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M? del Mar Garcia tiene una enfermedad degenerativa desconocida y dice que hay que aceptar la vida como viene

“A los enfermos nos gusta que nos
traten sin diferencias, como a uno mas”

M* del Mar tiene una lista de amigos que
no cabe en el mévil. Le encantan la musi-
ca, el cine y, sobre todo, salir con sus ami-

1 SonsoLEs CALAVERA

Cuenta su padre que a M* del
Mar sobre todo, le gusta vivir.
La vida es para ella lo més im-
portante. Estudia primero de
Periodismo en la Universidad
Complutense de Madrid y ha
aprobado todas las asignatu-
ras a las que se ha presentado
en junio. Estudia con ayuda
de una persona que también
le echa una mano para leer el
correo electrénico y mantener
asi una larga lista de amigos.
Habla con voz suave y
pausada, con algo de esfuerzo
y un fino sentido del humor.
Cuenta que su perspectiva de
la vida es distinta a la de sus
compafieros porque “hasta
que uno se sienta en una silla
de ruedas no se da cuenta de
cémo se ve el mundo desde
ahi. A veces parece que los
que estan en alto no te ven”.
“Yo ya he asumido mi en-
fermedad porque llevo en silla
de ruedas desde los 8 afios.
Creo que hay que aceptar las
cosas como vienen -asegura-.
No te puedes hacer un cuadro
y decir ‘mira, yo quiero que
pase esto y esto...” porque no
predecimos el futuro. A los
enfermos como yo les dirfa
que, aunque tengan una limi-
tacion, hay que asumirla y dis-
frutar como si no la tuvieras”.

‘Enfermedad de Marimar’
Tiene una enfermedad dege-
nerativa que no tiene diagnds-
tico. Los médicos no saben
qué es lo que falla ni por qué,
y ella dice con admirable sen-
tido del humor que la suya es
“la enfermedad de Mari
Mar”.

Mientras hablamos con
ella, Pablo, el pequefio, corre-
tea por el salon y se rie a car-
cajadas apagando y encen-
diendo el ventilador que han
puesto sus padres para ‘la visi-
ta de ALBA’. En la casa hay
un ambiente divertido. Por la
alegria que se respira en este

gos. Su silla de ruedas no es un obstaculo
para disfrutar de la vida ni para sacar ade-
lante una carrera universitaria. Tiene dos

M- del Mar con sus padres y cuatro de sus hermanos: Rocio, Miguel Angel, Pablo y José Luis.

chalé madrilefio de Cuatro-
vientos, nadie dirfa que en esa
familia pueda haber algun
‘problema’.

M* del Mar considera que
los enfermos tienen un impor-
tante papel. “Los enfermos
somos el tesoro de Jests y en
la sociedad nos gusta que nos
traten como a uno mds, sin di-
ferencias. Esta claro que tene-

mos unas limitaciones, pero
hay enfermos que, aunque no
podamos mover las manos ni
los pies, ni nada, estamos muy
bien de cabeza y eso hay que
tenerlo en cuenta -explica-.
Somos personas normales y
los demas tienen que convivir
con nosotros y acercarse sin
miedo a nosotros porque so-
mos uno mas”.

Cuenta que los primeros
dias en la Facultad fueron di-
ficiles: “A muchos les impone
la silla. Las dos primeras se-
manas fueron muy duras por-
que nadie se atrevia a acercar-
se, entonces tenias que ir ta y
presentarte”, recuerda.

Ella esta acostumbrada a
depender de los demas para
casi todo y lo hace con total

hermanos también enfermos, pero sus pa-
dres viven con una ‘fuerza’ admirable y di-
cen que “no tienen ningun problema”.

naturalidad. “Cuando estds en
una silla de ruedas, ya sabes
que dependes de alguien. Pa-
ra algo tan simple como beber
agua en el descanso de clase,
yo lo pido y ya saben que en
mi bolsa hay una botella y que
bebo con pajita y me lo dan
encantadas”, explica.

La relacién con sus cinco
hermanos pequefios es buena,
aunque reconoce que es un
poco ‘mandona’ y eso no lo
llevan del todo bien. “Mis
hermanas me cogen la ropa y
yo las regafio porque dejan to-
do de cualquier manera y yo
soy muy ordenada”. Con Mi-
guel Angel, que tiene sindro-
me de Down, se entiende es-
pecialmente bien: “Nos com-
prendemos. Hemos ido juntos
a Lourdes y eso nos ha unido.
Si necesita algo, él me lo pide
y sabe que le entiendo mejor
que los demas... y yo que ten-
go voz, pues lo digo”.

