primos de David y luego alquilamos una casa en Royston, hasta que quedara libre la casa de los padres de David, que estaba alquilada.

			Pasaron los meses y Anahí solo se reía, comía y se sentaba; sus progresos eran lentos, ella era un bebé con tiempos más largos. No me afligía esto para nada, su mirada seguía siendo lo más parecida a un ángel en la Tierra.

			Así fue que al cabo de unos meses tomé la decisión de que Anahí tenía que ir a una guardería con otros niños y yo a trabajar; conmigo en casa no avanzaba, y yo desesperaba porque no notaba sus progresos.

			Sabiendo que ella se sentía bien con otros niños, tomé la decisión de irme a trabajar. En el primer aviso que encontré ofreciendo trabajo, lo tomé. En el correo vi un anuncio para trabajar en la cocina de un hospital mental, por suerte, ni lo dudé. Después de la entrevista, me dieron el trabajo. Hacía ensalada, lavaba los platos y servía el almuerzo al personal del hospital en la cantina.

			David ya estaba trabajando en un laboratorio de otro hospital. Encontré una niñera que cuidaba niños en su casa. El equipo estaba formado por unas señoras un poco mayores que yo, con hijos adolescentes, y algunas señoras de la edad de las abuelas. Me pareció maravilloso, había más de quince niños. Sentía que los cuidaban con amor.

			Así llegó el primer día en la guardería, los cambios fueron evidentes. Ahí comenzó a hablar, a gatear, caminó, dejó los pañales sin tener ningún accidente por la noche, progresó a pasos agigantados con la dedicación de esas mujeres, que los cuidaban como si fueran ángeles. Todos estaban bien, a veces se enfermaban con fiebre, resfriados, pero pasaba rápido, como en todos los niños. Estaba en buenas manos, ella era feliz, aprendía a socializar, a relacionarse, a jugar, y siempre tenía una enorme sonrisa, evidencia que te hace sentir que todo va bien. Se desarrollaba normalmente, interactuaba con otros niños, les leían cuentos, se disfrazaban en verano, hacían pícnic, tenían una piscina donde jugaban y un parque con columpios, era fascinante ese lugar. Anahí permaneció ahí por muchos años, hasta que comenzó el jardín de infancia completo.

			Al final del paso, le regalaron un collage lleno de fotos de la vida de Anahí.

			En este capítulo aprendimos:

			Que la vida es lo más preciado que tenemos.

			Que las mamás somos unas verdaderas guerreras.

			Y que los niños pueden enseñar mucho a los adultos.
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			Capítulo 2
Los primeros años de vida

			Mi experiencia como mamá de una niña con síndrome de Down, extranjera y sin conocimiento previo:

			Me enfrentaba a sus cuidados especiales, a leer para informarme y tener conocimientos acerca del síndrome de Down.

			Desde que mi hija nació, jamás dramaticé mi historia, porque considero que más allá de cada circunstancia personal un hijo nunca es un drama. En mi caso, he tenido que fortalecerme, y no consideraba ninguna razón para desfallecer a partir del factor de que soy mamá de una niña especial.

			Y ESO SOLO ME TRAJO BENDICIONES.

			Mi hija, tan luchadora, fuerte y tan inspiradora, me ayudó a vencer todos los obstáculos que se me cruzaron en el camino, pero para ser feliz hay que tener mala memoria y mucha fuerza para olvidar, comprender el principio de amor incondicional, que nadie está en este mundo para hacernos ningún daño, porque creo en cada mujer. Debemos aprender a amar cada momento, cada circunstancia, como se ama a un hijo. Gracias a este pequeño detalle, comencé a comprender que escuchando puedo ver cómo se sienten las personas.

			Nos aferramos a nuestras infancias dolorosas para hacer nuestras vidas traumatizantes, sin considerar que hay personas que ante un grave episodio en su vida se han quedado con lo bueno.

			No nos preparan para ser mamás, nadie nos enseña la tarea, vamos aprendiendo al azar. Todo lo que aprendí fue andando, así lo he hecho.

			Ser mamá es forjarse de muchas cualidades, aprender a aprender; nuestros hijos pueden agonizar más de una vez en una atmósfera hostil. EL AMOR NO PIDE NADA, mucho menos que estén con nosotras. Aprender a estar sola consigo misma es una lección de valor y coraje; yo creo que las personas nunca están solas, se sienten solas, eso es otra cosa.

			Lo primero que me gusta pensar para que mis hijos se desarrollen sanos es que si amas a alguien, déjalo libre.

			De todos modos, los primeros años de un bebé especial no suelen ser difíciles, si consideras que esos tiempos pasan rápido, que tienes que tener una vida organizada, un diario, registrando los acontecimientos más importantes del desarrollo del niño, como visitas al médico, vacunas, peso, monitoreo. Informarte de las terapias más beneficiosas para el niño depende el momento, por ejemplo, los niños con síndrome de Down tienen un esqueleto flácido, por lo que en los primeros meses de vida se benefician mucho con ejercicios de psicomotricidad; hay terapeutas formadas para estos tiempos, que se componen desde los 3 meses de vida hasta el año; consiste en una terapia semanal de ejercicios de motriz y coordinación.

			Para un niño no hay nada mejor que otro niño, desde muy temprana edad genera el vínculo para que se relacione con otros; en algunos casos, ellos tienen la lengua más ancha que la capacidad bucal, suele presentar dificultad en la comunicación; una terapeuta del habla le ayudará mucho a comunicar. No es siempre ni en todos los casos, hay niños que hablan súper bien, mientras otros usan el lenguaje de los signos.

			Aquí voy a enfatizar una información que le será útil: intente no mudarse con mucha frecuencia mientras que sean pequeños, su realidad puede cambiar cuando crezcan; piense en la posibilidad de vivir en una zona cerca de un hospital que le proporcione estas terapias gratuitas, porque suelen ser caras las particulares y con el tiempo necesitará más. Asóciese a la asociación de síndrome de Down, ahí siempre encuentra apoyo e información mensual que le llegará a la casa por medio de una revista, donde actualizan los beneficios de estos niños. Trate de hacer o pertenecer a un grupo de apoyo, suelen ser por las tardes una vez al mes, donde las mamás se reúnen para intercambiar información; son muy beneficiosos estos grupos.

			Otra de las cosas sumamente importantes es que mientras el bebé es pequeño, la vida suele ser muy fácil, suele dormir la siesta, suele entretenerse solo, escuchando música, jugando, mirando una peli; si tiene otros niños, aprenda a organizarse bien, no olvide que a veces se presentan problemas, pero todos tienen solución. No se preocupe por los problemas, ocúpese de resolver lo que acontece; la fortaleza se genera resolviendo, no preocupándose; aprenda esta pequeña lección y la vida será más fácil. Debe tener en cuenta cómo aprovechar este tiempo, aprender una profesión que le guste, porque la necesitará; la vida cambia, a veces somos pobres y a veces más ricos, a veces tenemos maridos, y a veces tenemos que seguir sin ellos, a veces tenemos familia cerca y a veces no, así que cualquiera que sea su circunstancia, aprenda a ganarse el sustento diario; es mejor que lo haga con algo que le guste, porque con el correr del tiempo pasará a tener prioridad. Solo haga las cosas que le gusten, no se preocupe si los amigos se distancian, esto no es nada personal, también esto le pasa a todo el mundo.

			Hay años que son más difíciles que otros para socializar, y a diferencia de sus otros hijos, estos niños necesitan que se les guie más, por eso, todo lo que pueda invertir en él o ella lo beneficiará. Le pasará algo con estos niños: que si es una persona sensible y suspicaz, aprenderá mucho de ellos; son una fuente de gran sabiduría. Una de las cosas que se aprende de estos niños es que no son agresivos, por lo que le recomiendo que ni le grite ni le pegue, para que solo aprenda de ellos su capacidad de amar. Ellos copian lo que ven, se suele ver mucho maltrato hacia ellos; por favor, antes de pegarle, busque ayuda, la agresividad siempre es mala. Debe buscar mucha paz para sincronizar con estos niños, por lo que le recuerdo que va a necesitar estar en silencio, más de una vez va a preferir estar sola por una decisión personal.

			Otra cosa: observe su personalidad, hay un alto grado de agresividad y abuso en las madres de hoy en día. Hay muchas mamás que no quieren cuidar bebés, si descubre que esto le está pasando a usted, que es incapaz de cuidar de su hijo, no olvide que el amor es la capacidad de reconocer que el niño estará en mejores manos con otra persona.

			Si tiene problemas de pareja, también puede interferir en el o los niños; acuérdese: aprenda a aprender, mejore su relación con su pareja o aprenda a seguir sola. Si su pareja forma parte de alguna de esas personas que rechazan a los niños con necesidades de cuidados especiales o simplemente rechaza a los niños, usted está en zona roja; apártese de lo nocivo. Tranquila, hay muchos hombres buenos que pueden querer a sus hijos mejor que su verdadero padre, y para usted será mejor compañero, porque tendrá un alma que la comprenderá.

			Trate de no dejar solo a tu hijo con un extraño, no olvide que si sufren abuso, no se lo sabrán decir, por lo tanto, es su responsabilidad estar ahí para ellos.

			Organice tus salidas cuando ellos estén en los colegios, eso son sus tiempos libres.

			Le recomiendo que no use ni alcohol ni drogas delante de sus hijos, esto es inconcebible.

			Los hijos no quieren modelos de familias disfuncionales, aprenda a ofrecer una atmósfera de armonía, amor y paz en todo lo que haga.

			Evite gritos delante de los niños, los gritos son muy nocivos, ni deje que nadie les grite; esté pendiente de sus normas y defiéndalas a rajatabla, no podrá hacerlo mejor si no tiene la serenidad que necesita para lidiar con esto cada día.

			Apague los noticieros con malas noticias, nunca cesan, sobre todo cuando son pequeños. No los sobreproteja, pero tampoco lo deje en cuidado de desconocidos, y no olvide que una persona mayor siempre vale mucho para cuidar de estos niños.

			Necesita aliados que le contengan, a veces estará más decaída y precisará fuerza; aprenda a rezar, lo necesitará, y cree en ellos un hábito; rezar da paz al alma.

			Controle sus lunas, sus días malhumorados, recuerde que nosotros los adultos decidimos que nacieran nuestros hijos; no les recrimine ni eche culpas, ellos no pidieron venir aquí. Dele una atmósfera de amor y unión para que se desarrolle sin conflictos; esto le otorgará más beneficios en su edad adulta, porque no sentirán que molestan, porque sabrán comportarse y no los rechazan por su mal comportamiento.

			Vigile que otros no los sometan al acoso.

			Ponga límites, pero de una manera cordial y amorosa, ellos observan nuestro tono de voz, nuestra actitud para con ellos, la forma en que los miramos. Mírelo a los ojos para explicarle que no es necesario tal o cual comportamiento; si la ven tranquila, si la ven serena, les ofrece confianza.

			Viva en coherencia con lo que piensa, con lo que dice y con lo que hace; sea auténtica y no tendrá nada de qué arrepentirse.

			Acostúmbrese a mirarse en el espejo y observar qué ve en usted, porque lo que ve en usted los demás también lo ven.

			Nadie puede enseñar por medio de gritos, que asustan, dan temor, crean miedo, desconfianza, y solo nos hacen sentir mal.

			Puede que su hijo tenga problemas de comportamiento, si usted está fuerte, serena y en paz, no cambiará de golpe, pero con el ejemplo abandonará los malos hábitos.

			En algún momento sentirá que quiere tiempo para usted, porque necesitará distracción, y ellos querrán ese tiempo para ellos. Intente que vayan a dormir temprano, así usted dispone de más tiempo por la noche.

			Los primeros años de la vida de nuestros hijos son el pilar donde ellos se apoyarán el resto de sus días. Si nosotras no estamos con una energía alta, no podemos educar, porque no vamos a tener la fuerza. Creo que habrán notado en algún momento de sus vidas cuándo una mamá no tiene la energía para centralizar al niño que por algún motivo se desmadró en la cola del supermercado, en un restaurante, de vacaciones, seguro que recuerda algún acontecimiento que fijó su atención.

			Pues así es, a las madres que además somos limpiadoras, trabajadoras, educadoras, amantes, organizadoras, cocineras, escritoras, poetas, artistas, profesionales y un millón de cosas más nos estresa llevar tantas cosas a la vez, pero antes que nosotras hubo muchas, y si ellas pudieron, ¿por qué nosotras no?

			En este capítulo hemos aprendido:

			Que estos niños vienen a bendecir nuestras vidas.

			Que a nuestros hijos no les gustan los gritos.

			Y que si los tratamos con amor, tienen más confianza en ellos mismos.

		


		
			Capítulo 3
Desarrollo social

			Para mí, lo importante para que mi hija se desarrollara socialmente era verificar los retos que ella podía atravesar. El colegio pasó a ser una gran ayuda para ella, porque constantemente la motivaban mostrándole diferentes actividades, y con ellas, la capacidad de vencer que ella demostraba. Durante la niñez, mi hija se desenvolvió con normalidad; tenía confianza en ella misma y le encantaban los nuevos desafíos; en verdad, yo tenía temores que a veces me interponían con lo que era lo mejor para ella.

			Recuerdo que un día estuve en desacuerdo con que se fuera de cámping por tres noches con su clase, sus profesores y cuidadora. Llegando la fecha me impuse, no quería dejarle ir, creo que la superprotegía siempre.

			El colegio me hizo cambiar de parecer, me costó noches sin dormir y una gran angustia, pero al final le dejé ir. Todos estaban bien, ella no quería volver de lo bien que se lo había pasado, quería repetir la experiencia. Esta misma protección la sentí con Stephanie, mi hija mayor; después de esta experiencia, cambié mi actitud, le dejé que viviera y que experimentara la vida; desde muy temprana edad, le dejé que tuviera un abanico de experiencias, la anotaba a campamentos, expediciones de corto tiempo y fines de semana.

			Anahí aprendía todo con normalidad, pero algunas cosas le costaban más, como andar en bicicleta, patinar, o nadar en profundidades. Ella misma no vencía su miedos, pero siempre seguía dejándole que lo intentara; en el cuaderno de anotación, los días que había natación yo seguía escribiendo: «Puede nadar, pero hay que supervisarla».

			En los primeros años de su educación, decidí dejarla en el mismo colegio al que iba Stephanie, Saint Mary´s School; era un colegio que no disponía de profesores con experiencia en cuidados especiales, pero me asignaron una cuidadora permanente para ella. Los primeros años de clase se desarrolló muy bien, con sus limitaciones, aprendía los colores, letras, números, leer y escribir, etc. Pero llegó el momento en que tenía que tomar una decisión. Comencé a notar que estaba quedándose atrás en su aprendizaje y que estaba colgada de la cuidadora, pero no era lo mejor para ella. Recuerdo que la decisión que tenía que tomar no la podía elegir yo sola, algo debía ponerse en mi camino para que yo viera lo evidente. Ella se estaba quedando atrás y necesitaba una escuela especializada para niños con síndrome de Down. No sé qué ilusión pasaba por mi cabeza para no haber tomado esta decisión en un principio, pero sé que no fui la única.

			Un día, en un periódico local, se anunciaba la apertura de un grupo para mamás y niños con necesidades de cuidados especiales en edad escolar.

			En la primera reunión, los niños hacían actividades, las mamás charlábamos y cambiábamos información. Un día, me encontré con una señora que tenía un varoncito de la edad de Anahí. Vivían en un pueblo al lado del mío, ella también llevaba a su hijo a un colegio local y acababa de mover al niño a un colegio especial. Sin preguntarle mucho, me dio la respuesta que esperaba, contándome que había sucedido con el niño lo mismo que Anahí reflejaba. Esa fue la señal: necesitaba un colegio especial para poder sacar el máximo potencial de ella.

