


Prefacio

0 CABE LA MENOR DUDA de que en la actualidad se publican
uchos libros, con un valor muy desigual entre las obras que
| mercado editorial ofrece, lo cual complica el acertar en la
eleccion del libro al que uno quiere dedicar su tiempo y sus
da facil separar el grano de la paja en semejante mare-
ecuencia de esta inflacién literaria consiste en la vida
ienen ahora los libros: es tanta la oferta que a duras
i®los estantes de las librerias y cuando lo en-
po, salvo que funcione muy bieny se convierta

e

penas encue
cuentran, lo es

n ro —por pequeno y humilde que

sea— debe valorarlo adectad , en la medida de lo posible, contri-
buir a que sean muchos los“qu hen de él. Lo que Emilio Ruiz
y la Editorial CEPE nos entreg n producto de primera calidad, una

auténtica delicatessen que hay qué saborea
todos y cada uno de sus matices. ES; n libro poco corriente,
como ya el propio autor reconoce en su On. Pero quienes cono-
cemos personalmente al autor y hemos te ion de escuchar alguna
de sus charlas sabemos que su abundante u
no es un gesto de cara a la galeria, un recur ico para ganar
lectores, sino un instrumento pedagogico al ¢ ivO: que la
sociedad valore en su plenitud existencial a la persona ome de
Down y aprenda a ofrecerle el soporte que ella precisa para“@lcanzar el
mayor grado posible de realizacidn personal y felicidad.

tamente, disfrutando de

Confiesa el autor, ademas, que le gustaria que este libro encon?as
lectores mayoritariamente entre aquellos que no se ven interesados dikect
mente por el sindrome de Down (por tener un familiar o por trabajar e
entidad prestadora de servicios a este colectivo). jOtra de las genialidades
del libro! Porque, como se afirmaba en el Editorial de enero de 2010 del
Canal Down21 (www.down21.org), “consideramos que es una prioridad del
momento actual conseguir que la tematica de las personas con sindrome



de Down esté presente alli donde se genera pensamiento y corriente cul-
tural”. Porque solo asi estaremos creando una sociedad verdaderamente
solidaria con la discapacidad. En ese mismo editorial surgia el interrogante:
“;Seremos capaces de motivar, cautivar y acompanar a los “hacedores” de
tura para que se involucren en este apasionante y revolucionario proyec-
i@?” Con instrumentos como el que nos brinda Emilio Ruiz, sin duda

recen conjuntamente Emilio Ruiz y la Editorial CEPE. Y lo es
[ e una obra inusual y absolutamente necesaria. Debemos
autor y a la Editorial el producto que ponen en nuestras
oré@ seamos nosotros los continuadores de su trabajo,
conscientes“de g n n&) verdaderamente inclusivo y normalizador
seria un mundo arte mas justo— mucho mas feliz y agradable para
vivir. Esta obra es un q desperezar el espiritu, a adentrarse en el
mas alla del sindrome’d para experimentar de algun modo esa gran
verdad antropologica: e sfes pafnaturaleza un menesteroso, un ser
fragil y vulnerable, y la de encia de uno de nosotros —en este
caso a causa del sindrome de - esta un apice de su inconmen-
surable valor.

sé Ramon Amor Pan
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Prélogo

A®rincIpAL BARRERA CON LA que Se topan las personas con sindrome
e Down en su deseo de incorporarse a la sociedad como lo que
ciudadanos de pleno derecho, anida y acecha en la mente de las

ez con mas naturalidad en las escuelas; en la part|C|paC|on
en Ia incorporacion a entornos laborales ordinarios;
en ningun valor si no se consigue que todas y
cada una de las Ias que conviven cada dia les acepten tal y como
con sindrome de Down en la totalidad de los
titud de quienes les rodeen en cada
en un hecho real. No basta con que

ofc ue “ser” ellos mismos, se hallen donde
se hallen, de forma que los dem#é rmalidad su diferencia.

ambientes sociales p
circunstancia, la que cony

El sindrome de Down tiene un largo pasado y unascorta historia. Es de suponer

gue su presencia se remonte a los co 08 manidad, aunque no hay
datos contrastables que, de forma indiscutible; p corroborar esta afirma-
cién. Pronto se conmemorara, por cierto, e tio de la publicacion

del articulo en el que se dio nombre al sindrome.
sistematica sobre este colectivo de personas, en

el educativo, el social o el laboral, viene siendo e apenas
unas pocas décadas, por lo que su historia especifica es r ahi que
el conocimiento que maneja la poblacion general sobre este tema astante
limitado y, con frecuencia, confuso y repleto de prejuicios (posi y negativos),
informaciones erréneas y malos entendidos. ‘