“Muchos tienen
miedo a acercarse a
un enfermo, pero
nosotros somos el
tesoro de Jesus”

Su madre, Loli Garrido, se
dedica a cuidar de su familia y
su padre, José Antonio Gar-
cia, es militar de tierra. M* del
Mar es la mayor y naci6 total-
mente sana. La segunda fue
Isabel, que fue “como un re-
galo -dice su madre-. Naci6 el
dia de Navidad y ha sido co-
mo una segunda madre para
todos sus hermanos”. A los 14
meses, llegd Miguel Angel,
que tenia sindrome de Down.
“Nos ha ensefiado mucho. Es
el tercero de mis hijos, pero es
el que me ha ensenado a ser
madre, a valorar lo que de ver-
dad vale una vida. Miguel An-
gel nos ayudo a valorar lo que
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cuestan las cosas, que no to-
dos los nifos aprenden de la
misma manera ni tienen por
qué ser iguales... Unos apren-
den mas despacio, unos ven,
otros no ven, unos pueden ca-
minar, otros no... Cada nifio es
distinto y cada vida vale por lo
que vale en si, no por las limi-
taciones que pueda tener”,
explica.

Después, vino la cuarta hi-
ja, Rocio. Cuando Loli estaba
embarazada de siete meses, se
le detectd la enfermedad a M*
del Mar. Tenia 6 afios cuando
sus padres empezaron a ver
que se cafa con facilidad y se
cansaba muchisimo. “Duran-
te un tiempo, estuvimos de
médico en médico, sin saber
lo que le ocurria, hasta que un
neurdlogo nos dijo que podia
ser algo grave. Cuando me co-
municaron la gravedad de la
enfermedad de M* del Mar,
mi marido no estaba. Fue en
el Hospital del Aire. Bajé a la
capilla y pensé: ‘Senor, no sa-
bes lo que estds haciendo: es
una nifa alegre, que no hace
mas que hablar de Dios, que
rezuma vida por todas partes,
que va a hacer mucho bien, y
¢la vas a limitar de esa mane-
ra? No puede ser, qué locura
estas cometiendo’. En ese mo-
mento -recuerda- senti como
una respuesta que me hacia
entender: ‘Ella tiene lo Gnico
que necesita: tiene vida, la tie-
ne por dentro, es lo Gnico que
le hace falta para ayudar a los
demads, para continuar con su
vida, para ser feliz. Tiene todo
lo que necesita: me tiene a mf’.
Ahi me di cuenta de que mu-
chas veces queremos saber
maés que Dios, cuando El lo
que hace es beneficiar a cada
uno. La gente me dice:
‘;Cuanto bien esta haciendo
M* del Mar!’, y es verdad, pe-
ro el primer bien es el que re-
cibe ella misma. Saber llevar
la enfermedad, afrontar las
cosas como las afronta, es una
superacién para una persona.
Dios no es nunca injusto, aun-
que nos lo pueda parecer, no
loes”.

Desde entonces, M?* del
Mar ha ido empeorando. Al
principio, iba en una silla que
podia mover ella sola, luego
tuvo una de motor que mane-
jaba con la mano y ahora la
mueve con un menton.

Después de M* del Mar
nacié Rocio, que tiene 13
afos. Dice Loli que tiene mu-
cho caracter, es la més artista y
la alegria de la casa. El quinto

M? del Mar en su Primera C

Quédate con nosotros, Sefior

M* del Mar ley6
unas palabras
que hicieron un
nudo en la gar-
ganta de los asis-
tentes a la recien-
te procesion del
Corpus, en Ma-
drid. Esta es una
parte del discur-
so que ley6 ante
la exposicion del
Santisimo en la
Puerta del Sol:
“Yo sé que estas
siempre a nues-
tro lado, porque
los enfermos so-
mos tu consuelo;
pero quédate, Se-
nor, porque... jte
necesitamos tan-
to! Te doy gra-
cias por la vida,
por mis padres y
mis cinco herma-
nos, uno con sin-
drome de Down
y Otro con acon-
droplasia. Yo pa-
dezco una grave
enfermedad de-
generativa. No
puedo andar, no
me mantengo en
pie, no puedo
usar las manos.
Dependo de una
persona para to-
do. Tengo asumi-
day ofrecida mi
enfermedad: ha-
gase, Sefior, tu
voluntad. Aun-
que no tenga pies
para caminar, ni
brazos, ni casi
nada; tengo inte-
ligencia para co-
nocerte mejory
corazén para
quererteatiya
todo el mundo.

Sefior, ya sa-
bes que algunos
nos querrian eli-
minar. Les pare-
cemos inutiles los
disminuidos fisi-
cos o psiquicos.
Piensan lo mis-
mo de los nifios
no nacidos y de
los ancianos in-
validos. Si de
ellos dependiera,
yo no estaria aho-
ra aqui. Es la cul-
tura de la muer-
te, del abortoy la
eutanasia. Les
molestamos.
Quieren excluir-
nos. Para algu-
nos, nuestra vida
no vale nada, no
tiene sentido.

Te pedimos
por ellos. Te pido
perdén por to-
dos los pecados
que se cometen
contra la vida hu-
mana, porque

son pecados con-
tra Ti.