			En ese momento, yo estaba pasando por un divorcio, un cambio de vida, cambio de residencia, todas estas condiciones juntas me ayudaron a poder poner a Anahí en esa escuela, donde todos estaban especializados en su condición.

			Podría haber seguido en Saint Mary´s School, pero no era lo más favorable. Afortunadamente y por gracia divina, Anahí comenzó en un colegio fantástico, Hillside Special School, en Sudbury.

			No creo que pueda expresar mi alegría al ver los cambios que Anahí realizaba, hasta francés estudiaba; en el colegio tenía clase de yoga, tambores africanos y un sinfín de condiciones especializadas para estos niños.

			Este colegio era un trozo de cielo en la Tierra, desde la directora hasta las limpiadoras eran como ángeles para estos niños. Mi hija pasó aquí los años más felices de su vida, con dedicación, amor, disciplina, rutina, obediencia y buenas costumbres. Todo andaba perfecto en la vida de Anahí; en ese tiempo, las visitas al médico eran tan esporádicas que más de una vez el médico enfatizaba que llevaba mucho tiempo sin visitarlo, pero era evidente que no se presentaban problemas y se desarrollaba bien.

			Anahí a veces hacía sus travesuras y siempre me quedaba más de una anécdota. Hacía muchos años atrás, yo estaba pintando un cuadro, me fascinaba escribir y pintar. Yo siempre le encontraba tiempo al tiempo, aunque trabajaba, atendía una casa y me ocupaba de mis dos hijas de edad escolar. Al regresar a la casa, entre las tareas de colegio de las niñas, la preparación de la cena, siempre tenía el ordenador a dos metros de la cocina y un atril arriba de la mesa; lo mismo pintaba, cocinaba, escribía y ayudaba con las tareas a mis niñas, muchos años permanecí haciendo esto. Tenía muchos cuadros, había escrito muchas poesías, pero un buen día, estaba pintando un cuadro en una habitación pequeña que teníamos arriba, donde estaban los dormitorios; no quería que me distrajeran. Mientras me iba a cocinar, guardé todas las pinturas en un lugar no muy al alcance de la mano y puse un cesto de basura ocultando los acrílicos, porque me iba a ausentar hasta después de la cena. Stephanie estaba en su cuarto, me quedé tranquila, pensando que Anahí permanecía con ella en su dormitorio; habrá trascurrido como hora u hora y media, me quedé extrañada de que Anahí no hubiera bajado para ver qué pasaba en la cocina. Normalmente, solía estar alrededor de mis piernas. Despacio y sin hacer ruido, subí al dormitorio de Stephanie y para mi sorpresa, Anahí no se encontraba ahí. Exclamé: «¡Las pinturas!», fue cuando abrí la puerta de la habitación donde estaban mi cuadros. A oscuras vi una cara completamente negra, incluida la lengua, lo único que le había quedado blanco era lo blanco de los ojos. Entre risas y nervios, por la química de los acrílicos, no nos quedó de recuerdo una foto de ese día, pero fue muy gracioso. Aunque llamamos al Instituto de Toxicología, no había ingerido lo suficiente como para estar dañada.

			Me llamó la atención esta actitud, porque yo era extremadamente cuidadosa con todo, no dejaba nada que pudiera ponerla en riesgo, ella no comprendía las consecuencias del peligro. Por acontecimientos sucedidos en la casa, comencé a observar que ella no respondía ante ciertos peligros, como distinguir los caños calientes de la calefacción; primero descubría que causaban dolor y se veía repitiendo el acontecimiento, aunque no pasa tanto ahora que está grande.

			Estos detalles fueron útiles para mí, porque podía avisar en el colegio y a las cuidadoras, ya que ella no sabía responder ante el peligro. Vivíamos en una calle de tráfico, si por casualidad abría la puerta, ella seguía de largo y no respondía al mensaje de peligro a temprana edad; esto, aunque fue temporal, luego cambió.

			A medida que el tiempo pasaba, no me formé ninguna expectativa sobre ella; le dejé ser y que se formara de acuerdo con sus propios estímulos. Yo pensaba: ella será lo que deba ser, lo que ella pueda, lo que ella sienta. En esa época, todo lo que era música, instrumentos y canto le fascinaba; pero con el correr del tiempo, ella no hablaba con fluidez, aunque se comunicaba con total normalidad, para mí se expresaba y se hacía entender, además, se buscaba la vida.

			Un día, la dejé en la casa de mi hermano y mi cuñada; era pequeña, no expresaba lo que quería, pero mi cuñada Carina se sorprendió al ver cómo se buscaba la vida; se iba a la nevera y le explicaba qué quería, con un lenguaje visual, a veces no verbal, o sí, pero no era relevante. Ella igual se hacía entender, tomando a la persona por la mano, mostrándole qué quería comer y lo que le gustaba; sabía dónde encontrarlo, siempre era de risa.

			Se formaba su personalidad. Su manera de ser social me hacía observarla, no distinguía bien quiénes eran familiares o desconocidos. Intentaba prevenir que se fuera con cualquier persona que la persuadiera; no tenía picardía, ni distinguía la diferencia. Un día, recuerdo que se confundió en la calle, vio un hombre que venía de lejos con una chaqueta del mismo color de una que tenía su padre y lo empezó a llamar papá; no sé si vio en ese hombre el alma del papá que a ella le sonaba, pero a mí me causó mucha gracia.

			Con el tiempo, las dos formamos un gran equipo; yo me esforzaba por aprender de ella y aceptar sus diferencias, sin comparaciones. Yo, que siempre andaba con prisas y estaba acostumbrada a correr para que el día me rindiera más, sin relajarme, ni descanso, gracias a ella aprendí que ellos requieren otros tiempos para reflexionar, porque ellos tienen una idea muy distinta a la nuestra del mismo. Partiendo de que necesitan más tiempo para funcionar, son bebés con necesidad de más tiempo, tienen una niñez más extendida, que demuestra a cada instante que mi manera de funcionar con el tiempo no es la misma que la de ellos. Gracias a observarla, dejé de ir por la vida tan nerviosa y estresada; si no puedo con algo, lo dejo, lo retomo luego, me calmo con más facilidad y me acostumbré a no perder la calma. Ya no tengo ataques de pánico como sufrí en el pasado, y ahora tengo ataques de tranquilidad, porque si de verdad algo me enseñan ellos, es a ir por la vida serena, tranquila, en paz; sin prisa, igual se llega.

			Esto fue una enseñanza estupenda: respetar sus tiempos, sus conceptos de tiempo, de los míos. A su vez tuve que ser consciente de que a estos niños les gusta la rutina, una vida ordenada y organizada, aunque todo era más fácil de pequeña. Con los años le gustaba salir, cuando quería regresar a su casa, me avisaba.

			Para conocerla me adentraba en ella, lo que para mí significaba conocerla más no era como yo la percibía, sino más bien que ella quería mostrarme sus necesidades diarias; yo me acostumbré a estar muy alerta y atenta; tuve que reeducarme, porque ella no respondía a los mismos estímulos que yo utilicé en la crianza de Stephanie.

			Muchas veces ocurrían acontecimientos, como cuando venía una visita, y ella se cansaba, le traía su bolso y sutilmente la invitaba a retirarse; esto era vergonzoso para mí, pero ella era así. Gracias a Dios, los familiares y amigos lo comprendían muy bien.

			Anahí es una persona intuitiva, sabe qué estás necesitando o buscando, ocasionalmente te sorprende trayendo aquello que pensabas; lo curioso también era que siempre se daba cuenta, tenía un sexto sentido para percibir si una persona necesitaba un abrazo o estaba triste. Con el tiempo, las dos nos empezamos a conectar tanto, que se convirtió en una evidencia para Stephanie y su padre.

			Anahí comenzaba a ser un poco controladora con su mejor amiga Sara. Sara crecía y no quería estar sujeta a siempre jugar con Anahí, o protegerla, así que Sara comenzó a relacionarse con otras amiguitas, y esto no fue del agrado de Anahí.

			Stephanie estaba en la secundaria, por alguna razón, estaba ese día en casa en el salón, mirando la tele con su papá. Yo estaba lavando unos cacharros en la cocina, por unos segundos me olvidé de que Anahí seguía en la escuela. Escuché un fuerte llanto. Dejé los platos, me fui al salón, frente a ellos, y les dije:

			—Escuché que Anahí estaba llorando.

			Stephanie y David me contestaron:

			—Está en el colegio.

			—La escuché llorar muy fuerte —repetí.

			Cogí el teléfono y Stephanie me bajó a la tierra.

			—¡Mamá, deja el teléfono! ¿Qué vas a decir, que llamas para preguntar si está llorando Anahí?

			Dejé el teléfono acongojada y me estaba preparando para ir a buscarla, ya había llegado la hora. Le pregunté a Stephanie si me podía acompañar.

			Llegando al colegio me esperaba en el parking su cuidadora, me dijo que me apurara, que algo estaba sucediendo con Anahí. Mientras caminaba hasta el aula, le decía que estaba en mi casa y que la había escuchado llorar. Stephanie me miraba sorprendida. Me sugirieron que la llevara al médico, sin más me fui al ambulatorio. El médico que nos atendió me dijo:

			—Ni pase por su casa, directo al hospital. Puede que tenga una neumonía.

			Nos metieron a las tres en una sala del hospital retirada, donde los médicos iban con máscaras como en épocas de guerra. Estábamos aisladas, porque no sabían si podía ser la gripe A. Muchos niños enfermos estaban esa tarde en el hospital.

			Permanecí ahí toda la noche con ellas, llamamos a David para que se llevara a Stephanie y pasamos toda la noche con un niño en la cama de al lado; el niño tosía sin parar, por la mañana su abuelo me contó que tenía la gripe A.

			Los médicos visitaron a Anahí y no le encontraron ni la gripe A ni neumonía. Anahí despertó a la mañana como si nada hubiese sucedido, y al no tener evidencia de que se sentía mal, nos dieron el alta.

			Salí de esa zona de aislamiento considerando la imprudencia de los médicos, que me metieron en una zona de alto riesgo. Estaba molesta por esa situación, no por Anahí, a la que estaban evaluando, pero sí por Stephanie, que había permanecido sin necesidad con nosotras por un par de horas. Me fui en paz, porque lo que tiene que ser será.

			Al final, nadie puede evitar el contacto con enfermedades graves: los niños en el orfanato en África y tantos enfermos en Bulawayo, pues ya la vida es así; alto riesgo no me daba miedo.

			Con los niños, en su desarrollo social, hay que tomarse tiempo para educarlos, y eso comienza en casa; invertir en tiempo para mostrarle a los hijos qué está apropiado y qué no lo está requiere de un esfuerzo extra; tiene que aprender por el resto de su vida a pensar por dos, llevará esto como una insignia: SIEMPRE PENSARÁ POR DOS, así que es inapropiado para su interés dejar pasar de largo alguna conducta, cogerá un mal hábito de por vida.

			Los primeros años de vida, usted es su educadora; aprenden más del comportamiento en la casa. A menudo descubrirá que pueden ser niños celosos, o muy celosos, pero si no le fomenta este patrón, no lo desarrollará desagradablemente. Según lo que observe en su entorno, así interactuará. Enseñe con el ejemplo, si vive en una atmósfera que no respeta a los miembros de la familia, aprenderá más de lo mismo. Respete a cada ser de este planeta, porque todos merecen ser respetados.

			No se siente mal cuando las personas no están de acuerdo con usted, la gente es muy obstinada en querer tener siempre la razón, y eso no requiere ningún mérito. Con la única persona que tiene que aprender a estar bien es con usted; tome lo que necesite y acepte la diversidad de opiniones, en definitiva, usted sabe que no hay una vida parecida a la otra.

			Anahí era pequeña cuando un día la senté en el carrito del supermercado. Me encontré con un señor conocido que me hacía los marcos de mis cuadros; me paré a charlar con él. Anahí quedó frente al hombre y yo en la parte de atrás del changuito; él me estaba preguntando si me habían gustado los últimos marcos que me había entregado. Estábamos compenetrados en la conversación, cuando el hombre me miró y me dijo:

			—¿Cómo lo hizo?

			Y yo respondí:

			—¿Cómo hizo qué?

			Me mostró la billetera que Anahí llevaba en la mano, no tendría más de tres añitos, era la billetera del señor; mientras hablaba conmigo, ella se la había sacado del bolsillo de adelante del pantalón.

			—No tengo ni idea, no estaba observando —comenté.

			El hombre me dijo que su billetera estaba muy profunda en su bolsillo; con qué sutileza se la habría sacado para él no haber notado nada, mientras hablábamos. Se rio diciendo:

			—Serás rica con esta niña si hace estas cosas.

			Ella tenía estas cosas que te causaban gracia, nadie se las había enseñado, pasaban a formar parte de su personalidad.

			Anahí pasó por muchas etapas en su vida; recuerdo un año en que había una maestra en el colegio a la cual los niños no le tenían buen concepto, porque gritaba mucho; ese año, Anahí pasaba a su clase. Yo no dejaba de pensar en el concepto que los niños tenían de ella y qué malos serían para ellos esos gritos, a los cuales nosotras no estábamos acostumbradas. Yo no iba a mencionar nada, pero el primer día crucé unas palabras con la maestra, diciéndole que ella iba a vivir una linda experiencia teniendo a Anahí en su clase. Con el tiempo, aparentemente fue una maestra querida por todos en esa clase; todas las mamás decíamos que estaban contentos con ella, y la maestra no tardó en cambiar su proceder.

			Le tengo mucho cariño a esta maestra, porque vi el proceso de su sanación, y además recuerdo en esos tiempos que me sentía invisible. Yo había ido de vacaciones a Argentina en época escolar y de regreso me halagó diciéndome:

			—Mrs. Howard, de verdad que la extrañé —estas palabras me llenaron el alma; sentía que estaba, pero nadie me veía; así lo creía, aunque era obvio que había personas que sí me apreciaban.

			¿Puede un niño calmado apaciguar a los adultos que tienen un ruido interior? Aquí se vibraba que había armonía.

			En este capítulo aprendimos:

			Que a través de ellos podemos motivarnos e inspirarnos.

			Que ellos necesitan su libertad.

			Que ellos aprenden y se desarrollan viéndonos como modelos a seguir.

		


		
			Capítulo 4
Médicos y terapeutas

			Necesitamos de estos profesionales para hacerles la vida más fácil a nuestros hijos; ellos son nuestros guías, siempre están más informados acerca de todos los nuevos tratamientos, saben qué recomendarnos de acuerdo a nuestro caso personal, cuál es el mejor interés para el niño; algunos casos necesitan más supervisión y estímulos, y otros menos. En sus manos tendrá más determinación.

			A la hora de ser selectiva con los aciertos de nuestros hijos, llévelo a nadar, a andar a caballo desde muy temprana edad, pero también edúquese para saber acerca de cómo desarrollan su sexualidad; estos son temas que deben abordar con los profesionales, también suelen tener mucha fuerza física, por eso es de suma importancia que el niño no se críe en un ambiente hostil, porque aprenderá más de lo mismo y socialmente será un problema, lo que llevará a hacerle la vida más difícil a los padres; por eso me gusta creer que el árbol crece derecho de pequeño.

