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Cuando Nini tuvo una
! hija con sindrome de
| Down, decidi6 luchar
; contra el tabu que aun
rodea este trastorno
con una cuenta de
Instagram en la que
relata su dia a dia.
(@pepitamola acu-
mula ahora 230.000
seguidores y se
publica un libro
~ sobre su vida:
“El shock inicial no
te lo quita nadie, pero
luego te das cuenta de
una cosa que parece
increible, pero que es
verdad: no pasa nada”
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«Azul». Pepita chuperretea
un helado de plastico, su
nuevo juguete preferido.
«Azul». El helado, en
realidad, es amarillo, pero
para Pepita ahora mismo
todo es azul. Y punto.

Esta sentada en el suelo
con su uniforme del cole:
un pichi a cuadros y polo
blanco. Vive y juega ajena
al éxito que ella misma
protagoniza. Porque
Pepita, con solo tres anos,
es toda una influencer.

Pepita es especial. Mejor
dicho, Pepita tiene algo
especial. Y ese algo no lo
vieron sus padres hasta el
mismo dia de su
nacimiento, hace tres anos.
A Colin, el padre, se lo
dijeron durante el parto.
Nini, la madre, lo supo ya
en la habitacién. Su bebé
tenia un cromosoma de
maés. Sus vidas iban a
cambiar para siempre,
aunque quiza no del modo
que aquella noticia
anunciaba.

Sindrome de Down.
«En casa es como decir
‘buenos dias’». Nini se
sienta después de una
sesion de fotos con libro,
sin libro, de pie, sentadas,
«ahora mira aqui»...
Después de un rato de
escondite, de un par de
lanzamientos y aterrizajes
en los cojines del sofa, de
buscar y rebuscar una
pelota que bota por todo
el salon... Se sienta,
decimos, y a su hija se la
escucha reir a lo lejos.

Se rie mucho Pepita.

230.000
SEGUI-
DORES
CON
SOLO
TRES
ANOS

Contrael prejuicio.
Tiene dos hermanos
mayores, se rie
muchoy su juguete
favoritoesun
helado de plastico
amarillo, aunque
elladice que es azul.
Asi es Pepita, la
estrellamas
inesperadade lared
social del postureo.
“Quise gritar atodo
el mundo que mi hija
tiene sindrome
deDownynoes,

ni mucho menos,
undrama”

«El shock inicial no te lo
quita nadie», reconoce
Nini. «Mi marido lo tenia
asumido en sélo 48 horas,
pero a mi me cost6 un
poquito més. Luego te
das cuenta de una cosa
que parece increible,
pero que es verdad: no
pasa nada».

El fin de eso que llaman
duelo trajo consigo para
los Sierra Arroyo una
pregunta importante: «&Y
ahora como les explicamos
esto a nuestros hijos?».
Pepita es la menor de tres
hermanos y aquella
conversacion complicada
se ha convertido ahora en
un libro, Pepita es especial
(Penguin Random House),
cuyo titulo resume las
palabras que tantos padres
han tenido que pronunciar
en casa: el nuevo miembro
de la familia tiene algo
diferente, algo especial.

Cuando naci6 la
pequena, Fabiola, la
hermana mayor, tenia tres
anos; Juan, el hermano
mediano, tenia sélo dos.
«No era el momento»,
recuerda su madre,
necesitaba afrontar la
charla «con actitud de
normalidad». Ni siquiera
recuerda cuando sucedio,
pero ahora Juan sabe que
comparte cumpleanos con
el Dia Mundial del
Sindrome de Down y,
ademas, con Santa
Fabiola: «<Lo comparte
todo, el pobre», dice la
madre. También sabe que
su hermanita pequena
tiene cara de chinita pero
no es de China, y que saca
un poco la lengua, que
tiene las manos blanditas y
que a veces hay que
ayudarla un poco. Y todo le
parece fenomenal.