A

Como estu-
diante de perio-
dismo me gusta-
ria dar a todo el
mundo la mejor
noticia: que so-
mos hijos de
Dios y que lavida
es sagrada: un re-
galo de Dios.
iNo se puede ju-
gar con ella!

Gracias, Se-
fior, porque T
eres la verdadera
Vida, y Tt le das
sentido a nuestra
vida y a nuestro
dolor. Contigo
nunca estoy sola.
iQué suerte ten-
go! Quédate con
nosotros, Sefior,
porque anochece
para el respeto a
la vida con cri-
menes horren-
dos. Quédate
conmigo. Aqui
estoy. Haz con-
migo lo que quie-
ras. Te quiero, Je-

s

sus .

M? del Mar junto a su madre, Loli.

omunion, en un dia de excursion y en su reciente 19° cumpleaiios.

fue José Luis, que da sentido
al famoso refrian que dice que
‘no hay quinto malo’, porque,
segun cuenta su madre. A sus
11 afos, “tiene unas condicio-
nes buenisimas”. Hace cuatro
afnos llegé el pequefio, Pablo,
que tiene un tipo de enanismo
que se llama ‘acondroplasia’.
Son tres enfermedades que no
tienen nada que ver una con la
otra, que no tienen una causa
genética. “Mi madre siempre
dice: ‘Loli, hija, a ti siempre te
toca todo menos la loterfa!’”,
cuenta ella con una gracia que
resulta conmovedora.

Lejos de rebelarse ante la
dificultad, dice que Toni y ella
no tienen ningtn problema:
“Dios elige a quien quiere y
porque quiere, sus razones
tendra. Pero a los que ha ele-
gido ha sido alos nifios. Mi
marido y yo sélo estamos cola-

“Mis hijos tienen
unas circunstancias
dificiles, pero no
son para nosotros
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un problema

borando un poco con El. No-
sotros no tenemos ningan
problema”. Segtn cuenta Lo-
li, lo mas duro es sobrellevar
que un hijo sufra, “pero noso-
tros vemos hijos, no vemos ‘el
problema’ -explica-. Su enfer-
medad es una circunstancia,
pero nuestro hijo no es ‘un
problema’. Yo tengo un nifio
que es sindrome de Down, pe-
ro para mi es Miguel Angel y
Miguel Angel tiene una serie
de circunstancias: que no pue-
de hablar bien, que ha sido
mis lento en el aprendizaje,
pero que es muy vivaracho,
estd siempre pendiente de los
demis, quiere con locura a sus

hermanos, y ha sido siempre
‘la revolucion’... Para otro
puede ser ‘un nifio con sin-
drome de Down’, pero para
mi es Miguel Angel”.

Lo importante es, segin
dice, saber sacar partido a lo
positivo: “Hay que saber dis-
frutar con las cosas buenas
que ocurren todos los dias -di-
ce-. Siempre hay motivos para
estar contento: s6lo el hecho
de ver cémo luchan, cémo se
quieren sobreponer a las limi-
taciones que tienen, es un mo-
tivo de orgullo. También es
muy bonito ver cémo ayudan
los que no tienen ningtn pro-
blema y se benefician también
de una serie de cosas que en
otras familias no hay. Apren-
den a convivir con otras per-
sonas que tienen unas limita-
ciones distintas, no tienen ese
‘repelts’ ante un enfermo. Se
acercan a cualquier persona
porlo quees”.

“Yo me acuerdo de lo que
dijo Juan Pablo II: no tengais
miedo. Y digo lo mismo: jque
no se tenga miedo a la vida, en
ninguna de sus facetas, que es-
td muy por encima de lo que
nosotros vemos!”, dice.

No faltan dificultades

Toni, el padre de esta familia,
cuenta que cuesta mucho sa-
carla adelante. Recorren 200
kilémetros diarios para llevar
y traer a sus hijos del colegio,
del médico, de rehabilitacion
o de la Facultad: de Cuatro-
vientos a Canillejas, a Morata-
laz, a Vallecas, a Aluche y a la
Ciudad Universitaria. “Hay
momentos en los que crees
que no puedes mis... pero lue-
go ves a M* del Mar, con esa
grandisima voluntad, y que le
echa ‘un morro tremendo’ a la
vida, y te ayuda mucho”. Lle-
no de orgullo, explica que con
ellos aprende continuamente.
“Miguel Angel, por ejemplo,
vive la vida al cien por cien. La
gente quiere ser feliz y ta le
ves a €l con su enfermedad, y
es el mas feliz del mundo”.

“Nosotros vivimos al dia y
mafiana Dios dir4. jPero es
que Dios si que lo dice! -ase-
gura convencido Toni-. Estd
ahi todo el rato, luchando al
lado de las familias y se ve de
muchas maneras. Al que da lo
que puede, Dios no le niega
nada. Aqui hemos vivido mu-
chisimas dificultades, con un
sueldo nada m4s, con seis hi-
jos, tres enfermos... pero he-
mos ido saliendo y siempre ha
sido para mejor”.