			Los médicos y terapeutas nos actualizan, nos orientan y nos guían. Siempre depende de nosotros estimularlos para que les interesen los deportes, las caminatas a la montaña, el campo, el mar, cuidar de las plantas, de las mascotas y cómo mantener orden en su dormitorio, colaborar en las tareas de la casa, organizar la lista del supermercado para saber qué se necesita, crear hábitos de baño, de cambiarse la ropa interior, de usar desodorante, perfume, lavarse bien los dientes, ordenar sus juguetes, observar si ve bien, si escucha bien, si tiene escamas en la piel, si sufre mucho calor, mantenerlo en zonas frescas...

			Hay un sinfín de situaciones a tomar en cuenta para lidiar día a día. Pero a mí me gusta aprobar todos los esfuerzos que hace mi hija, porque cada situación es un obstáculo que ella venció, con un «¡qué bien!, lo has logrado». Le dejo que me ayude, aunque le salga mal; en la escuela, aprendió a usar el microondas, sabe hacerse su desayuno, hacer sus tostadas, ya distingue qué es el fuego, porque la llevaron con sus compañeros a un cuartel de bomberos, para explicarles los peligros del fuego; desde muy pequeña deja su cama hecha cada día, pone la ropa sucia en el cesto, aunque todavía hay cosas que le cuestan, como bañarse sola; estamos avanzando en esto.

			Le encantan los programas deportivos, el fútbol, los mundiales, los domingos en familia y saber qué va a pasar cada día; usted se dará cuenta de qué sencillo parece todo; pues en realidad, así es. Los primeros diez años de vida de mi hija me resultaron llevaderos, venciendo los obstáculos y, sobre todo, pude trabajar fuera de casa. Estos últimos años, me resultó más difícil organizar todo, porque su vida también fue cambiando; hemos necesitado más tiempo en visitas periódicas al dentista, médicos, hospitales, lo que no sucedió en el pasado.

			Un cambio de ritmo en mi vida ocurrió cuando ella tenía catorce años: comencé a trabajar fuera de mi casa y de pronto me di cuenta: tuve que tomar la decisión de vivir la vida de mi hija y darle prioridad a ella. Los primeros años comencé a trabajar por mi cuenta, me resultó fácil porque podía trabajar desde mi casa y manejar los horarios; los fines de semana, yo no podía ausentarme de casa, aunque puse voluntad, no pude con esto. Ella necesitaba descansar y yo estar con ella. Me sentó muy mal mi cambio de vida, aunque en el colegio me habían advertido de que en algunos casos los padres tienen que dejar sus trabajos, pero nada acerca de cómo verme frente a la vida sin futuro; mantuve la calma, empecé un largo e intenso camino mental con mil y una pregunta sin contestar; ¿qué sería de mi futuro?

			Aprendí después de haberme visto en ese agujero negro a renacer de mis propias cenizas, y busqué opciones; un día, en Facebook una mujer buscaba mamás para recibir estudiantes franceses algunos días a la semana. Pues al hecho, pecho, así encontré otro medio laboral desde mi casa, así que alquilé la habitación de Stephanie, que ya vivía con su novio, y convertí mi casa en un pequeño hotel.

			Ya no tenía energía para vender cuadros, para meterme en Internet, para relacionarme y socializar, así que escuché mi voz interior, que me decía: «Calma, no será siempre así». Quería escribir, no podía perder el tiempo, quería editar el libro de poesías, pero no era el momento. Me costó aceptar que tenía que quedarme en casa, no lo había hecho los últimos 39 años de mi vida; no me inspiraba, no me motivaba y no podía creer que me estuviera pasando esto; no sabía qué hacer, y decidí presentarme en algunos trabajos voluntarios, esta es una buena manera de aprender cosas nuevas.

			No me sentía muy contenta y, como una planta a la que le falta agua, sufrí una gran pérdida de energía, sobre todo al ver mis sueños rotos; me costaba comprender que no sería para siempre. Al final, me relajé y me dejé llevar, ocupé ese tiempo para leer libros que me interesaban, darme tiempo. A veces la vida hace pausas, unas necesarias y otras obligadas, pero debes estar dispuesta a aceptarlas. Cuando el alma está en armonía, se encuentra una salida.

			Durante los primeros quince años de vida, mi hija fue supervisada por una pediatra, que veíamos cada seis meses, y siguió junto conmigo sus cambios y progresos; hace unos años atrás, yo me quejaba un poco de que ella estaba muy activa y que no sabía qué hacer; de momento, me recomendó una opción muy favorecedora para mí: «Tiene que mantener a la niña lo más activa posible, llenarla de actividades la mayor parte del día», y me recomendó una asociación que se llama Activities Unlimited; mensualmente, mandaban una revista con actividades para hacer, con horarios y lugares cerca de tu ciudad, días y precios, además, la revista te daba un donación o subvención, para que la utilizases para las actividades y trasporte; este dinero te lo daban cada año hasta los primeros diecinueve años de vida; era fantástico, porque en vacaciones la mantenía ocupada; también tenía otra donación que me ayudaba con los pasajes de avión, cuando quería tomarme vacaciones; así la pude llevar a Disney, al Lego Park, al London Eyes, a Central Park y otros sitios. No es fácil darles una buena calidad de vida si no se tienen recursos, porque tanto el niño como la madre lo necesitan. Estoy segura de que muchas mamás se encontrarán en países donde la ayuda es más escasa, donde las leyes de los más necesitados del planeta quedan guardadas en una nube en el aire. Luchar por sus derechos, buscar ayuda o generar sus propios recursos lo va a necesitar; nuestros hijos tienen derecho a ser felices, como todos, porque ellos tienen una vida también como nosotros, tienen exactamente las mismas ilusiones, metas, sueños, romances, celebraciones y reconocimientos; todos deseamos sentirnos así en el paso por la vida.

			Mi hija demostraba mucha energía y a mí me empezó a faltar; había casos donde podía disponer de una cuidadora y delegar en otra persona; ocasionalmente, había otras mujeres que lo hacían.

			LOS HIJOS SON PARA TODA LA VIDA, su estado emocional depende de nosotras.

			Por otra parte, estaba en un país que consideraba que una mamá que cuida de un niño especial necesita una semana al año de vacaciones sola, sin el niño. No me resultaba fácil regalarme esto, de momento; quién sabe si algún día lo haré. Recuerde siempre no olvidarse de sí misma.

			El Centro del Niño, el médico y los terapeutas la mantendrán informada de todas las necesidades que tenga su hijo.

			Al final dejaré una lista de páginas web que le pueden ser útiles a nivel informativo. Aunque están en otro idioma, usted las puede traducir en la traducción de idiomas de Google.

			En este capítulo aprendimos:

			Que todos los niños necesitan ser felices, más allá de su condición.

			Que las mamás necesitan descansar una semana al año sin el niño, para recargar baterías.

			Y si nuestros hijos y nosotros somos felices, nos ahorramos muchas visitas al médico.

		


		
			Capítulo 5
Su desarrollo en la vida

			Lo que suceda en la vida de su hijo depende del entorno en que viva, de la bases sólidas, a nivel familiar, de lo que crea usted que pueda ofrecerle y de la capacidad de desarrollo del niño, ningún caso es igual a otro; mi idea personal es no mirarme en el espejo de nadie.

			Mi hija lleva una vida normal de adolescente, haciendo lo mismo que cualquier otra persona; ahora está en la secundaria, donde la están preparando para valerse por sí misma; confío en que ella podrá trabajar si así lo desea, simplemente yo quiero que ella sea feliz, sabiendo que en su casa la contenemos, la estimulamos, la apoyamos y estamos ahí incondicionalmente.

			Con el tiempo, me volví a casar con un vecino mío, que se divorció igual que yo, un muy buen compañero. Aunque Anahí sabía que no era su papá, y viceversa, los dos entablaron una relación familiar de respeto y cordialidad. Anahí admira a Juan y encontró en él a un gran compañero. Juan no interfería ni en su educación, ni en su día a día.

			En casa, todos aprendimos a ocupar nuestro lugar, sin invadir a nadie. Juan algunas veces participaba en los acontecimientos de Anahí. Aprendieron a entenderse muy bien, ella lo quiere muchísimo y sé que él también a ella, pero jamás delegué la responsabilidad de mi hija a Juan, ni tampoco las decisiones o cuidados; supe sola responsabilizarme de todo y separar muy bien los roles en casa, así aprendimos a manejarnos en familia.

			Al cumplir los quince años mi hija, decidí hacer una fiesta, por supuesto invité a su papá, amigos, compañeros del colegio y maestros, porque sería el día más importante de su vida; le compré un vestido blanco y hermoso y le organicé una fiesta inolvidable para ella. Su padre vino y a mis dos hijas les dio mucha felicidad.

			Mi familia no estaba, porque viven en Argentina; cuando Anahí cumplió 9 años, yo le hice con mi familia una fiesta para compartir con ellos. Para mí era de suma importancia que tuviera contacto con mi mamá, así que cada año viajaba a mi país a pasar un tiempo con ellos, con mis hermanos, mis cuñados, mis sobrinas, mis primos y amigos; era nuestra inyección afectiva.

			Los afectos y la educación están en mi lista de prioridades; jamás olvidaré mis raíces, así como mi retorno a Argentina. Era el momento más feliz de mi vida, nos encantaban las vacaciones en familia, compartir tiempo con mi madre, que siempre se sentía muy sola; yo la llamaba cada día, vivía totalmente informada de sus necesidades, a veces me tocaba resolver problemas a trece mil kilómetros de distancia, pero lo más importante era estar ahí, algo que no podía hacer desde hacía casi treinta años, que había salido de mi país.

			Mi hermano es el que siempre cuida de mi madre, mi hermana tiene sus problemas personales y estuvo siempre ausente. Dividirme no era fácil, mis hijas ya tenían una vida en UK.

			Por mi parte, a mi hija Stephanie también le inculqué el amor por sus raíces, hablaba perfectamente el español, y cuando se hizo adulta, consideró que mi mamá era mayor y sin que nadie se lo propusiera, decidió llevarle al novio para que lo conociera. Muchas veces, yo vivía grandes angustias por no poder estar al lado de mi madre; cuando me necesitaba, tenía que tomar decisiones que me dolían en el alma, pero aprendí que como yo hay muchos, y no siempre se puede estar ni hacer lo que se desea.

			Yo era una emigrante, una mujer idealista, que siempre creyó que podía parar el hambre de los niños en África. Me propuse crear una ONG y pasé a ser directora de la asociación Malawi Help, una organización no gubernamental. Me puse a trabajar ayudando a un orfanato, hice muchas cosas en aquel tiempo que viví entre España y África.

			Me relacioné con las mujeres con problemas de salud, les ayudaba a cocinar a bajos costos, enseñaba oficios para que se ganaran la vida, como hacer pan; me convertí en su consejera. De regreso al Reino Unido, estudié para consejera, también me fui a estudiar Arte y Diseño, nunca paré de aprender. Mientras crecían mis hijas, sacaba tiempo para todo, me involucraba en todo. Así comencé una vez a trabajar como motivadora artística, daba talleres y hacía exhibiciones. Acudía a un círculos de escritores, muchas de las personas que venían a mis talleres me pedían turnos para una terapia donde usaba todos mis conocimientos para ayudarles a desbloquear sus emociones. Atendí a mucha gente cuando las niñas eran chicas y llegué a trabajar en grupos de mujeres que sufrían depresión, en un hospital mental, en centros de día y como coordinadora de actividades.

			Aquel tiempo me rendía, cuando Stephanie llegó a la adolescencia, las cosas cambiaron y así hubo que cambiar de rumbos. Yo sentí que me costaba mucho tratar de llevarlo todo bien, y a veces no le dedicaba tiempo a Stephanie; me desesperaba y no sabía qué hacer, no quería alarmarla, ella nunca me hizo sentir así. Yo siempre trataba de hacer las cosas bien, contentando a las personas que amaba, pero con todo lo que sucedía en mi vida, a veces estaba inquieta. Seleccionaba muy bien los pasos que daba, con quién me relacionaba; mi entorno de amigos, siempre, sincronizaba con mi energía, alegres, divertidos, soñadores, altruistas; solo nos uníamos para pasárnoslo bien, en definitiva, eso estaba aprendiendo yo de Anahí: a sentir, a reír, a ser feliz y a amar la vida.

			Recuerdo que una Navidad le hice a Anahí unas fotos de estudio, ella tendría cuatro añitos y la metimos en un balde de metal con girasoles. Elegí una de las fotos para usar como tarjeta de Navidad, y ese año todos nuestros amigos recibieron nuestro mensaje de Navidad con una foto de Anahí, deseándoles felices fiestas; recuerdo qué alegría tenía la gente al recibir nuestras felicitaciones en Navidad.

			Algunas veces me encontraba con que alguien me preguntaba qué hacer con su vida; yo le buscaba alternativas, le sugería que por qué no comenzaba a hacer algún trabajo voluntario con niños como Anahí. Pero a pesar de sus encrucijadas, no estaban dispuestos a dar nada, seguían con sus vidas deshechas, año tras año, sin que nada cambiara, no sé por qué, ¿miedo a la responsabilidad?, ¿miedo a salir de su zona de confort? No lo sé... Personas que están en este planeta sin haber despertado su conciencia. Allá con su alma cada uno, pero cuando me preguntaban por qué las cosas no salían bien, ahí yo daba mi opinión. En realidad, no hay razones para que las cosas no salgan bien.

			LA FELICIDAD NOS PERTENECE A TODOS.

			No hace muchos años atrás, le pregunté a mi mamá qué le gustaría haber hecho de su vida si no fuera por nosotros, y ella me dijo: «Si hubiera tenido la oportunidad de estudiar, me hubiera gustado ser maestra de niños con síndrome de Down». No sé, ¿será que a veces estos niños nacen para orientarnos sobre qué vamos a hacer en nuestra próxima vida? Desde luego, no lo sé, pero mi madre tuvo un despertar a través de esta nieta. Ellos vienen con una misión, y eso es evidente.

			A veces, cuando nace un hijo con necesidades de cuidados especiales, puede ser que nos sintamos un poco frágiles; no nos orientan, ni nos educan para tomar en cuenta esta posibilidad; digerir la idea puede llevarle tiempo, no es lo que usted estaba esperando que pasara; algunos lo pueden asumir bien, pero otros no tanto; manténgase firme y no se confunda.

			Dios nunca le dará nada para hacerle daño. Un hijo es una bendición, con el tiempo reconocerá que es elegido para una tarea especial; aunque ahora no pueda entender absolutamente nada, no importa, no pasa nada.

			No se estrese con tormentos mentales, no son buenos y no los necesita; piense, la humanidad tiene unas crisis emocionales enormes y no cría hijos especiales.

			Si llega a un límite, hágase esta pregunta: ¿qué es lo peor que me puede pasar? Hasta lo peor tiene solución, si se pregunta ¿por qué a mí?, respóndase ¿y por qué a mí no?

			Un recién nacido es una bendición, la gente muchas veces da sus puntos de vista basados en lo que parece, pero no debe ser así, porque cada ser tiene una vida diferente a otro; lo que es bueno para uno no es lo mismo para otros.

			Siempre es bueno estar sereno y dejar pasar el tiempo, así las cosas se aclaran.

			Amar es no mirar su condición; ame, porque amar es divino.

			Practique la paciencia, perdone a los que le ofenden, no saben lo que hacen.

			Haga tu lista de prioridades, acostúmbrese a manejarse con una agenda y escriba, aunque sean cinco o seis líneas, acerca de la vida del niño, esto le será de gran ayuda.

			Ahuyente a los verdugos, no se olvides de que muchas veces hay personas que no tienen ni idea de lo que dicen.

			POTENCIE LA FORTALEZA DE SU ALMA.

			Y dígase a sí mismo por dentro: «La paz está conmigo». Ame a su hijo sobre todas las cosas.