La experiencia demuestra que los libros sobre sindrome de Down, los afticulo
especializados, las revistas que tratan del tema, son leidos fundamental

por quienes cuentan con algun tipo de vinculacién con esta discapacidad. Padres
y profesores, médicos, psicélogos, especialistas, empresarios, son los que se
adentran en este mundo. Los primeros, porque forma parte de su realidad vital;
los demés, porque forma parte de su realidad profesional. Ahora bien, la acepta-
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Erase una vez... el Sindrome de Down

cion plena ha de producirse en todos los entornos y con todas las personas, es-
tén o no habituados a la convivencia cercana. Sino, no sera aceptacion. El temor
a lo desconocido es lo que nos hace desconfiar. Por eso, para perder la descon-
fianza, hemos de conocer lo desconocido y adentrarnos mas alla del Finisterre
nuestros temores para, a pesar de los dragones dibujados y del riesgo de

de mostrar la realidad del sindrome de Down a todas las per-
a los padres, aunque seguramente éstos se veran reflejados en

han sido instrumentos de los que se han servido quienes
on de otras personas. En esta obra se entremezclan,
| sﬁlécdotas reales con las inventadas, los cuentos

on las reflexiones, las narraciones infantiles con
de sus protagonistas. Y el lector, en muchas

sin solucion d
con los chistes,
los relatos escuchado
ocasiones, flotara en 1@'in

en toda su crudeza y en toda su
ciones conlleva arriesgarse a encont
el impactante disgusto inicial se comp
pequenos logros; la sociedad indiferente v f
gedora y comprensiva en otros momentos;

beneficioso efecto. Las historias, no obstante, pueden leerse en 0 aleatorio, al
azar, de acuerdo con el animo o el interés de cada lector. La pretension ulti

que quien se acerque a estos relatos encuentre en ellos alguna luz que'le
conocer mejor a las personas con sindrome de Down. En el peor de los casos,
no es poco, quizas lo unico que logre el lector sea pasar un momento agra
Aspiro, sin embargo, a que al deslizar los ojos por estas lineas, algo se le quede
impregnado en la retina y, por esa via, en el cerebro, que es donde reside el verda-
dero corazdn, y se produzca un minimo, apenas perceptible, cambio en su forma
de ver y de entender a quienes cuentan con diferentes capacidades.
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O)ﬁse una vez... el Sindrome de Down

Ez&»UN NINO que nacid, como cualquier otro, en cualquier
fa e guter lugar, en cualquier momento. El nino iba conocien-
do el 0 a tralés de sus pequenos ojos achinados, que percibian
Su propia im refigjada en los ojos de los demds. Descubrid que

sus pies se movian mas despagio, mangs mas lentas, su cabeza mas pausa-
da. Conocié que sus her @ ) i

los demas ninos no le entendiar
cuenta de que tenia que ir a me
cho mas, para poder lograr lo g
Y poco a poco, fue comprendiendo g
que el espejo reflejaba. Y le resultaba
cualquiera, que habia venido al mundo un dia

en una familia cualquiera, como cualquier o
nino.




Eliceberg del Sindrome de Down

“Tiene Sindrome de Down”
L 4

TIENE SINDROME DE DOWN.
Le gusta el cine.
Si@pre esta sonriendo.
Leega Pablo Neruda. Es puntual.
Carig@sa y ocurrente. Teme a los perros.
Lleno
Adora a sus herl

e en el espejo. Sale con sus amigas.
jo..Algo testaruda. Esta “enganchado”
ternura y vitalidad. Nada como

una sirena. Pinta con corazon. Es 0. Es elegante y distinguido.
Habla como una cotorra. Afectivo y ido. trabajar. Hace un café
excelente. Alegre y expresiva. Es socio del encantan los colores
fuertes. Es un ciudadano mas. Es algo despistado: ayer admiradora de
David Bustamante. Le gusta salir al parque.
Adora a su gato. No para quieto. Su alegria de vivir e

El iceberg del sindrome de Down oculta, tras la pequefia porcion vi&le
o0jos oblicuos, un ser humano repleto de sentimientos, de deseos, de sue
ilusiones, de proyectos, de desencantos, de alegrias, de sorpresas, de frista
ciones, de disgustos, de sobresaltos, de enfados, de testarudez, de paciencia,
de entusiasmo, de esperanzas, de inquietudes, de asombros, de congojas, de
jubilos... el ser humano al que yo me quiero acercar —te quiero acercar— a través
de estas historias.






