‘Pepitaes especial”

Fabiola, Juan y Pepita forman un equipo, pero Pepita
es especial porque “tiene un cromosoma Mmas que Nosotros, el 21
que es el cromosoma de la felicidad”

Por Maria Gutierrez

ntes de realizar esta entrevista yo era fiel

seguidora de @pepitamola. Soy una mas

de los casi 235.000 seguidores que viven

dia a dia las andanzas de Pepita y de su
familia en Instagram.Pepita me enamord desde
el primer momento. Sus ojos hablan, su sonrisa
encandila y su alegria contagia, con lo que al te-
ner entre mis manos el libro escrito por su ma-
dre, Fabiola Arroyo, y narrado desde los ojos de
su hermana Fabiola, de 7 afios, prometia. Asi que
afronté esta entrevista con la maxima ilusion y
expectacion.

= 21 de mayo de 2015, ;qué recuerdos tie-
ne de ese dia?

Un dia lleno de sentimientos. Nosotros no sa-
biamos que Pepita (que se iba a llamar Federi-
ca) tenia Sindrome de Down, asi que pasé de la
méaxima ilusién a una profunda tristeza. Es un
sentimiento que dura un tiempo limitado pero
luego empiezas a ver y a sentir cosas maravillas.
Es bueno y sano reconocer que cuando te dan
la primera noticia estas asustada y preocupada.
Reconocer estos sentimientos es parte del pro-
ceso porgue ayuda a procesar, gestionar y su-
perar la noticia, y porque te permite avanzar a
la siguiente fase de aceptacion y paz. Ese mie-
do inicial es por desconocimiento, por falta de
informacién. Tener un hijo con una discapaci-
dad te ensefa muchas cosas, a priorizar y va-
lorar las cosas importantes de la vida y, aunque
comprendo que es dificil de creer desde fuera,
sin duda te ensefa a ser mas feliz.

m ;Le costé mucho asumirlo?

Mi marido y mi familia se mostraron muy fuer-
tes y positivos desde el primer momento, lo
gue me ayudd mucho a retomar nuestra vida
con normalidad e ilusion.

Me preocupaba el futuro de Pepita, que no fue-
se feliz, la responsabilidad para sus hermanos. ..
cosas que he aprendido a relativizar. En cuanto
a su futuro, le ayudaremos a desarrollar al maxi-
mo sus capacidades para que sea lo mas autoé-
noma e independiente el dia de mafa. Su felici-
dad.. puedo decir, en primera persona, que Pe-
pita es la mas feliz de la casa!l Y sus hermanos la
quieren tal y como es.

m ;Como se lo dijeron a sus hijos?

Con normalidad. Un dia cualquiera, con un tono
tranquilo y con carifio. Esperé a sentir que esta-
ba segura de poder transmitir el mensaje con
naturalidad. Al ser muy pequefos sabia que no
entenderian el significado pero queria que lo
supiesen y que se familiarizasen con la palabra

Sindrome de Down, en casa siempre hablamos
de Pepita y su condicion sin complejos ni consi-
deraciones extra, ella es siempre una mas.

m ;Por qué decide abrir la cuenta de Insta-
gram?

En un principio la abrf con la idea de crear una
especie de diario de la vida de Pepita donde
mostrar sus avances. Para ensefar su dia a dia a
nuestras familias, amigos y gente cercana. Hice la
cuenta abierta por si en alguna ocasion pudiese
ayudar a otros padres que pasasen por la misma
situacion que nosotros, para ensenarles nuestra
realidad y las cosas que ibamos aprendiendo.
Queria transmitir ese mensaje de tranquilidad,
que no pasa nada, que todo es mucho mas nor-
mal de lo que pensamos y que son nifos que
nos hacen ser mas felices.

m ;La visibilidad en Instagram es una forma
deinclusion? ;La sociedad esta conciencia-
da?

Sin duda. Si una nifia con Sindrome de Down
es capaz de tener mas de 200.000 seguidores
quiere decir que la gente es mas solidaria de lo
que pensamos, que genera empatia, elimina
prejuicios y crea concienciacion.