			Tenga por sentado que su hijo crecerá, se desarrollará, irá al colegio y tendrá una vida como todos nosotros.

			Fortalézase con esta práctica: AME LA VIDA, PORQUE AQUÍ ESTÁ LA GRANDEZA DIVINA.

			SOY BENDECIDA, MI FORTALEZA NO ME ABANDONARÁ.

			Y siempre lea esto: YO SOY COMO TODAS LAS MAMÁS, SOY FUERTE, SOY LUZ Y SOY VIDA. AMO LA VIDA Y AMO A MI HIJO. AMO TODO TAL CUAL COMO DIOS ME LO DIO.

			SOLO APRENDA A VER EN SU HIJO LA LUZ DIVINA QUE HAY EN ÉL.

			Termine este ejercicio diciendo gracias, gracias, gracias. Repita esta frase por lo menos diez veces al día, siempre que pueda, cada día.

			No sé en qué momento de su vida está, si recién acaba de tener su hijo, si no tiene un hijo, si tiene otros niños especiales, si ya su hijo es mayor, si conoce a alguien que está pasando por esta experiencia, o si es simplemente curiosidad lo que le lleva a leer este libro; deseo que este libro le motive a que ocupe algunas horas de su preciado tiempo en hacer algún trabajo con niños especiales; descubrirá el inmenso amor que en ellos existe, ¡qué diferente le resultará el mundo!

			En los primeros años de vida, es donde más fuerza tendrá que emplear, pero resultará el tiempo más fácil.

			Recuerde tener un cuadernito y hacer anotaciones acerca de su hijo, para recordar qué habló con el médico en la última consulta; pasarán muchas cosas que no va a poder retener en su cabeza; esto le será muy útil, ahí estará toda la vida de su hijo. Recuerde que a veces es necesario un test de alergias, puede que los niños tengan intolerancia a algo y no darnos cuenta; cuando caminen, obsérvelos, a veces puede tropezar con cosas y no saber si necesita gafas; trate de guardarse los originales, haga fotocopias y péguelas en su cuaderno; es una pérdida de tiempo ir al médico sin la información necesaria de la vida del bebé o del niño; no siempre le ve el mismo médico, y lo peor es que muchas veces ellos pueden creer que no los escuchamos cuando hablan; por eso, trate de estar muy atenta, tómese cinco minutos para escribir qué le dijo, cuando llegue a su casa puede que se haya olvidado. Elimine las cosas que no tengan prioridad, porque necesitará una mente clara y ordenada.

			Comprométase a hacer cosas para usted también, todo esto es temporal, los niños crecen y a veces no nos necesitan para toda la vida; a veces, ellos deciden vivir solos, tenemos que aprender a soltarlos, también ellos volarán y usted necesita saber que tiene una vida que le pertenece solo a usted. REALICE SUS SUEÑOS.

			Aquí donde yo vivo, los niños eligen si quieren vivir en comunidad, o continuar con sus familias. Si quiere hacer su vida, no se sentirá mal por él.

			Es de gran ayuda aprender a observarlos cuando no le vean, comprobar cómo interactúan con otros seres, cómo lo hacen con niños pequeños, así se asegura de que ellos no les harán daño a otros y otros no les harán daño a ellos, puede que estén en peligro y nosotras confiemos en que todo está bien; estos niños son tan trasparentes, que cuando algo está mal con ellos, lo notará enseguida.

			Aunque esto no le parecerá relevante, yo quiero que usted lo sepa: la vestimenta de estos niños es muy importante; las telas tienen que ser de algodón, sufren mucho con el calor, no tienen frío casi; las etiquetas les molestan, les irritan la piel, las tiene que cortar; busque telas sin nailon, mejor; mire qué es más cómodo, qué coqueto; las zapatillas de velcro son más fáciles para poner y sacar, el calzado tiene que ser cómodo; su piel suele ser muy sensible, puede usar champú especial; traspiran mucho, necesitan estar supervisados por un adulto, aunque hay excepciones. A mi hija le molestan mucho los ruidos. Si alguna vez los manda de campamento, tome en cuenta que ellos interactúan con otros niños con diferentes condiciones; si al dormir los niños suelen gritar por las noches, puede alterar el sistema nervioso de su hijo; observe, será relevante.

			Los niños con síndrome de Down son extremadamente celosos, supervíselos cuando estén con niños más pequeñitos, no lo deje solo con un bebé; a veces puede haber riñas, preste atención a no provocar su lado oscuro. No se sienta exhausta, no esté malhumorada porque el niño esté cargoso, es normal que a veces pase. Así pueden tener una vida familiar relajante y sosegada; la paz la tiene que crear en su entorno, porque la necesitará.

			En este capítulo hemos aprendido:

			Nuestros hijos tienen una misión especial.

			DIOS nunca le dará nada para hacerle daño.

			En los momentos bajos recuerde los ejercicios de fortaleza.

		


		
			Capítulo 6
La actitud de sus familiares y entorno

			Un día, vi la película Ciudadano ilustre; había una escena de un padre que le pedía al protagonista que le ayudara económicamente con una silla de ruedas para su hijo. Observé desde afuera que algo de esa escena también lo hacía yo; me vi a mí misma atestiguando un sentimiento que nadie entendería a la hora de expresar, que se siente cuando tienes un hijo con necesidades de cuidados especiales; en algún momento te encontrarás queriendo expresar tu amor por él, pero no siempre hay eco. Suele doler un poco el hecho de que te dan la impresión de que alguien te observa, como si tuvieras un tornillo flojo; yo prefiero dejarlo pasar y no tomarlo en cuenta.

			Cabe a veces pensar que uno puede estar pasando un trauma ante los ojos de los otros, pero no tiene por qué ser así. Me siento extremadamente afortunada, tomé la decisión de ser feliz tal como la vida se me presentó, siempre traté de estar alegre y contenta; no le vendí el poder de mi vida a nadie y no tenía tiempo nada más que para la alegría, la risa y la vida.

			El entorno, los amigos y los familiares puede que nos parezcan hostiles hacia nuestras necesidades o preferencias; el mundo funciona así y no es nada personal contra nosotros, da igual que su hijo sea especial o no; es para usted para quien tiene que ser importante. Saldrá a la calle y habrá personas maravillosas esperándole ahí, saldrá otro día y la gente no tendrá el mismo tiempo para usted pero sigue siendo maravillosa; hay lugares hermosos donde nos sentimos verdaderamente bien, en los ríos, en la playa, en los parques, en las granjas y zoológico; encuentre su lugar favorito donde pueda salir y sentirse bien, donde pueda hacer un pícnic y pasar el día al aire libre; no gasta más que si se quedara en la casa, es bueno salir y despejarnos por lo menos tres días al mes, a pasear; hacer cosas que nos gusten; a vincularnos con otros; a intercambiar pensamientos, ideas o experiencias. Llevemos a nuestros hijos a la montaña a observar las piedras, sus colores, sus tamaños y su historia; observemos las flores del camino, los colores que la naturaleza brinda; pongámonos gorros, bufandas, guantes y a caminar por esos lugares donde los árboles abandonan las hojas, a escuchar como crujen al pisarlas, los colores del otoño, la textura y su olor, la brisa matinal. A nuestros hijos les encanta hacer estas cosas; escriban un cuento de este día, que no regresará jamás; de vez en cuando cuéntenlo en el futuro, recordando y reviviendo el momento.

			Aprenda a atraer hacia usted todo lo que necesita, para hacerse la vida más fácil. Nunca estamos solos.

			Nuestros hijos se favorecen mucho con una vida social amplia; mire siempre los programas de actividades, tenga en cuenta que no siempre en la zona que esté puede haber actividades para niños especiales, pero en estos tiempos es probable que las encuentre. A ellos les gusta pescar, el trampolín, bailar, además de las actividades más comunes, que ya reconocerá: karting, atletismo, bicicleta, jardinería y algunas otras que ya nombré: arte, canoa, divertirse, andar en tren o tranvía, cruzar un puente; visite los museos de mariposas, les atrae muchísimo.

			Es elemental que, si puede, a medida que el niño crece, tomar a una joven que lo cuide y le dé un descanso dos horas o tres; usted se va a tomar algo, o a un restaurante, porque debe tener su espacio.

			Una vez, cuando mis niñas estaban pequeñas, tomé una joven de 15 años para que cuidara de ellas y yo tener un descanso, aunque solo fuera un día por semana, para salir una noche. Esta joven había dejado una papelito en el buzón ofreciéndose, así que la llamé; su mamá vino con ella para hablar e informarse acerca de lo que yo quería. Solo le pedí venir tres horas, así yo me iba a tomar algo o al cine.

			Las primeras veces le dejé el teléfono, por si había una urgencia; nunca pasó nada y a ellas les encantaba. Lo bueno de todo esto fue que después de cuidar de Anahí, hasta que se fue a la universidad, la joven se presentó en un concurso que organizaba el pueblo, donde ofrecían un premio al mejor adolescente del año; tenía que contar su historia, y así lo hizo; Katy ganó el concurso, es bello ver cómo una cosa lleva a otra y cómo el bien siempre se multiplica.

			En este capítulo hemos aprendido:

			Mantenga a su hijo ocupado.

			Delegue responsabilidad en otros.

			Lo bueno regresa multiplicado.

		


		
			Capítulo 7
La importancia de la madre,
padre, hermanos, etc.

			Comenzaré este capítulo dando una opinión que reveló mi intuición: a menudo no veremos que hay personas que se quedan enamoradas de estos niños; en realidad, conectan con esa parte del alma que no todos ven, se enamoran del alma pura que tienen ellos, de su trasparencia y de la forma auténtica que tienen de ser, de mostrar sus sentimientos y de vivir sin necesitar nada más que amor. Estos niños están llenos de virtudes y vienen a enseñarnos cómo se puede ser más feliz en lo cotidiano.

			Tener un niño en casa con síndrome de Down para mí es como tener un ángel en la Tierra, o quién sabe cuánto me ama Dios para poder prestarme la experiencia de ser la mamá de un niño especial. ¿A qué vienen realmente, si no a salvarnos?

			Con los años de vivir con mi hija Anahí, fue mi alma envolviéndose de un manto de luz que a veces me mostraba que no había nada que temer, que me quedara en paz. Gracias a la aparición de mi hija en mi vida, mi trasformación fue automática. No solo me inspiré en el arte, o en las poesía; a través de los años logré escribir y coleccionar más de doscientos cuadros que ella me inspiró, sino que también empezó el deseo de estar en silencio, el deseo de estar más tiempo a solas, el deseo de estar más tranquila, bajar mi frecuencia y mi ritmo, no preocuparme si me quedo sin hacer nada, reducir la velocidad de mis tiempos. Ella es para mí un bálsamo de tranquilidad y entusiasmo.

			Le gustaba la música, así que cantábamos y bailábamos cuando teníamos ganas; estábamos juntas, en silencio, por mucho tiempo, con el solo ritual de acompañarnos. Esta situación me llevó a despertar más mi conciencia y darme cuenta de que este plan venía de lo alto. Todo lo que alrededor de ella sucedía me mostraba su fuente de sabiduría; le gustaba el silencio, tenía paciencia, apreciaba la música, le gustaba vivir el presente, aceptaba a todos tal cual eran aun cuando le explicaba que no podíamos hacer en ese momento algo que ella quería, porque estaban poniendo la cena; entendía todos los cambios, es perseverante, disfrutaba de cada momento, de estar aquí y en el ahora.

			Su constancia me ayudaba a ser constante, me inspiró en un cuadro que se llama Constanza, le puse el nombre de una mujer, y otro que se llama Perseverancia.

			Y tenerla a ella me hacía vivir en estado de gracia constante; a menudo me decía internamente: «Gracias, Dios mío, por el regalo de mis hijas». Sabía que ese pensamiento que tuve aquella vez cuando me enteré de que la niña tenía síndrome de Down no era errado al pensar: «Si Dios me dio esto, por algo será».

			Le mentiría si le dijera que a veces van pasando cosas y que no todo lo que nos pasa es color rosa, pero ella da paz y eso no se compra con ningún dinero del mundo. Ella da amor, que tampoco lo puedes comprar, ella da todo aquello que no se puede comprar con dinero y que la gente alocadamente va buscando por la vida, sin darse cuenta de que lo tiene en cada mirada de cada uno de estos niños, en cada sonrisa y cada expresión.

			Tuve la gran fortuna en la vida de contar con un padre amoroso, compañero, amigo y que me ayudaba en todos mis proyectos de vida. No podía tener mejor imagen de un hombre en mi vida; me sentí muy amada por mi padre y me sentí muy amada en la vida. He visto amor en toda mi trayectoria de vida, pero la desilusión también formó parte de la escuela de la vida.

			Si bien cuando nació mi hija Stephanie, su padre amoroso le cambiaba hasta los pañales, no sucedió lo mismo con el nacimiento de Anahí. No sé si se dejó llevar por aquella conversación que tuvimos con nuestro médico amigo, pero con Anahí no fue igual. El papá mostraba apatía y desinterés, por supuesto que rompió mi corazón en mil pedazos, porque según mi educación los padres son para toda la vida. Era tan grande la evidencia, que un día Stephanie, pequeña, me dijo: «Mamá, papá no quiere a Anahí». Sin darle credibilidad, le decía yo: «Stephanie, ¿como tu papá no va a querer a Anahí?, estoy segura de que sí la quiere, pero a su manera». Stephanie repetía: «No, mamá, no la quiere». Le pregunté por qué pensaba que no la quería, y ella me contestó: «Mamá, no la quiere porque Anahí tiene síndrome de Down».

			Puede que a las personas que son muy perfeccionistas esta situación les caiga como un balde de agua fría, pero la vida es así. Por mi parte, tuve que educarme para pensar que las diferencias existen y que no porque yo ame a alguien, necesariamente alguien la tenga que amar también, aunque se trate de un hijo. Esta fue una lección muy dura para mí, no siempre puedo hablar de esto. Así es la vida. Esporádicamente, cuando hablaba con su padre, le escuchaba decir: «Papá, te amo». Ella me enseña a no albergar ningún tipo de enojo, decidí no juzgar.

			Anahí está creciendo, se está haciendo una mujer; cuando ella nació, comenzó un sueño en mi vida que yo quería cumplir. Con el tiempo, tuve que dejar mis sueños a un lado, pero nadie es culpable; lo que no te mata te aclimata. Anahí vive todas sus etapas como cualquier niño, desde los terribles 3 hasta su adolescencia, en la que se pone testaruda y caprichosa; a veces también está malhumorada, pero eso nos pasó a todos en nuestra adolescencia. Ahora llega el momento de soltarla poco a poco, tiene un teléfono, le dejo la llaves de la casa, pero todavía le cuesta cruzar sin darse cuenta de que los coches no siempre paran cuando ella pasa. Le estoy dejando ser según como ella va manifestando su necesidad y voluntad, y veo su futuro estrechamente vinculado con el mío. Ella será el motivo de que yo también pueda alcanzar mi sueño y colocarla a ella ahí.

			A ella le encanta socializar, tener amigos y relacionarse, hacer cosas y estar ocupada en las actividades del colegio; su mundo son sus compañeros, se siente bien, se siente feliz y se está haciendo adulta. Su vida cambiará mucho, ya no tendrá las mismas actividades, es muy probable que trabaje y con ella exploraremos un terreno desconocido, porque nadie nos orienta acerca de qué senda transitar, solo mi intuición me acompañó todos estos años.

			Mi hija Stephanie, que es incondicional, astuta para tratar a su hermana, entrañable para ofrecerle amor, estricta para educarla y marcar la línea que no ha de pasar Anahí, se entiende bien con su hermana. Naturalmente, el rol de Stephanie frente a Anahí fue tan importante para las dos que un día en la escuela secundaria el papá se involucró más que yo.