A Fabiola, con siete anos
recién cumplidos, le han
contado que Pepita tiene
dentro un cromosoma de
mas. A saber qué es eso,
pero resulta que hay
muchos nifios por la calle
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que también lo tienen.
Porque ya va compren-
diendo e identificando lo
que pasay porque es la
mayor y eso siempre da un
plus de autoridad, se ha
convertido en narradora de
su historia familiar. «Los
ninos se van montando su
pelicula y lo viven de una

forma mucho mas natural
que nosotros», cuenta su
madre. Lo de que la gente se
acerque por la calle y sepa
c6mo se llama su hermanita
sin preguntarlo lo viven,
por cierto, sin demasiados
celos. Es el dia a dia.

Para Ana Belén
Rodriguez, asesora en el
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con Sindrome de Down. con Discapacidad
Intelectual_. ¥ th etth &l tema de los padied.
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pepitamola Hace unas semanas Pepita nos
did un pequedo susto y sguiendo el
conseye de su neurdioge. le estdn hacende
un EEG (electroencefalograma) de 24 horas
lieva todo el dia con electrodos an la
cabeza. con muy poca movilidad,
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tablely portdndode incraiblemente baenill
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Pepita’s EEG test came back with the best
regults pocible. the doss not have spilapey.
Sha has bean wery lucky and we feel 50
thankful, She b el in obesreation and will
have @ check up in thrae monthi. but sha o
happy and heaalthy, That's all we sk far.
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38,351 hikes

area de Educacién de Down
Espana, la clave es esperar
la pregunta. «Los nifos no
ven la discapacidady, dice.
«Empiezan a hacerse
preguntas cuando ven la
diferencia de trato de los
adultos».

Con cuatro o cinco afnos,
los companeros de cole de
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un nifo con Sindrome de

Down empiezan a
elucubrar: ésera chino?
Pero no hay que
adelantarse: «Sile
explicamos la diferencia
sin que la hayan detectado
SOmMOS nosotros quienes
estamos marcando la
diferencia».
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los educadores es

Su consejo es aplicable
también al nifio que tiene
esa condicion
cromosémica: «Hasta que
empiezan a ver que los
adultos no los tratan igual
se sienten uno mas». Y eso
llega hacia los ocho o
nueve afnos. La linea roja,
la palabra que mas temen

«malito».

La reaccion de Nini, tras
aquel duelo que duré poco,
fue quiz4 la contraria a la
que instintivamente
esperaba: «Contra el tabu,
decidi gritarle al mundo
que mi hija tenia Sindrome
de Down y que aquello no
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Tres aiios ya.Enel
hospital, disfrazada
de Halloween,

enla piscina,

con su ‘amigo’ Max...
La cuenta de Pepita
recoge su dia a dia.
@PEPITAMOLA

era, ni mucho menos, un
dramav. Hizo lo que
hacemos todos cuando
queremos airear nuestra
felicidad a los cuatro
vientos: abri6é una cuenta
en Instagram; y todo
exploto.

Pepita no tenia ni un afo
cuando mas de 50.000
personas seguian ya sus
aventuras y desventuras en
(@pepitamola. Hoy son casi
230.000 los instagramers
que deslizan en sus
pantallas a Pepita en la
playa, a Pepita con su
coleccion de gafas
estrafalarias que ya
quisiera Kim Kardashian, a
Pepita enfurrufada con su
palabra favorita en la boca:
«iFatal!», a Pepita con su
hermana en clase de
flamenco, que como ese
dia no vestia falda decidi6
dar vuelo a sus vaqueros...
«Yo no sabia que las redes
sociales servian para algo
buenow, suspira esta
madre metida a
community manager.