Familia

1. E1 médico, dos

odos pensamos: “el sindrome de Down es algo que les ocurre a otros, algo que

—; Cudntos ario

—F/! médico, 2. EI

(3

Esta idea aparece licidamente reéflej
final de este libro y titulado “Bienvenid@s a Holan

en el hermoso testimonio recogido al
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Erase una vez... el Sindrome de Down

2. Contrafactual

n el fondo, todo depende de lo que cada uno espere de la vida.

Y/ z’?a, se entiende por contrafactual un hecho, evento o situacion
currido en el universo observable, pero que pudiera haber
e opone a los fendmenos ficticos o existentes, denominados

Alison Gopnik profesora de psicologia de la Universidad
de ornia, utilizo el término para referirse a la capacidad
humanig 24y mundos posibles diferentes al real y de prever todas
las posibiliddes q turas de los hechos. Esta capacidad es desa-
rrollada ya p 1ig8lesde edades tempranas.

entrar. El es capaz de 1170
lidad, y actuar de forma dis%i

En cualquier circunstancia vislu
las probabilidades de cada una. E
0 alegria, de acuerdo con la posibilidad q

45 Sentimos frusz‘mcz'dn
eal. No me siento mal

lo que les produce dolor y frustmcio’n. Por eso el .rufrimie erd mayor
cuanto mayores fuemn las expectativas de logro depositadas por l‘pad
en su futuro hijo.
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Familia

3. La ventaja del sindrome de Down

a evolucion es costosa. No obstante, en la mayor parte de los casos, se llega
ptacion natural del recién llegado, tras producirse un proceso de adap-
ut¥@, del nifio a su nuevo entorno y de la familia al nuevo hijo.

terrar el topico de que las familias de personas con sindrome
¢ ser necesariamente desgraciadas y que su vida es sombria
. @as el pRceso inicial, el dia a dia en estas familias es parecido al
de cualquier oz comylas peculiaridades propias de quien cuenta con una
- persona neees o&recuenz‘es. De hecho, esta situacion no se di-
- ferencia de la gPaqueligffue se enfrentan a fuertes situaciones dolorosas.

il

a

Curiosamente, las

wi0s con sindrome de Down disfrumn de
la que los expertos de 2

del sindrome de Down” respecto
a familias de nirios con tdades. El proceso de aceptacion de
la discapacidad y la adapt. s circunstancias se produce de
Jforma mds natural y se toleraXon @as facilgdad. Parece ser que, en com-
' paracion con otras familias en sit z
sindrome de Down lo afrontan mej
armonta, las madres sufren menos de est
man tener una relacion mds estrecha y arme
que, en general, las familias afrontan mejor la sj
un miembro con sindrome de Down.

pds cdlidas, con mayor
hermanos afir-
dios confirman

Este proceso gradual puede ser mejor comprendido tras lee ultimo testi-
monio que aparece en este libro: “Los talentos del sindrome de Dow. Al
pensamientos para los nuevos padres”.
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Este libro
alidad del sin
todas las pers

intelectual, del contacto racional,
sino por medio de la imagen,
del simil, del relato. Los cuentos
siempre han sido instrumentos
de los que se han servido quie-
nes pretendian tocar el corazén
de otras personas. En esta obra
se entremezclan, sin solucion de
continuidad, las anécdotas reales
con las inventadas, los cuentos
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eraseunaver.

el
elown

@ ist s fabulas con las
refle ienes infan-
tiles co chados
de boca de $ls protag@nistas. Y
el lector, en

flotard en la incerti
saber si la historia quaiee es

ta o imaginada. Al fin y al cabo,
“se non e vero, e ben trovato!”.

La estructura del texto sigue un or-
den légico. Esta pensado para que
se lea a pequefios sorbos, degus-
tandolo poco a poco, a fin de que
llegue a producir su beneficioso
efecto. Las historias, no obstante,
pueden leerse en orden aleatorio,
al azar, de acuerdo con el animo
o0 el interés de cada lector. La pre-
tensién Ultima es que quien se
acerque a estos relatos encuentre
en ellos alguna luz que le permita
conocer mejor a las personas con
indrome de Down.
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