			Stephanie me invitó a su fiesta de fin de curso, donde estarían muchos profesores a los cuales yo no conocía. Ese día asistí con Anahí, para mi sorpresa, una mujer no muy mayor se acercó a mí con un bastón, se presentó y me dijo así:

			—Durante muchos años me pregunté quién sería la mamá de esta niña, puesto que la observaba y siempre me sorprendió su cortesía y amabilidad con las personas.

			Al vernos con Anahí, pudo asociar de dónde venía su conocimiento. Qué razón, la hacía una persona comprensiva hacia su prójimo. A Stephanie le encanta escuchar, sabe ponerse en los zapatos de los demás y es humana hacia el sufrimiento ajeno; con los años se desenvolvió sola y sacó lo mejor de todo; hasta terminó la universidad, se sacó su carné de conducir, vive con su novio y hacen todo juntos, hasta tirarse de un paracaídas, que ni yo me animo. Su nombre está a la entrada del colegio Saint Bebes in Cambridge como la mejor alumna de ese año, y supo llevar todo sin traumas ni dramas. Viaja por el mundo y es muy feliz, cada dos por tres me dice que algunos compañeros de trabajo le cuentan su problemas y ella no sabe qué decir; a veces, simplemente debe no decir nada, saber escuchar es todo lo que necesitan la personas que lo están pasando mal; escuchar es un don de pocos.

			Mis hijas para mí son la magia en el aire; no hubiese podido sin ellas hacer nada. Stephanie es elemental en mi vida. Mi gratitud por tenerlas no la pago en solo una vida; no se me hizo para nada difícil criarlas, no se me hizo para nada difícil educarlas; solo las miro y ellas saben qué quiero decirles. Nunca usé violencia con ellas, nunca usé gritos, pero las técnicas que usé fueron: «Si quieres algo, tienes que dar algo a cambio». Ya de mayorcita quería salir con sus amigas y nunca le dije que no, pero le ponía tareas como juntar manzanas del árbol, que caían a montones; su tarea no le gustaba, pero le dejé una gran enseñanza que ella siempre recuerda. A estas alturas ya sabe distinguir el perfume y sabor, distinguirlas entre unas y otras y encontrar la energía que dan. A través de la manzana le enseñé el valor del trabajo y del esfuerzo por algo que quieres conseguir, y el amor la y lealtad por las manzanas.

			Para Anahí la vida no hubiese sido lo mismo sin su hermana, los hermanos nos ayudan a crecer, amar, aprender, y son una grandeza que formen parte de nuestro mundo.

			En este capítulo hemos aprendido:

			Que las mamás tenemos que estar muy enteras emocionalmente.

			Que los hermanos son nuestro bálsamo.

			Y que siempre necesitamos a los familiares más cercanos.

		


		
			Capítulo 8
Final de su educación

			La etapa que viene después de terminar su educación y hacerse adulto no solo les afecta a ellos, sino también a sus padres y entorno familiar, ya que a veces tenemos que cambiar nuestras direcciones en la vida por otras. En algunos casos, por lo menos dentro de nuestro entorno, los maestros nos informaron de que es la etapa más difícil, porque muchas veces los padres tenemos que dejar de trabajar para dedicarnos a nuestros hijos. Está claro que esto a veces algunos lo llevan mejor que otros; algunos pueden trabajar, otros seguir oficios o títulos académicos, pero tiene que estar detrás el cuidado de un adulto dispuesto a hacerlo.

			Es una buena etapa para un giro en la vida, tener más tiempo para el ocio y vacaciones más cortas, pero más seguidas, y disfrutar de viajes y visitas a diferentes lugares, salidas diarias y enfrentar el destino que la vida nos ofrece. Es bueno estar preparado para estas épocas, que llegan sin pensarlo.

			Entretener a mi hija, que siempre quiere estar ocupada, no siempre es fácil: la vida al aire libre y vivir cada día, resolver las cosas que se presentan. Lo que de verdad tengo claro es que amo a mi hija y mi lealtad hacia ella me hace sentir que, pase lo que pase, hasta mi último suspiro, estaré con ella, venciendo los obstáculos, enfrentando lo que suceda, buscando los medios, pero haré todo lo que esté a mi alcance para que ella viva feliz, como ha sido hasta ahora. Porque, como todos, ella está viviendo una experiencia en el paso por la vida; a diferencia de otros, ella saca el máximo potencial cada día. Mi hija no se queja ni aun cuando le duele algo, me doy cuenta por la expresión de su cara.

			Sus virtudes son inmensas, acepta a cada uno como es, se organiza, ama la vida, disfruta del día a día, está pendiente de los demás, no margina a nadie, vive el presente, vive sin prisas, valora los pequeños logros, agradece todo el tiempo lo que uno hace por ella y se prepara para la vida, no necesita psicoanalistas ni terapeutas que le tengan que decir qué hacer con su vida.

			A veces ella tiene sus días tristes, alguna lágrima se le cae, o un día difícil, y le cuesta expresar cómo se siente, pero lo cierto es que ellos notan mucho cuándo se sienten rechazados y eso no gusta a nadie. He de imaginar que cada familia vive diferente historia, pero para que nuestros hijos no se sientan impotentes, ni tengan arrebatos ni comiencen a darse golpes, aceptémoslos como son. Ellos están aquí por nuestra decisión, no es algo que se puede devolver por no ser lo perfecto o bonito que uno esperaba. Si como padres perdemos el norte, ellos se verán afectados; aceptar que esta vida la tenemos que vivir así no dará paz, porque el destino eligió por nosotros; por algo será, la naturaleza de la vida es sabia.

			Es bueno mantenerse sereno para aceptar que pronto cambiará la rutina familiar y habrá que adaptarse a lo nuevo.

			Mi hermana tiene una compañera que trabajaba en unos trasportes escolares de niños con síndrome de Down. Ella contaba a mi hermana algunas de las anécdotas que le ocurrían a diario con los niños; entre tantas, sucedía que cuando el autobús se atrasaba por alguna razón, esperando a otro niño o por problemas de tráfico, las mamás estaban desesperadas y con actitud agresiva preguntaban que por qué se retrasaba el autobús. Esto está bien, que perdamos la calma de vez en cuando, pero lo cierto es que en muchos casos los hijos viven con esto en sus casas las 24 horas, es bien triste vivir en una atmósfera así.

			También mi hermana me contaba que un día acalorado de verano, los niños en el autobús se sacaron la ropa y la empezaron a tirar por la ventanilla; en menos de un descuido, todo el autobús estaba desnudo. Los niños se divertían y se reían inocentemente, pero la celadora del autobús se sofocó muchísimo, para ellos la felicidad es así de auténtica.

			En este capítulo hemos aprendido:

			Nuestros hijos están llenos de virtudes, enfoquémonos en ello.

			Nuestra agresividad puede despertar la de ellos.

			Ser auténticos a veces rompe normas.

		


		
			Capítulo 9
Su vida y sus expectativas

			Aunque esta es una etapa a la cual yo todavía no llegué, cada día más se ve que ellos quieren independizarse de nosotros, vivir solos, encontrar una pareja; muchos logran casarse y formar una familia, porque a pesar de cualquier condición del ser humano, los sueños los tenemos todas las personas, y nuestros miedos no pueden arrebatarnos los sueños. Que ellos realicen sus sueños, que nosotros realicemos los nuestros nos hará sentir completos; si algo aprendí de esta experiencia es que mi hija me enseñó a «vivir como siento», así de simple: aprendí a soltar y solo a quedarme con aquellos que me hagan sentir bien. Aprendí a no sentirme sola en un mundo que nos da tantas posibilidades de hacer mil cosas. Muchas personas se sienten solas por el simple hecho de creer que están solas.

			Aprendí a amar lo que tengo sin esperar que alguien tenga que amar lo mismo que yo.

			Las expectativas de nuestros hijos están un poco ligadas a que nosotras dejemos que ellos vivan su vida y respetemos sus decisiones, nos gusten o no, aunque sean lo que ellos deseen y no lo que nosotros deseamos para ellos, porque es lo mejor. Tarde o temprano respetar sus inquietudes, soltarlos un poco es ayudarlos a integrarse. Ellos resuelven las cosas a su manera.

			Un día me estaba bañando. Anahí se preparaba su desayuno y se le rompió un vaso de vidrio; si bien escuché algo, me había olvidado del ruido del vaso. Después encontré un vaso todo unido con cinta adherente; al principio le expliqué que era vidrio y que era peligroso, podía cortarse, pero aprobé su habilidad para resolver problemas.

			En este capítulo hemos aprendido:

			Todas las personas tienen sueños que quieren alcanzar.

			Aprender a vivir como sentís.

			A respetar las decisiones de las personas.

		


		
			Capítulo 10
Independencia

			Que nuestros hijos sean independientes cuando necesitan cuidados especiales nos da un poco de temor, porque hay países que son diferentes a otros y zonas donde los niños se pueden manejar y no hay peligro.

			Donde yo me encuentro, el gobierno hace todo para enseñarles a ser independientes desde chicos, pero cada niño es diferente; verás que algunos trabajan y viajan solos, otros no tienen sentido para hacer esto. De pequeños necesitan soltura y que alguien esté ahí para que aprendan a desarrollarse en su día a día, generándoles hábitos de vida. A veces me pregunto ¿puede poner una lavadora sola y entender cuándo para y que tiene que sacarla para colgarla? Sé que ahora no está capacitada para entender ese tiempo desde el comienzo del lavado hasta el final, no se da maña; le resulta mas fácil el lavavajillas, que lleva un tableta de jabón, ahí entiende cuando para, entiende cual es el momento de sacar los platos y guardarlos, pero no sucede lo mismo con el lavarropas. Estas diferencias son las que aprende, lo que ve pero no sabe organizar en su totalidad, aunque sí podrá lograrlo, está en proceso de aprendizaje.

			Mi hija tiene un nivel de aprendizaje muy metódico y así observo cómo funciona.

			El hermano del novio de mi hija tiene un autismo moderado, ya alcanzó 19 años y se maneja solo; aprendió como cruzar la calle, se le tuvo que enseñar dónde debe cruzar, porque vive en una avenida donde el semáforo está lejos, y se le enseña que tiene que cruzar por las farolas, porque ahí hay un paso para los peatones. Conforme aprendió esto, se maneja así y puede ir y venir solo; su madre está relajada con esto, porque sabe que el niño hará lo que aprendió y no se saldrá de este método, al menos de momento, así lo lleva bien. Algunos niños no pueden llegar tan lejos, pero otros sí.

			Aquí tenemos una organización que se llama Travel Options, que tras asistir a un curso verifican si está capacitado o no para viajar solo. Saber cuándo es el momento de dejar a un hijo solo en casa o dejarle hacer una compra solo o simplemente ir por primera vez a la tienda a comprar leche o dejarle la llave de la casa creo que depende de la intuición de cada mamá. Mi hija con 17 años sintió que quería la llave de la casa para abrir la puerta cuando venía del cole con su hermana; le estamos enseñando que no puede abrir la puerta si no conoce al que llama desde fuera, estamos poniéndola a prueba, pero quiero soltarla, porque ella siente que puede. A los 14 años le dejé ir a la tienda cercana a comprar leche; usé el proceso de prueba, los primeros días estaba entusiasmada de su nuevo logro, se dio cuenta de que podía; volvió a hacerlo sola unas cuantas veces más, pero después no me volvió a preguntar para salir sola a la tienda; en verano le gusta más hacerlo.

			Todo el tiempo exploro y experimento métodos para ella, haciéndole la vida más fácil con cosas que ocasionalmente le generan estrés.

			En este capítulo aprendimos:

			Que pueden ser tan independientes como les permitamos.

			Que aprenden de una manera metódica.

			Que pueden viajar solos, pero no siempre esto funciona para todos los casos.

		



			Capítulo 11
 Asociaciones y colaboradores

			En el trascurso de la vida de mi hija hasta ahora, muchas personas, profesionales, organizaciones y colaboradores estuvieron presentes en su vida aquí; me limitaré a poner algunas páginas web para que ustedes visiten y lean información que les pueda ser útil; algunas serán de orientación y otras de inspiración, porque todavía hay mucho por hacer y por aprender. También quizá no sea de su interés, pero puede servirle de ayuda a otras personas. En estos momentos, todo el mundo se maneja por Internet, pero es cierto que hay muchas personas todavía fuera del sistema; algunos porque viven en zonas rurales, otros porque no tienen Internet, o simplemente porque no les gusta tener ordenadores. Aunque creemos que esto no pasa, hay muchas personas que se sienten aisladas por estas razones, especialmente la gente mayor. Ya hemos perdido que alguien nos hable por teléfono o que nos muestre su cara en los trámites o asuntos que nos vemos obligados a resolver. Y aunque no lo parezca, somos muchos los que estamos fuera del sistema.
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			Capítulo 12
Los hermanos

			Aquí dedicaré un tiempo a los hermanos, porque su rol es de suma importancia; ellos son una parte muy importante de la vida de nuestros hijos, además de ser nuestro motor, son víctimas que sufren en silencio acontecimientos que puedan suceder en la familia. Suelen ser dejados de lado, se pueden aislar, sentir que no saben expresar lo que sienten, que no saben qué está pasando. Todavía hay muchas familias que piensan que son chicos, que no entienden, que no se les puede explicar; así los confundimos más, porque lo que no se dice se percibe y las cosas cuando son contadas como un cuento para niños pueden ser una linda aventura. Hay personas que son más estrictas, otras más severas, otros que creen que son niños, pero pase lo que pase, diga la verdad como quien cuenta un cuento.

			La llegada de un hijo especial en algunos casos cambia la vida, hay parejas que se unen como una piña, mientras que otras se desintegran como un castillo de arena; algunas personas proceden de una manera y otras de otra. Lidiar con momentos malos en una familia se convierte en una terapia intensiva para nuestros hijos. Nosotros lo podemos pasar muy mal, pero nuestros hijos lo pueden pasar peor si no entienden nada; tome lo bueno de lo que suceda y resuelva pronto lo que no es tan bueno.

			No puedo recordar cuántas personas me contaron que sus maridos no aceptaban a sus hijos especiales, esto no hay que vivirlo como un drama, puede pasarle a cualquiera. Hay momentos en la vida en los que nuestra mente puede decir no a alguna situación inesperada o repentina; hablar de estas cosas y preparar a la familia nos acorta el camino, nos ayuda a sentirnos más seguros. En algunos casos, las preocupaciones nos hacen sentir como que estamos anestesiados; después de un tiempo, despertamos y vemos las cosas de otra manera. Yo cortésmente le pediría que no se sienta mal por la respuesta que puede escuchar de las personas más allegadas, no se lo tome de manera personal, no se lo dicen a usted, se lo dicen ellos; deben colocarse muchos filtros ante las opiniones de las personas, porque sus palabras pueden estar alineadas solamente a lo que a ellos le hace sentir mejor; no compare su vida con la de otros. Es normal que alguien le diga «yo no podría con esto»; Dios le da a cada ser aquello que es capaz de llevar adelante. Solo cortésmente le diría que se enamore de todo, porque es elegida para una tarea especial.

			Cuando no se deja interferir por las personas, nuestra calidad de vida mejora considerablemente.

			Yo le recomendaría que motive a sus otros hijos, hablar de sus emociones, hacer actividades artísticas como pintar o artesanía, música, con el fin de ayudarlo a que filtre sus emociones, y sobre todo que se aficione a un hobby. Las personas que tienen un hobby se sienten más completas y más enteras, sus vidas están llenas de entusiasmo, alegría y sueños.