Gracias a las redes sociales y a la movilizaciéon
de padres y profesionales por informar y darles
visibilidad en los medios hemos avanzado mu-
cho, aunque hay que seguir luchando por la in-
tegracién social y laboral de todas las personas
con capacidades diferentes.

¥:;lmagind en algin momento el interés
que existe en Pepita?

Nunca me lo imaginé, nunca hubo un plan, fue
surgiendo dfa a dfa... y hasta hoy. Me emocio-
na saber que tanta gente sigue, quiere y apren-
de sobre el mundo del Sindrome de Down a
través de Pepita, porque sé que al hacerlo -

Fundacion Pepita Mola

Los beneficios del libro son destinados a la Fun-
dacion Pepitamola...

Efectivamente, los royalties que percibo como
autora por la venta de los libros van destinados a la
Fundacién.

Nuestro objetivo a dia de hoy es ayudar a las fami-
lias con hijos con Sindrome de Down para financiar
la estimulacién temprana, absolutamente funda-
mental en el desarrollo inicial, durante los meses en
los que no les hayan asignado una plaza publica.
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La familia
Arroyo Sierra al
completo

— les estoy acercando a personas extraordi-
narias como es nuestra Pepita.

m;Le piden consejo otras madres?

Todas las madres con hijos con Sindrome de
Down nos ayudamos y pedimos consejos, sea a
través de Instagram, whatsapp, email... Hemos
creado una red de madres en las que nos apo-
yamos y ayudamos 24 horas los siete dias de la
semana. No hay profesional, ni familiar, ni amigo
que pueda comprenderte y ayudarte mas que
una madre que ha pasado por lo mismo que tu.
Somos una familia.

m Y escribe “Pepita es especial” narrado
desde los ojos de su hermana mayor...

Cuando recibf la propuesta me maravillé. Es fun-
damental ensefar a los nifos la importancia de
la diversidad, las responsabilidad, la empatia, la

“El amor que ti les
das lo recibes
multiplicado por mil”

generosidad y la inclusién.

Una vez decidi llevar a cabo el proyecto pensé
que serfa mas cercano si lo contaba una nifa
que lo viese con tanta naturalidad y lo conta-
se con el amor més puro. Ademds, quise hacer-
le participe del libro sobre la vida de su herma-
na pequeia y, por lo tanto, la suya. Fabiola tie-
ne ahora 7 afos, edad en la que ya empieza a
comprender lo que significa tener Sindrome de
Down y la edad perfecta para leer este cuento.
Por eso quise que compartiesen ese momento
tan bonitoy a la vez el protagonismo de su her-
mana. Su hermano Juan, de 5 afos, no es tan
consciente, no sabe leer textos tan largos, pero
disfruta de las maravillosas ilustraciones de Ire-
ne G Leguas.Y quién sabe si algun dia también
narraré las aventuras de Pepita.

= “Pepita no es que sea especial es que tie-
ne algo especial”

Las personas con Sindrome de Down son per-
sonas puras que tienen algo especial. Algo que
nos hace ser mejores personas y mas felices.
Ellos son asi, sin mas, buenas personas v felices.

m;Y como es Pepita?

Es alegre, con mucho caracter, carifiosa, inteli-
gente, le gusta aprender y es un poco tozuda.
El amor que tu le das lo recibes multiplicado
por mil. Estoy inmensamente orgullosa de ser
su madre.

m;Como afrontaréis los retos futuros o
cuando Pepita se sienta diferente al resto
de nifios?

Ahora mismo disfruto de su edad y su momen-
to. Pienso que hay que preocuparse de cada co-
sa a su tiempo. Cuando ella se sienta diferen-
te, pediré consejos a las profesionales y a las
madres veteranas para gestionarlo de la mejor
manera posible. Tengo entendido que un por-
centaje altisimo de personas con Sindrome de
Down estd muy contentos de ser como son. Es-
pero que Pepita el dia de manana también lo
esté. Pero si en algiin momento le cuesta, con
carifo y paciencia le ayudaremos siempre.



