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Hace cinco afos, Shila Tapa dioaluza
un hermoso bebé y sintié que su fami-
lia estaba completa, pues en Nepal el naci-
miento de un varén es siempre maotivo de
celebracion.

Meses mas tarde, Shila comenzo a notar
gue la piel de Subas se tornaba azul. En
Nepal, uno de los paises mas pobres del
mundo, no habia un médico especializa-
do que pudiera dar un diagnéstico, y fren-
te a tal frustracion, la decisién fue viajar a
la India. Alli, cuando Subas habia cumplido
cinco meses de edad, se le hall6 un defec-
to cardiaco congénito que requeria ciru-
gia inmediata. Pero ése no fue el Unico
diagnastico; Shila y su familia también se
enteraron de que Subas tenia sindrome de
Down.

La familia comprendia que se necesitaba
una intervencién quirdrgica inmediata
para corregir la anomalia del corazon,
pero no sabia nada acerca del sindrome
de Down. Amplios sectores de la socie-
dad nepalesa consideran que las disca-
pacidades constituyen la consecuencia
del “karma negativo”, razon por la que
muchos discapacitados son escondidos
por sus propios familiares, que se aver-
glienzan de ellos.

La sociedad culpa a las madres por la dis-
capacidad, y muchas de ellas terminan
abandonando a sus hijos o desatendiendo
su salud. Pocos médicos saben diagnos-
ticar el sindrome de Down en Nepal, y
aquellos que pueden hacerlo, por lo gene-
ral, presentan a los padres un futuro ate-
rrador.

Toda la familia se involucré en ayudar a
Subas después del postoperatorio, inclu-
yendo a la suegra de Shila, pese a que en
Nepal es comun que las suegras rechacen
a las nueras que dan a luz a un nifio con

discapacidad e incluso que alienten a sus
hijos a abandonar a esa esposa para vol-
VEr a casarse.

Hace dos afos se fundo la Asociacion de
Sindrome de Down de Nepal, que funcio-
na dentro de la casa en la que vive Shila,
una propiedad que le pertenece a su sue-
gra. Dos de los pisos que eran alquilados
para obtener algunos ingresos, ahora son
utilizados para ofrecer estimulacién tem-
pranay clases de preescolar a nifios con
sindrome de Down. Por si esto fuera poco,
casi todos los gastos de la asociacion son
solventados por la propia familia de Shila.
La fortaleza de esta mujer hizo que apren-
diera algunas técnicas de fonoaudiologia
en Tailandia, y de fisioterapia en la India, ya
gue los pocos profesionales que hay en
Nepal en estas areas son escasos y
cobran honorarios muy elevados.

Shila también luché para que en un canal
de television local produjera un progra-
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ma sobre el sindrome de Down. Su trans-
mision impulsé a que muchaos padres -que
hasta el momento desconocian el diag-
néstico de sus hijos- contactaran con la
asociacion.

Ahora, la organizacion de Mujeres de las
Naciones Unidas en Nepal le ha otorgado
a Shila un reconocimiento por su lucha
para mejorar las condiciones de vida de los
nifos con sindrome de Down y de sus
madres, un galardén que le infunde espe-
ranzas de conseguir fondos para seguir
adelante con su trabajo sin tener que
depender del dinero familiar.

Viviana Fernandez,

Miembro de la junta directiva del Con-
greso Nacional de Sindrome de Down
en Estados Unidos

Madre de un nifio con sindrome de
Down
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