			Estamos en tiempos donde las emociones afectan a todos demasiado, pero aquellos que hacen deporte, música, que aman un animal sienten que hay un lugar donde poner su corazón cuando la energía no los favorece.

			Nuestros hijos, como peques que son, ya por el hecho de ir a la escuela, salir y relacionarse, empiezan a ver el mundo, que ven como por un catalejo; captan y atrapan lo que ven. Por mucho que nosotros queramos interferir, ellos están viviendo la vida, que les dará sus experiencias propias, algunas buenas, otras no tanto. Con el hábito del diálogo y llegar a ellos, aun cuando tienen carita de que se quieren meter en un hoyo, tenemos que aprender a adivinar sus silencios sin hostigarlos.

			A veces las mamás copiamos modelos que hemos vivido en nuestra infancia, algunos de ellos basados en una madre controladora. Esto será nuestro ABC diario. Nos lleva mucho tiempo darnos cuenta de que este no es un camino a seguir; abandonar el hábito puede resultar a veces imposible, así que hay que armarse de coraje y estar atenta a nuestro proceder con los demás. Yo por mi parte aprendí que nuestros hijos desde que nacen tienen una libreta de anotaciones; si no respetamos sus personalidades, toman nota; ahí lo ponen todo, lo que les gusta de nosotros, sus padres, y lo que no les gusta tanto. A veces porque son chicos creemos que somos las dueñas de sus vidas, pero eso no es así.

			Si no controlamos este sentir con el tiempo, este pensamiento nos puede conducir a un gran pesar, por eso me gusta pensar que un hijo, sea cual sea su gestación, es un acto de amor. Busquemos en un diccionario si no tenemos claro qué es el amor incondicional, para mí es dar sin esperar nada a cambio.

			Los hermanos son esa luz que ilumina los senderos de nuestros hijos; así lo sentimos nosotros con los nuestros. El mundo está lleno de lucha de poderes entre políticos, entre gobiernos, en las escuelas, en los trabajos. Creo que es lo más tóxico que puede vivir un ser humano, que encima pase esto en nuestras casas, con nuestros hijos y en nuestras familias.

			Usted tiene el poder de decir no a esto.

			En este capítulo aprendimos:

			A no descuidar a los otros hijos y volcarnos solo en el que nos necesita más.

			Debemos aprender a comunicar sin hostigar.

			Abandonemos la lucha de poderes.

		


		
			Capítulo 13
Respeto y dignidad

			Si comenzamos a pensar que todo está en este mundo por una razón, seremos capaces de regocijarnos. La vida es lo más preciado que se nos entrega, pero sin el aporte de otro ser, nosotras no podríamos crear vida. Esto parece que se nos olvida en el trascurso de la vida y ejercemos un empoderamiento sobre nuestros hijos hasta tal punto que aislamos a los padres de su rol. Los papás son padres para toda la vida, las mamás somos madres para toda la vida, pero la vida de nuestros hijos no es propiedad privada nuestra. Aprender a tener una buena relación con los papás de nuestros hijos es una tarea nuestra; en cualquier relación humana se presentan obstáculos, pero cuando se separan los caminos de los hijos con los padres, es difícil volver a vincularlos en el futuro: caminos que ya no se pueden unir, circunstancias en las que no pueden dar marcha atrás; debemos tratar de ser dignos en nuestras convicciones, pedir perdón si hemos causado daño, perdonar si nos han dañado, pero no siempre las cosas se hacen a conciencia. Tenemos que seguir educándonos cada día.

			Recuerde que cada ser que aparece en nuestra vida es para dejarnos una enseñanza, nunca enojos, rencor ni odio. Hoy, en este momento, debemos tener más confianza en cada ser que día a día se nos cruza; está bendecido por Dios. Estamos en un momento de la humanidad en el que se vive el hoy, no tenemos la certeza de cómo será el mañana. Nuestras almas tienen que regocijarse en paz con nuestros amigos y con los que no lo son, porque hasta que no estemos en sincronía todos, no evolucionaremos. Desde muy pequeños se nos enseñan los pronombres: yo soy, tú, él, nosotros, vosotros, ellos. Con los años, lo único que recordamos: yo, yo, yo y los nuestros. Está bien que guardemos este sentimiento, pero no tiene mérito si no somos capaces de estar bien con lo que nos rodea.

			Cuando mi hija era pequeña, vino a casa una mujer con dos niños a contarme que recientemente había interrumpido un embarazo de un bebé que venía con síndrome de Down. En ese momento, no estaba muy segura de lo que debía contestarle, pero noté que me acusaba, y estaba tan enojada que hasta le molestaba que yo tuviera a mi hija con síndrome de Down. Había otra amiga presente en esta conversación y con la cabeza repetía, mirando a Anahí, sin dejar que los niños se acercasen a ella, que había tomado la decisión apropiada, porque no sería bueno para su familia. Este es un caso al cual yo denomino la Bolsa Llena de Guisantes; esta mujer hizo algo que apenas lo hizo se arrepintió. Su gran enojo provocaba que estuviera enojada conmigo, yo le estaba haciendo de espejo; parecía más enojada cuando observaba cuánto amor y cariño había entre nosotras, lo que ella no había logrado con una familia normal, como ella lo llamaba; decía tantas cosas, era evidente su enojo. Se fue sin haber tenido respuesta mía, intuí su sentir. No sé cómo continuó su vida, desde luego, ese fue el único día que la vi.

			A veces necesitamos espejos en quien mirarnos para saber que no hemos hecho lo correcto.

			En otro caso, una amiga mexicana, casada de grande con un inglés, empezó a frecuentarme no más nosotros regresar de África y ella enterarse de que tenía yo una niña con síndrome de Down. Venía a casa, le traía regalos a Anahí y quería compartir tiempo con ella; no sé qué pasaba, pero bueno, sí me extrañaba. Fue trascurriendo el tiempo y una vez me contó que interrumpió su primer embarazo porque el bebé venía con síndrome de Down; entonces, se excusó diciéndome que actualmente tendría tantos años, y que claro, quién sabe, si lo hubiese criado, tal vez no habría nacido su otro hijo. Las personas enmascaran sus excusas de una y mil maneras. Con los años se quedó sola, se tenía que ir de la casa cuando venía la hijastra, porque no se llevaban bien, ni dueña ni señora de nada, hablaba tanto que no tenía tiempo para escucharse. Era evidente su dolor, otra vez hice de espejo.

			Hay casos y casos, otra muy querida amiga que también crió tres hijas sola, extranjera y con un exmarido que casi la estranguló, porque bebía mucho, tenía una hija con síndrome de Down mayor que Anahí. Con ella sucedía lo contario, el médico le sugirió que interrumpiera su embarazo porque venía otro niño Down, y ella dijo: «De ninguna manera, si tengo una, pues tendré dos». Meses después, Sofía nació sin síndrome de Down, por eso, amiga, nunca se saben los designios de Dios.

			Algunos hombres se sienten muy mal con la llegada de un niño con necesidades de cuidados especiales; es como que ven su hombría en juego. En la antigüedad se les pedía a las mujeres que mantuvieran a los hijos con necesidades de algún cuidado especial aislados, para que nadie los viera; otros fueron capaces de quitarles la vida por vergüenza social.

			En estos tiempos viven y conviven entre nosotros. Creo que Dios nos manda muchos de estos niños; a Dios gracias, porque a través de ellos nos dice que ha habido muchos niños sin ninguna condición desfavorable; ha habido grandes violentos, abusadores, vándalos. Que nunca pare el mundo por tener a estos niños, porque mientras ellos nazcan, el mundo será un lugar más seguro para vivir.

			Desde luego, no son todos los hombres iguales con su actitud; yo he conocido hermosos hombres, amorosos y gran compañeros de sus mujeres, con hijos especiales, pero esta situación puede aflorar sentimientos opuestos. A mí me tocó de cerca vivir un caso así. Cuando yo estaba embarazada de Stephanie, un día salí a caminar con mi suegra, supongo que quiso informarme de algo que pasó en la familia; mi suegra, que se ponía muy nerviosa cuando se trataba de resolver problemas, me contó que un hermano de mi suegro había nacido con síndrome de Down. En ese momento y embarazada, yo no estaba preparada para escuchar eso; la verdad, no me había caído muy bien, y por cierto, me creó un poco de ansiedad. Era muy joven, era mi primer bebé. Con los meses di a luz a Stephanie, que no nació con síndrome de Down, pero podría haber pasado. Lo cierto es que nadie nos dice qué nos puede pasar como primerizas o no, a mí me ha pasado con mi segundo bebé, pero no se nos prepara para ser mamás de un niño con síndrome de Down. Puede suceder que nos sintamos aturdidas al principio, solo pienso: «Si Dios me daba algo cuya causa yo desconocía, por algo será».

			Habían pasado ocho años de mi primer bebé y el segundo, y mi vida se desencadenó tan fantástica como fue de recién casada, cuando esperaba mi primer bebé; nada cambió. Suele suceder que aceptamos los acontecimientos porque aprendemos a mirar con otros ojos, como si nos pusieran lentes.

			Hoy en día, se ven muchas mamás criando solas a sus hijos, sin contención ni apoyo; algunas, un hijo; otras, dos y hasta tres, y más, y también se ven muchas mujeres que cuidan de uno, dos o tres niños con necesidades de diferentes cuidados especiales, sin fines de semana para descansar, sin que nadie las releve, sin vacaciones ni salidas más que al parque, y con los niños, exhaustas, agotadas, que no pueden con todo, sacando fuerzas de sus últimas bocanadas de aire, sin que ninguno de los padres de los niños pase a ver qué pasa con ellos. Piensen, señores, los hijos son de por vida. Apuesto que un niño con síndrome de Down no abandonaría ni a su padre ni a su hijo, esto es lo que venimos a aprender de ellos: amor, amor incondicional.

			Hay que volver a educar a los hombres, señoras, algo está mal.

			El drama de los millones de niños dejados atrás por sus padres en el mundo

			Son alarmantes los problemas sociales que esto engendra.

			Criar los hijos sola es una tarea de mucha fortaleza, siempre contamos con personas cercanas que nos hacen la vida agradable, que son amorosas; si nos mantenemos fuertes, la posibilidad de cambiar nuestra realidad es alta. Después de unos cuantos años, habrá descubierto cuánto aprendió de cada situación, detrás de cada niño hay un gran maestro; vienen a enseñarnos una lección de amor.

			Durante muchos años de mi vida, he trabajado en el proyecto de este libro; mientras trabajaba, mientras mi hija se hacía grande, tuve que cambiar todo, hasta trabajar se me hizo difícil, porque yo era su punto de referencia, pero nunca paré los últimos años de mi vida. Se me complicó todo queriendo editar este libro, pero no lograba terminarlo; a veces me preguntaba por qué y me exigía mucho, no lograba relajarme y le daba vueltas a la cabeza sobre que ya me estaba haciendo mayor y que ya no iba a tener la energía de los 20. Yo, como artista, madre, emigrante y gran luchadora, si algo admiro es la guerrera que hay dentro de mí, que me impulsa y me empuja.

			Recuerdo que cuando era pequeña, mi padre trabajaba duro para educarnos, ahora comprendo por qué era importante para él prepararnos en la vida con una buena educación.

			En este capítulo hemos aprendido:

			No siempre estamos preparados para todo lo que vamos a escuchar.

			Los padres, nos guste o no, son importantes para la vida de nuestros hijos.

			Sus logros son nuestros también.

		


		
			Capítulo 14
Transición

			La transición de nuestros hijos a la vida adulta, a soltarlos de nosotros y dejar que emprendan su vuelo evidentemente nos da un poco de temor en algunos casos, por lo menos en este país te ofrecen un trabajadora social que te orienta y el colegio está contigo hasta el final, pero siempre sigo mi instinto.

			Anahí está preparada para seguir su vida sola; yo le facilitaré el camino, haremos unas pruebas, a ver si ella se siente cómoda y puede vivir sola. Ella de verdad demuestra que puede valerse por sí misma; yo creo que sí está preparada, aunque a mí personalmente me gusta que viva en casa, verla cada día y acompañarla en esas cosas que se le hacen más difíciles, pero debo ofrecerle la oportunidad de elegir.

			Para mí, esta es una etapa muy diferente, porque cambian su gusto y sus actividades, cuando antes disfrutaba andando a caballo o haciendo algún deporte, ahora ella disfruta con actividades de personas más adultas; le gusta salir más, quiere ir a almorzar a restaurantes, le gusta visitar los viveros, acudir a obras de teatro y ocasionalmente al cine; le encanta recibir gente en la casa, le gusta pasar tiempo en la cocina, ayudándome a preparar algo.

			Las personas admiramos de Anahí que siempre está contenta, que siempre es amable y cariñosa, siempre te quiere ayudar y es muy buena organizándose; así como está de buen humor, puede pasar al extremo contrario, y se pone muy feliz cuando sucede algún evento especial.

			Las cosas que para ella son importantes son: mantenerse estable emocionalmente, su familia; sus amigos forman parte de su prioridad, aunque mi hija no tiene muchos amigos fuera de su círculo social de la escuela secundaria y su centro de arte.

			En estos días, mientras terminaba mi libro, nos fuimos a comprar carne a Berry St. Edmund, un hermoso pueblo inglés que tiene un bello mercado los miércoles y sábados. Mientras caminaba por una de sus peatonales, escuché los pasos de un grupo de personas corriendo detrás de nosotras. Me di la vuelta y observé que deseaban hablar con nosotras; ellos tenían una niña de 10 años con síndrome de Down en un cochecito de cuidados especiales, y dos hermanitas, unos años menos; también estaba su papá, que se puso a hablar con Juan. Su mamá se veía con mucha necesidad de hablar e intercambiar información con otra mamá como ella, con una niña especial. Me empezó a contar sus experiencias con la niña; le pregunté si caminaba, porque la vi en un cochecito especial; me dijo que sí, pero que se estaba recuperando de un virus; le expliqué que ellos a veces tenían el sistema inmunológico bajo cuando son pequeños, pero luego se fortalecen y no se enferman tan fácilmente. La mujer me contó lo mal que se sentía por el impacto social, que muchas personas y amigas no la visitaban por la niña, y lo peor, que invitaban a sus otras hijas sin síndrome de Down a los cumpleaños y no invitaban a su hija mayor por ser Down; y yo le contesté:

			—Aaay, amiga, escribe todo lo que te pasa, porque un día podrás contar tu historia.

			Le conté que yo estaba escribiendo un libro y que mi amiga estaba haciendo una película de la vida de su hija, le conté que un día, recién llegada de África, una vecina muy amable invitó al cumpleaños de uno de sus hijos a Stephanie, a Anahí y a mí. No más llegar, se fueron todas las mamás con sus niños, yo pensé: «Qué absurda esta actitud, el síndrome de Down no es contagioso». Y le contesté:

			—Siempre vivirás estas historias, pero es problema de ellos, no tuyo. Puedes sentirte bendecida con tu hija, porque eso es lo mejor que te puede pasar. Hay personas que no saben qué hacer.

			También le conté que a veces parece difícil, porque en los muchos años que Anahí fue al colegio en Royston, ninguna mamá me preguntó si podía Anahí jugar con sus niños; a partir de una sola que invitó a Anahí a su casa con sus niños, pasó a ser de esas mamás que están conectadas y saben más que otras. No hay que tomarse de manera personal estas historias, porque nos pasan unas cuantas; cada ser tiene un lente distinto para ver la vida.