Para Down Espana,

[:I iniciativas como las suyas

tienen una gran utilidad
para acercar a la sociedad
la realidad de una familia
con un nifo con Sindrome
de Down: «Muestran que
son ninos como los demas,
que corren, rien, tienen sus
rabietas y sus suefios como
cualquiera», afirma Beatriz
Prieto, directora de
comunicacién de la
entidad. Sin embargo,
también advierte que no
hay que perder de vista
que se trata de un caso
particular: «Es una vision
sesgada por la 6ptica
familiar. Que Pepita sea asi
no implica que todos los
ninos con Sindrome de
Down sean como ellay.
Insiste mucho Prieto en la
diversidad de las personas
con discapacidad, la

[.] misma que entre quienes

no la tienen: «No todos son
sociables y simpaticos,
algunos son poco
carinosos. Hay tantas
realidades como personas
con Sindrome de Downy.
La historia de Pepita,
esa nina madrilefa con
ojos rasgados pero que no
es de China, ha
conseguido sin esperarlo
algunas cosas increibles. A
la oficina de adopciones
de la Comunidad de
Madrid han llegado

familias que preguntaban
por nifios como ella. Una
madre que recibi6 la
noticia en la semana 12 de
embarazo encontr6 el
coraje para seguir
adelante... Y a partir del
proximo ano decenas de
familias recibiran una
beca para asistir a
estimulacion temprana
antes de que la lenta

“SON NINOS COMO TODOS

presentacion: «Fue como
meterme dentro del
cuento». «Nini me mandé
muchisimas fotos, videos e
ideas. Fue como hacer un
album de fotos ilustrado»,
recuerda. El primer retrato
de Pepita tenia los ojos
«muy redonditos». «Nini
me pidi6 que hiciese los
ojos mas almendrados y la
nariz mas chiquitinav, dice
Irene, y con
esos detalles
dibujé a una

LOS DEMAS, QUE CORREN,

Pepita que dejo
a su madre sin

RIEN, TIENEN SUS RABIETAS palabras. Era

Y SUS SUENOS,

ella.
Los

COMO CUALQUIER OTRO”

beneficios de
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burocracia resuelva su
plaza publica.

Un dia, en casa de los
Sierra Arroyo sono el
teléfono. Una casa editorial
queria convertir aquella
cuenta de Instagram en un
libro infantil ilustrado para
explicar a los méas
pequenos qué es el
Sindrome de Down.
Reclutaron a tres autores y
a tres ilustradores. «’Y silo
escribo yo?», sugirié Nini.
Y fue ella quien recluté a la
joven ilustradora Irene G.
Lenguas para poner en
imagenes lo que ella
contaria en palabras. Un
tandem por WhatsApp,
porque Irene vive en Milan,
que desemboc6 en una
publicacién que recorre
los tres primeros afos de
una familia con un
miembro especial.

Era la primera vez que la
joven disenadora grafica

GRACIAS A ELLA, ALA

especial irdn

destinados a
hacer crecer la Fundaciéon
Pepitamola, que busca
favorecer la integracion de
los ninos con Sindrome de
Down mediante la
creacion de un fondo de
becas para la estimulacién
temprana. «Hasta que
consigues una plaza
publica en un centro, con
toda su burocracia, puede
pasar mas de un ano, y
€S0S meses son
fundamentales para tu
bebé», explica Nini.

Su iniciativa también
creard una red de apoyo
entre madres, porque «al
final, te ayuda mucho mas
quien ha pasado por lo
mismo que ta que
cualquier profesional», y
planea desarrollar una
aplicacion para realizar
ejercicios sencillos de
estimulacion en casa.

Al futuro mira la familia
de Pepita con optimismo

pero sin
enganarse. «A
veces decimos

CONSEJERIA DE ADOPCIONES ~ que podra ser lo

que se
DE MADRID HAN LLEGADO proponga, pero
no. Hay que
FAMILIAS QUE BUSCABAN [ ¥ e
NINOS COMO PEPITA la ayudaremos
S 2 desarrollar al
maximo sus
capacidades»,

madrilena, acostumbrada
a ilustrar cuentos
infantiles, trabajaba en
algo relacionado con el
Sindrome de Down.
Ademas, y para anadir
emocion al reto,
ilustradora y autora no se
conocerian en persona
hasta el dia mismo de la

dice su madre. Hasta
ahora, @pepitamola ha
relatado los primeros tres
anos de vida de una nina
con Sindrome de Down. Si
asistiremos a su primer dia
de cole, a su adolescencia,
a su primer amor, sélo el
tiempo lo dira. El tiempo y
la propia Pepita, claro.