			La verdad es que le encanta salir, un motivo por el cual no me deja a mí sin un día de descanso; le cuesta entender que a veces me apetece dormir un poquito más y no tener que estar en la calle, sobre todo cuando llueve y en invierno, en verano salimos más; los momentos que disfruta con su hermana para ella son los tiempos que yo denominaría los tiempos de oro de Anahí. La complicidad, el amor y la seguridad que su hermana le brinda la llenan de alegría.

			Le encanta ser independiente, comprender que el tiempo va pasando y que suceden otro tipo de eventos especiales; para Anahí es de suma importancia hablar con ella con un tono apacible, mirarla a los ojos y explicarle algo que le cueste comprender; por ejemplo, esta mañana abrió la reja y la puerta para esperar el autobús y quería salir de la casa media hora antes de que viniera el autobús; hacía frío para esperar afuera, así que cerré la puerta, la miré a los ojos y le dije que se sentara a esperar, que al autobús todavía le faltaba media hora. Ella, como tiene su carácter, me contestó que abriría la puerta, yo no tuve ni que moverme, solo la miré y le dije que si abría la puerta, le quitaría la llave para siempre, y terminó el asunto. Algunas veces se pone más testaruda, a veces cedo y a veces no. Sin embargo, ella prueba los límites conmigo, suele mostrar una actitud muy diferente a la que ofrece a su hermana, a ella le tiene un respeto enorme, nunca la desobedece; conmigo cambia la cosa, pero lo llevamos bien; pase lo que pase, siempre comprende y demuestra buenas maneras de comportarse. En el pasado tuvimos una conversación que terminó en lágrimas, porque tenía la costumbre de empujarme cuando algo sucedía y yo estaba distraída, además de que ella tiene mucha fuerza; a mí me ponía nerviosa no entender su reacción, por qué quería llamar mi atención o en qué situación no estaba teniendo mi atención, cuando yo pensaba que sí. Esto se hizo más frecuente, hasta el punto de que tuve que sentarla, hablarle, explicarle, demostrarle los peligros y que así no se puede ir por la calle. Siempre sucedía cuando íbamos al supermercado, deseaba poner en mi changuito montones de artículos que había en la casa, ella sabía que solo podía comprar tres cosas, si se excedía, le quitaba una, y si se ponía rebelde, le quitaba todas. Le dejaba elegir si quedaba queso en crema en la casa, porque tenía que volver con más; si no habían terminado lo que había, o helados, o chocolates; poco a poco, así aprendió a no empujarme más, a no ponerme el pie para que me cayera, ni a mí ni a nadie, a saber que se le dan chances, pero que necesita respetar las reglas.

			Anahí copia lo que ve y le cuesta a veces entender entre algo que está bien y entre algo que no está del todo bien, por eso, muchas veces para explicarle algo y que lo comprenda tenía que recurrir a demostraciones, visualizaciones de escenas y símbolos que acompañasen la situación. Para ella era elemental entenderlo y que quedara clarificado, de otro modo no podía procesar qué pasaba.

			Me gustaba que viviera experiencias especiales, así que un día la llevé al cerro Uritorco, a visitar una granja en la que trabajaban para los niños que vivían en los lugares más despoblados de Argentina1, los niños del mañana. Es una experiencia entrañable, porque resulta muy difícil hacerle entender a un niño los sufrimientos de otros niños. Era importante mostrarle a Anahí que había lugares donde los niños eran los más desamparados del planeta; era bueno porque preguntaba, y a su modo comprendía las diferencias tan extremas que otros seres vivían. Creo que si alguien tiene el poder de cambiar el mundo, son los niños con síndrome de Down; ellos se pueden unir para este tipo de causas y fuerzas.

			Yo me pasaba mucho tiempo motivándola para que mi hija fuera feliz; la llevaba a la playa, nos juntábamos con amigas, la llevaba a espectáculos de tango a disfrutar de los Carnavales. El día del Niño invertí todas mis energías en su infancia y me involucré totalmente en su vida, pero lo mío es un granito de arena en comparación a todo lo que ella aportó a mi vida.

			Anahí aprendió el lenguaje de los símbolos, siempre le celebré sus cumpleaños y la llevé un día a escuchar a un imitador de Elvis. Anahí es feliz con los amigos, con la familia, con las personas que transitan su día a día.

			Para mí, de ninguna manera tener un niño especial puede ser un trauma, muy por lo contrario: es el motivo de enseñarme a ser feliz sin pedirle nada a la vida.

			Me preocupa mucho saber que todavía hay muchas mamás que no tienen estos privilegios, que necesitan tanta ayuda y no saben qué puerta golpear.

			En este capítulo hemos aprendido:

			A que las personas tienen que tener la oportunidad de elegir.

			Que los niños especiales, a través de su amor, están aquí para cambiar el mundo.

			A no pedirle nada a la vida, porque la vida se encarga de dárnoslo todo.

			

			
				
					1	www.fundacion

				

			

		



			Capítulo 15
Futuro

			Cuando pienso en el futuro y en qué pasará mañana con mi hija y su vida, solo se me ocurre creer que mi futuro es mi pasado y mi presente, que mi futuro es vivir cada día como mi último día y que mi futuro es vivir solo por hoy, que no necesito plantear qué va a suceder, porque no tengo idea. Pero mi corazón me dice que todo va a ser fantástico, que no tengo que temerle absolutamente a nada, que vivir la vida es lo más maravilloso que me ha pasado, que puedo amar todo sin necesidad de tener nada, que Dios me bendice cada mañana y me lo ha demostrado de mil maneras, que perdonar es un acto personal y hay que hacerlo por uno mismo, amar, perdonar y olvidar. Que a veces sincronizamos con algunas personas y otras no, pero esto no es motivo de ofensa para nadie, uno tiende a estar con aquellas personas que nos hacen sentir bien; que aprendo más escuchando que hablando, que me acostumbré a no encontrar tiempo para ir a un gimnasio mientras pueda caminar, que no tengo tiempo para arreglarme las uñas o meterme en la peluquería, pero encuentro tiempo para alimentar mi alma, me paro a oler una flor, me gusta dar más que recibir; mi alma necesita un tiempo constante en mi vida para nutrirla, para educarla, para escucharla, para alimentarla, y en ella invierto más, porque me da la fortaleza. También aprendí que puedo tener un alma fuerte y una salud pobre, que nadie tiene un alma fuerte sin antes haberse sentido triste y pasar su aprendizaje, que la humanidad está en un momento de confusión y descontento.

			Creer que el trauma de tu infancia no se ha superado es sentir que no te permites aprender de la experiencia vivida. Los psicólogos y terapeutas están haciendo mucho para ayudar, si escuchas la voz interior de amor que hay dentro de ti, no necesitas terapeuta; sola podrás orientarte y ser tu guía.

			A las personas siempre nos hace falta comunicarnos; asegúrate de que hay alguien para ti cuando lo necesites, que sea sabio, con un alma buena y que albergue amor.

			La experiencia se experimenta practicando el silencio, dejando que salga nuestra voz interior, buscando caminos nuevos dentro de los que ya tenemos trazados; el futuro es hoy, es ahora; solo pertenecemos a un grupo de almas que estamos aprendiendo una lección; si las cosas van mal, hay una respuesta. No estás escuchando, porque estás viendo un problema donde no lo hay; cambiando la actitud y actuando diferente, se elimina la carga emotiva de un conflicto.

			No seamos cómplices de lo que no es innato, y aprendamos a vivir el ABCD, que es:

			A = AUTÉNTICO = TRASPARENCIA = AMOR INCONDICIONAL

			B = BENDECIR = BENDITO = BENDIGO

			C = CALMA = PARA ESCUCHARME = PARA ESCUCHAR

			D= DIOS = ERES TÚ = ES TU PROTECTOR = ES TU PROTECCIÓN

			Porque no hay nada más que este momento, nada más que esta magia.

			En este capítulo hemos aprendido:

			Viva para hoy.

			Fortalezca su alma.

			Viva el ABCD.
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			Capítulo 16
Enynaynes

			Respete todo lo que vive, porque no siempre estamos preparados para todo lo que la vida presenta, y vamos a necesitar la fuerza; desde que nacemos, empujamos, hasta que morimos, y antes de irnos, defecamos aquí, lo dejamos todo.

			Cuando perdemos la calma, tenemos que estar atentos a nuestros pensamientos, para esto es necesario autoanalizarme: estoy nerviosa, necesito estar sola, necesito ayuda. Sin esto, no tendremos filtros para estar fortalecidos. Ser mamá de un niño con síndrome de Down es buscar todos los medios para estar entera.

			Y yo recurrí a este:

			ENYNAYNES, esta palabra, que la he creado para mí y no tiene traducción, la utilizo para reconocer cuándo debo decir NO, o hasta aquí llegué, o simplemente suficiente, es suficiente de esta situación. La uso en busca de autocontención, porque no encontraba ni a nada ni a nadie para poder expresar qué sentía cuando todo me rebasaba, y me ha pasado unas cuantas veces. La necesité cada vez más en el trascurso de mi vida.

			Por diferentes razones, a veces tenemos momentos de lágrimas, de sentirnos exhaustas, de perder nuestras fuerzas sin saber si lo estamos haciendo bien, sin descanso propio, sin días libres, sin vacaciones. En los últimos 16 años de la vida de mi hija, me separé de ella alternando los días, así como veinticinco días máximo. Durante este tiempo, sin descanso tuve que APRENDER A VIVIR Y PENSAR POR DOS desde la mañana hasta la noche, una tarea mentalmente agotadora; me quedaba sin fuerzas y no sabía por qué, yo siempre tuve mucha energía y no entendía por qué ya no. Comencé a sentirme culpable, y entonces me puse a escribir mis emociones, a bailarlas, y tuve que buscar aún más, así que aprendí a meditar y a frecuentar el centro budista. Cuando podía, me iba a la meditación; después de muchos años de meditación, aprendí a comprender que lo único que puedo hacer por mí es vivir como siento, esta fue mi bandera, así encontré el valor para fortalecerme.

			A veces me hacían falta estos pequeños tratos, que no tenían precio: perderme un día en las termas entre ríos, ir a un jacuzzi, darme unos masajes desde los pies a la cabeza (esto me reconfortaba el alma). Durante algunos años, tener una vida social fuera de casa no me resultaba fácil, en esos momentos de mi vida tenía que vivir la vida de mi hija. PENSAR POR DOS sin paz es casi imposible, organizarla sin fuerza, sin cambiar hábitos me resultaba difícil, así que puse mi casa lo más cómoda y práctica posible; para no ser esclava de la limpieza, busqué un orden. Como no tengo mucho tiempo, eliminé todo lo que me daba más trabajo, como ornamentos, estanterías con libros, CD, etc.; dejé sillones, cuadros y solamente lo elemental. Esto me redujo el trabajo casi a un 50%; regalé y quité todo lo innecesario, todo lo que estaba en el medio me bloqueaba y me obstaculizaba; despejé mi camino, porque lo necesitaba. Vacié mi mente de preocupaciones, hasta que me quedé sin nada; cuando me di cuenta de que no tenía ni preocupaciones ni problemas, aprendí a vivir de una manera maravillosa.

			Cada situación resuelta en su debido momento no me cargaba de responsabilidades; con el fin de no estresarme demasiado, acepté mi destino sin meterme en asuntos ajenos. Tener tiempo era todo un regalo del universo, me sentía feliz de tener tiempo para hacer las pequeñas cosas que yo amaba.

			FORTALÉZASE con ENYNAYNES/SE.

			ENYNAYNESE, ENYNAYNESMO, ENYNAYNESLO.

			ENYNAYNES ES UN CONJUNTO DE PALABRAS QUE UTILIZO A DIARIO PARA REFORTALECERME, Y QUIERE DECIR:

			ENYNAYNES:

			ESTOY NERVIOSA Y NECESITO AYUDA Y NECESITO ESTAR SOLA.

			Usted también puede utilizar esta frase que yo creé para mí. Cuando lo necesito, recurro a ella tantas veces como sea necesario, esto es un regalo que creo que le va a ser de mucha utilidad.

			ME RELAJARÉ, ME SENTIRÉ MEJOR Y ME DARÉ UN PASEO.

			ME OCUPARÉ SIN PREOCUPARME.

			MI FUERZA ES MI BANDERA.

			SOY UNA GUERRERA DE LA LUZ.

			ACEPTO MI DESTINO.

			ACEPTO LA VIDA QUE DIOS ME CREÓ.

			DIOS, DAME LA FUERZA PARA DESCIFRAR AQUELLO QUE NO COMPRENDO.

			YO CONFÍO EN DIOS.

			DIOS ME AYUDARÁ A NO ENFADARME CON AQUELLOS QUE NO ME DICEN LAS COSAS QUE YO QUIERO ESCUCHAR.

			En este capítulo hemos aprendido a:

			Respetar todo lo que vive.

			A veces es necesario estar en silencio y en soledad.

			Las palabras tienen un fuerte impacto positivo en un momento frágil, por eso recuérdelo: enynaynes.

		


		
			Capítulo 17
Gratitud

			Aprender a ver la gratitud, esa es mi misión. Por mi parte, no me queda más que decir que la llegada de mi hija a este mundo fue la gratitud de Dios hacia mí y su modo de llenarme de bendiciones, lo que ha sucedido en mi vida a partir de su nacimiento. Antes de que mi hija naciera, yo era la mamá feliz de mi hija Stephanie y tuvimos una vida maravillosa entre África, España e Inglaterra; era feliz ayudando a los niños del orfanato, mostrándole a mi hija Stephanie lo que es vivir en extrema pobreza, cómo nadie hace nada, y si quieres hacer, no te dejan, y a veces una sola persona no tiene los medios. Antes de que Anahi naciera, yo fui la directora de una ONG que se llamaba Malawi Help, con muchos voluntarios y personas maravillosas que me ayudaron a llevar un poco de esperanza a los más desamparados del planeta. Me involucré en el orfanato de Malawi en los comienzos, unos cuantos años atrás antes de que Madonna adoptara un niño de ahí.

			Después, con el nacimiento de Anahí dejé todo atrás, otros retos que yo desconocía por completo me esperaban. Nunca podría imaginar que el nacimiento de un bebé con necesidades de cuidados especiales podría cambiar tanto la vida de alguien, como ocurrió en la mía.

			Después de tener esa experiencia mística en el parto, de haberse presentado ese hombre vestido como en la época de Jesús, todas esas emociones vividas me han llevado a dedicarme al arte, me convertí en una artista. Antes de salir de Argentina, me dedicaba a la moda, había tenido tiendas de ropa, fábrica también, pero siempre me inclinaba a ser una comerciante más que una artista de profesión. Empezó a aflorar a partir del nacimiento de mi hija con síndrome de Down, con los años me convertí en consejera y motivadora artística. Pinté más de 200 cuadros; hice más de 25 exhibiciones; escribí más de 200 poesías; di más de 40 talleres motivando a personas mayores, discapacitados, niños, a que amaran el arte; trabajé con personas con depresión, ayudándoles con técnicas para expresar sus emociones; trabajé en un hospital mental, en asilos de ancianos, en centros de día. Muchas veces me pedían que ayudara con algunos conflictos emocionales a personas a las que se les hacía difícil resolverlo solas. Algunos de esos niños ya son adultos, siguieron en la universidad Art Teraphy, otros abrieron galerías de arte y muchos siguieron caminos parecidos a los míos. Utilicé el arte para abrir una consulta terapéutica en un tráiler, en el campo, donde venían personas con el fin de encontrar alivio en su alma de algún conflicto que les había acontecido en el pasado.

			No sé qué hacían mis colores, mi pinceles y mi arte, pero por mi tráiler pasaron muchas personas con problemas serios, hasta niños con problemas de audición, mujeres que fueron abusadas encontraban un consuelo en sus problemas, se movían en diferente dirección. No puedo expresar con palabras la magia sanadora del arte, marcando un antes y un después.

			Los comienzos con mi arte fueron duros, yo solo quería pintar. Mi exmarido me sacaba de todas partes de la casa donde yo ponía los pinceles, le molestaba tanto lo que hacía que terminé sola en un tráiler en el medio de la nada, pero seguía pintando. No me dejaba colgar ni un cuadro mío en la casa. En vez de ayudarme y contenerme en beneficio de la familia, invertía dinero en obras de arte caras y decía que nunca vendería ningún cuadro. Trataba de decirle a Stephanie lo mismo, pero yo seguía enamorada de mi arte, entregada a ello, pintando cada día mejor y llenando de energía y color el mundo.

			Un buen día, me harté tanto de todo que decidí abrir mi primera exhibición en el garaje de mi casa. Puse unas telas en el techo, como una toldería, unos paneles blancos con pétalos de rosas y perlas; alrededor empecé a promocionar mi exhibición con muy poca ayuda. Cualquiera que entienda un poco de arte sabe lo que los artistas y los galeristas hacen y trabajan en cada puesta en marcha de cada exhibición; es agotador: folletos, prensa, promoción, carteles, etc. Muchísimo personal se requiere, pero no me acobardé y en 2005 abrí mi primera exhibición en el garaje de mi casa.

			Para mi sorpresa, una exhibición improvisada de la nada, en el día de la apertura vino muchísima gente, y una gente maravillosa. Nunca supe por qué, razones de la vida, las personas que vinieron a mi primera exhibición estaban relacionadas con la salud. La primera persona en comprarme un cuadro fue un médico, luego vinieron terapeutas, mediadoras, consejeras, enfermeras, una mujer que sufrió un cáncer de garganta y tenía una traqueotomía. En el día de hoy, en cualquier exhibición que hago, ella me sigue y siempre me compra algún cuadro; por supuesto, ya no tiene el cáncer y está muy feliz con su vida y con un nuevo compañero sentimental.

			En otra ocasión, lo más curioso que se paró en la puerta fue un coche fúnebre y una mujer sepulturera también apareció entre tantos en esa exhibición. Ella me preguntaba sobre muchos de mis cuadros y yo le preguntaba sobre su profesión.

			Mi primera experiencia vendió un montón de copias y algunos originales de los más pequeños, me hizo sentir muy bien. Una vecina me pidió si podía llevarse tres cuadros para ver cómo quedaban en la casa, al cabo de un rato vi a la vecina volver con los tres cuadros. Yo pensé para mis adentros: «Qué pena, no le gustaron». Cuando mi sorpresa fue que me dijo la mujer: «A mi hijo le gustaron los tres, me llevo los tres». Me dio tanta alegría ver que a un montón de personas les encantaba lo que pintaba, aunque en aquel entonces no pasaba lo mismo dentro de mi casa.

			Después de aquella exhibición, ya no pude repetirlo en el garaje, pero me fui a un tráiler abandonado en el campo. Todo lo hacía sola, me llevó más de seis meses preparar el tráiler, era tanto lo que había que hacer entre bichos, basura, pintura, cosas pesadas, sin agua, sin luz, con frío, lluvia... Me puse manos a la obra, no miré los obstáculos, solo podía ver en mi mente la segunda exhibición. Trabajé mucho, me dolían todos los huesos, tenía que lidiar con un montón de obstáculos sin ayuda ni contención; recibía la ayuda divina de Dios, él me fortalecía.

			El día de mi cumpleaños, el tráiler estaba preparado. Otro obstáculo se me presentaba, ¿cómo subía la gente al tráiler, que se alzaba como un metro del suelo? Decidí hacer una especie de escalera con fajos de alfalfa. Al principio parecían firmes, pero a medida que pasaban los días y con la lluvia esto se convirtió en muy peligroso, porque alguien podía tener un accidente. Estaba tocando fondo, agotada, sin energías, y no contaba con quien me lo pudiera resolver. Aunque en el taller de mi casa había máquinas de carpintería, porque fue el hobby de mi suegro, la negativa de mi marido no me dejaba preguntarle nada, ni usar nada.

			Como regalo de mi cumpleaños fui a un recinto de feriantes que vivían cerca de mi casa. Entré y me atendió un señor; las personas de ese lugar eran gitanos. Le expliqué qué me pasaba y qué necesitaba. Yo veía que ellos tenían un montón de tráileres. Le dije: «Necesito una escalera para acceder a un tráiler que tengo en mi casa, que es mi estudio de arte». Y el hombre se dio la vuelta, caminó cinco metros y me trajo exactamente lo que yo necesitaba para ascender al tráiler. Le pagué las 20 libras que me cobró, y eso fue una gran lección de amor para mí. Jamás podré olvidar la historia del gitano que me tendió una mano en un momento de mucha angustia, en ese momento de mi vida donde las personas que más decían que me querían me abandonaron como un trapo viejo.

			Yo tenía un apoyo emocional, un amigo de la infancia; nos conectábamos por Skype, era alcohólico, fue un buen hombre y tuvo unos buenos padres. Sus padres y hermanos habían fallecido, estaba tan desamparado como yo; no lo juzgué por lo que estaba pasando y traté de ayudarlo durante los años que chateábamos en Skype. Él estaba mejor y yo no paraba de vender cuadros, así que le puse a una mujer que lo cuidara y lo acompañara a Alcohólicos Anónimos. Yo hablaba con los médicos y seguía a diario su recuperación, pero como sucede en algunos casos, él no quiso ayuda y yo me retiré. Lamentablemente, años más tarde me enteré de que había fallecido. Fue un gran apoyo para mí y yo un gran apoyo para él; no podía entender que aquel niño lleno de vida que yo conocía estuviera totalmente desquiciado con la vida. De pronto creí que estaba en todo su derecho de sentirse así. No pude hacer más, me quedaron los recuerdos bellos, me inspiró en un cuadro que se llama 9 besos para amarte y le compuse una poesía hermosa. Los años pasarán, pero jamás me olvidaré de la ayuda del gitano y del borracho. Yo miraba su alma, y cuando miras el alma, no ves al borracho.

			Mis cuadros eran historias que yo contaba, momentos que yo vivía y plasmaba mi vida en ellos, pero solo para aquellos que eran capaces de descifrarlo. En el 2006 abrí otra exhibición, seguí vendiendo cuadros. Un día, Stephanie, muy enojada cuando yo había decidido trabajar por mi cuenta, me dijo que el arte no es una profesión, que me buscara un trabajo. Sabía que estas palabras no venían de una niña, así que una vez mientras conducía con Stephanie en el coche, le pedí que abriera mi cartera y que sacara del bolsillo un cheque que había. Le dije que lo mirara y le mostré un cheque de 500 libras. Eran de otro cuadro que había vendido a una médica hindú que había venido al tráiler a ver la exhibición con su marido. Así de simple, entró, lo vio, le gustó y se lo llevó.

			Miré a Stephanie a los ojos mientras sostenía el cheque; le dije: «Hija, la vida es un arte; hay muchas profesiones relacionadas con el arte y la gente vive de ella. Aquí tienes una prueba de que se puede vivir en la vida de lo que tú desees y creas que puedes». A veces, nuestros hijos están confundidos ante una crisis familiar.

			Leyendo la historia de uno de los pintores más famosos de todos los tiempos, cuentan que aun habiendo ido a universidades francesas de arte, no lograron vender sus obras en los comienzos, por lo tanto, yo me sentía bien con mis éxitos. Fue en el 2009 la última exhibición que hice en el tráiler; en el 2010 la vida me puso otro reto: me mudé a otra zona. Un día en mi vida, me sentí muy aturdida, me estaba divorciando y todos sabemos lo difícil que es pasar por ese momento. Yo estaba buscando casa. Mientras esperaba a que se cumpliera el horario de la inmobiliaria, comencé a pasear por el pueblo; entré a una iglesia que se llamaba St. Mary`s Church; por su nombre me pareció que sería una iglesia católica. Una mujer estaba dando la misa. En medio de mi aturdimiento, no comprendía cómo una mujer estaba dando la misa. Me di cuenta al salir de que era una iglesia anglicana; esa fue mi primera impresión a la llegada de este pueblo, y pensé que a Dios no le importa de qué religión eres, mientras seas una persona que no venga a este mundo a provocar daño. Por aquel entonces, yo ya llevaba desde el año 2002 haciendo un trabajo voluntario para la Virgen de los Milagros: armaba bolsas de rosarios y estampitas para una mujer que estaba ayudando a un hombre que daba charlas por los cinco continentes, para que los niños salieran de la droga y del vandalismo.

			Si bien yo no sabía mucho de John Pridmore, lo cierto era que había escrito muchos libros y estaba siempre viajando. Un día pude escuchar su historia en una charla de una iglesia católica. John estaba haciendo una gran tarea y ponía mucha energía en todas las personas que ayudaba. Estas eran personas que lo admiraban. Estaba claro que las personas se iluminaban más allá de sus vidas pasadas. Dos millones de personas en los últimos 15 años fueron inspiradas por John en más de veinte países.

			Como de otro reto se tratara, en junio del 2011 abrí otra exhibición en St. Mary`s Church, para entonces con la ayuda de Stephanie, que ya estaba más adulta y era mi admiradora y fan número uno e incondicional en todo lo que yo hacía, y mi querida amiga Emily, sin ella no hubiese sido posible nada. La exhibición fue todo un éxito y yo ya tenía un montón de personas que venían año tras año siguiéndome. Después de esta exhibición, continué haciendo unas cuantas más y llegó la cruel realidad: que no tenía estudio de trabajo.

			Anahí crecía, Stephanie se fue a vivir con Curtis, Juan y yo nos casamos y los ingresos hasta el momento no me permitieron terminar el estudio que con mucho trabajo empezamos en mi jardín. Aunque esto parece una tontería, para mí fue un gran desánimo; sin mi sitio, la casa no era el mejor lugar para pintar, mis herramientas de trabajo estaban desparramadas por todas partes.

			Aquí estoy, con un paréntesis en mi arte, para escribir este libro, que llevo casi 17 años elaborando en mi cabeza, con a veces ánimo y otras menos ánimo. Pero esto es un sueño para mí, el cual no creía poder conseguir, y aunque todavía queda mucho por hacer, yo ya veo este libro en mis manos y mi sueño cumplido.

			Hoy por hoy, sé que cada situación que ha pasado por mi vida, cada persona, así como cada día, eran el engranaje de mi propia historia.

			Por eso, la llegada de mi hija con síndrome de Down no fue más que bendiciones en mi vida y en la vida de todos a los que ella se acerca.

			Si en algún momento está pasando por una situación que cree que no va a poder superar, conviértala en su propia historia. Retírese para observar de lejos el recurso que esa situación le está dando. Así como John logró inspirar a tanta gente, así como yo pongo esto en marcha, usted quién sabe si mañana pondrá algo en marcha para mí. Si se siente perdido, sin norte en el camino de la vida, le recomiendo algo muy simple: haga un trabajo voluntario en un hospital; hay tanta gente mayor que no puede llevar su cuchara a la boca; trabaje en un orfanato, los niños nos necesitan; en un residencial, ayudando a bañar a los ancianos, porque hay muchas personas que nos necesitan, y sobre todo, olvide, perdone y vuelva a empezar. Si todo esto no le sirve, sepa que siempre podrá contar conmigo, por mi Facebook siempre le responderé.

			Y gracias por tener un libro mío en sus manos, porque si llegó hasta aquí a través de lo leído, me ha regalado su amor. Gracias por cruzarse en mi camino, por ser parte de mi historia, por bendecir mis mañanas, porque sin vuestro amor, no tengo inspiración.

			Mi sueño es despertar una mañana y que alguien me diga: «Me inspiró su obra y me fui a África a trabajar a un orfanato; me inspiró su obra, adopté un niño con síndrome de Down; me inspiró su obra, antes estaba muy deprimida y ahora soy voluntaria en un centro de niños con síndrome de Down, o autistas, o no videntes, no importa; abrí un centro de día, o mucho más, mi herencia se la he dejado a la asociación de síndrome de Down». Entonces me habré dicho «mereció la pena».

			Hoy mi vida sigue acompañada de Juan y de Anahí; los paseo con Valery, la abuela postiza de Anahí; mi amiga Mónica, la tía postiza de Anahí, y la visitas a mi madre en Argentina, ayudándole en su transición a ser mayor; entre los otros libros que estoy terminando y la visitas al hospital, así soy feliz, entre pinceles y cambas, colores y magia. No sé qué tienen mis palabras, que cuando las pronuncio, sanan. Y gracias a usted por ser parte de mi historia.

			En este capítulo hemos aprendido:

			Agradezca a la vida.

			Agradezca a su vida.

			Respete la vida de cualquier ser que Dios ha creado.

		


		
			Reflexión

			Siento el deseo de reflexionar acerca de que hay muchos padres que perdieron el contacto con sus hijos y muchas madres que pusieron obstáculos para que tengan un contacto con los niños. Los hijos necesitan a los dos padres, puede que no haya sido un buen compañero, pero puede ser un excelente padre. No ejerza un resentir en sus hijos, me imagino que esto cambia cuando los hombres son violentos o agresivos.

			Los hijos preguntan por sus padres, lloran y añoran, la infancia tiene que ser la época más feliz de los niños.

			Mi admiración y mi respecto hacia esas madres que perdieron uno, dos y tres de sus seis hijos, que asumieron su destino con dignidad, que pasaron por las aberraciones más dolorosas de la vida y que siguen adelante luchando, ayudando y comprometiéndose. Para aquellas mujeres que nos enseñaron a amar, para aquellos que defienden el derecho a la vida, para las que perdieron la vida en manos de sus parejas, para los hijos de aquellas que aún siguen entre nosotros.

			Y que un día nos despertemos todas sabiendo que ningún hombre va a dañarlas, porque ellos comprendieron también que nacen a través de nosotras, que el mundo disfrute de la ley de Protección de Defensa a la Mujeres.

			En algunos países, el 95% de las mujeres abortan a los niños con síndrome de Down.

			En otros, han erradicado la comunidad de síndrome de Down.

			En otros países de Africa, les dicen a las madres que el bebé nació muerto.

			De otros tenemos conocimiento de que se les quitó la pensión a estos niños.

			También hay algunos países donde se los mantiene, se los educa, se los contiene, se los escucha. Junto con los mayores, tienen voz en la sociedad y se los trata como humanos, porque la peor discapacidad del ser humano está en el alma.
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			Si crees que el mundo no es esa casa segura que tu sonaste y que te gustaría darle un giro a tu vida en kondanani el orfanato de Malawi necesita personal sanitario, médicos, maestras y mamas para cuidar de los niños solo tienes que hablar inglés, y ponerte directamente en contacto con Annie Chinwasa ante cualquier decisión.

			Annie Chikhwaza-Mother of Malawi que siguió el llamado del amor llego a Malawi se casó con Lewis chikhwasa y comenzó a darle una casa, comida y educación a los niños más desamparados del planeta hoy alberga más de 176 niños algunos ya son adolecentes su historia extraordinaria está en YouTube Kondanani Children's Village.

			No importa lo pequeña que sea tu aportación en YouTube encontraras también como hacer una donación, un granito de arena hace una montana.

			También deseo que parte de los fondos recaudado de la venta de este libro sean destinados al orfanato y a otros proyectos de los que estoy trabajando del cual mi arte me inspiro.

			Ojalá que tú también te hayas inspirado en algún futuro proyecto.

			GRACIAS GRACIAS GRACIAS Y AMA LA VIDA.
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