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Prefacio

@©~ EMOCION Y AGRADECIMIENTO HE aceptado hacer la presentacion
degesta nueva obra de Emilio Ruiz. La emocién se produce por el
cto que me muestra el autor y el agradecimiento se debe a cuanto
a hecho y hace, incluyendo este libro, por mejorar la vida de las
diome de Down.

, tan positivo en muchos de sus aspectos, puede
golico, no hay nada que hacer”, “tiene sindrome
onerle gafas, operarle, ensenarle a
encia, unido al hecho de que muchas
0 en instituciones separadas de la vida
se manifiesta de este modo: “es
, “Su presencia como trabajador

” U

odos los empleados”, “no pue-

de Down, no se cura’
leer, total ;para qué?”, oid

un nino mas, es un alumno mas
de esta empresa ha mejorado el amb
do ni imaginarme cémo seria mi familia on sindrome de Down no
formara parte de ella”. Esta evolucion positive 0 del azar ni espontanea,
sino que se debe a personas que, como el atite 35t , han tenido y tie-
nen un protagonismo fundamental en la difusion d to y experiencia

Emilio Ruiz inici6 hace 20 anos su asombrosa “vocaciéon” sinh
durante sus afnos de estudio como psicélogo. Sin embargo,
de trabajar en contacto con las personas con sindrome de Dov sus familias
y “se enganchd”. Desde entonces, su gran capacidad de estudio y de refl

su dedicacién personal a alumnos y familias, su actitud permanente de s

su afan de compartir lo que ha descubierto y aprendido y sus dotes comthica
vas, han hecho posible que muchos hayan escuchado y recibido sus opin
consejos, planteamientos, sugerencias y conclusiones. Todo ello presentado con
sentido comun y buen humor y al mismo tiempo con rigor intelectual. Asi es
como van produciéndose los cambios de percepcion, de actitud y de conducta
entre las personas que necesitan informacion correcta y actual.



“Erase una vez... el sindrome de Down 2. Utopia” es un libro de lectura agrada-
ble que, frecuentemente, invita a la sonrisa. Con ayuda de anécdotas, cuentos,
chistes y poemas, expone verdades y reflexiones profundas sobre aspectos muy
variados, a veces duros, de las caracteristicas y situacion actual de las perso-
nas con sindrome de Down. De un modo ameno facilita un mayor conocimiento

ro presente, sera nuestro futuro. Conocerlo, aceptarlo y afrontarlo
afpositivo y esperanzador es el camino que todos tenemos por de-
0 Ruiz por mostrarnoslo asi.

L 4 Maria Victoria Troncoso
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Prélogo

APRINCIPAL BARRERA CON LA (Ue Se topan las personas con sindrome
wn en su deseo de incorporarse a la sociedad como lo que

ez con mas naturalidad en las escuelas; en la part|C|paC|on
en la incorporacion a entornos laborales ordinarios;
ti@Aen ningun valor si no se consigue que todas y
cada una de las las que conviven cada dia les acepten tal y como
son. Se puede ubicar a sonas con sindrome de Down en la totalidad de los
ambientes sociales p a Ia ctitud de quienes les rodeen en cada
circunstancia, la que cony en un hecho real. No basta con que
g ue “ser” ellos mismos, se hallen donde
se hallen, de forma que los dema rmalidad su diferencia.

El sindrome de Down tiene un largo pasado y Una.corta historia. Es de suponer
gue su presencia se remonte a los co manidad, aunque no hay
an corroborar esta afir-

bastante limitado y, con frecuencia, confuso y repleto de prejui€igs (positivos y
negativos), informaciones erréneas y malos entendidos. r'S

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 demas, porque forma parte de su realidad profesional. Ahora bien, la acep-

17



Erase una vez... el Sindrome de Down. 2

tacion plena ha de producirse en todos los entornos y con todas las personas,
estén o no habituados a la convivencia cercana. Si no, no sera aceptacion. El
temor a lo desconocido es lo que nos hace desconfiar. Por eso, para perder la
desconfianza, hemos de conocer lo desconocido y adentrarnos mas alla del Fi-
isterre de nuestros temores para, a pesar de los dragones dibujados y del ries-

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

han sido instrumentos de los que se han servido quienes
on de otras personas. En esta obra se entremezclan,
sin solucion d écdotas reales con las inventadas, los cuentos
con los chistes, on las reflexiones, las narraciones infantiles con
los relatos escuchado de sus protagonistas. Y el lector, en muchas

- el mundo del sindrome de Down
en toda su crudeza y en toda su za. Adentrarse en la selva de las emo-
ciones conlleva arriesgarse a encontrar paradojas,y. aparentes contradicciones:
el impactante disgusto inicial se comp
pequenos logros; la sociedad indiferente y ffia emyocasiones, se muestra aco-

el mas fuerte lazo de union para otras; las luces , COMO siempre,
mantienen una renida lucha en el dia a dia de los sg

Este es un libro para regalar. Es un libro para entregar a qui en o no
quieren saber de sindrome de Down y animarles a que se acerguen uello que
les asusta, porque lo desconocen. Solo a través del conocimi e puede lle-

gar al amor, y no podemos amar lo que ignoramos. Tiene, también,%ra utili
clara, y es servir de inspiracion a quien pretenda trabajar por la conCien

de personas y colectivos en relacion con el sindrome de Down o con cualqui
discapacidad. Todos sabemos que para cambiar actitudes no se ha de lla

la puerta de la razon, sino que es preciso tocar el corazon. ;Y qué mejor que un

cuento, una historia, una anécdota o una reflexion, para ayudar a concienciar a
la gente de que es necesario cambiar algo?

18



Prologo

La estructura del texto sigue un orden légico. Esta pensado para que se lea a pe-
quenos sorbos, degustandolo poco a poco, a fin de que llegue a producir su be-
neficioso efecto. Las historias, no obstante, pueden leerse en orden aleatorio, al
azar, de acuerdo con el animo o el interés de cada lector. La pretension ultima es
e quien se acerque a estos relatos encuentre en ellos alguna luz que le permita
ejor a las personas con sindrome de Down. En el peor de los casos,
podd, quizas lo dnico que logre el lector sea pasar un momento agrada-
, Si.embargo, a que al deslizar los ojos por estas lineas, algo se le
ado en laretina y, por esa via, en el cerebro, que es donde reside
0 corazodn, y se produzca un minimo, apenas perceptible, cambio en
entender a quienes cuentan con diferentes capacidades.

4
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O}Me una vez... el Sindrome de Down
ez& UN NINO que nacio, como cualquier otro, en cualquier
fa ’ r IQar, en cualquier momento. El nino iba conocien-
do el :ys de sus pequenos ojos achinados, que percibian
eflej
pa

Su propia ima os de los demas. Descubrié que sus
pies se movian mas ' as lentas, su cabeza mas pausada.
Conocid que sus hermang %
demas ninos no le entendi
cuenta de que tenia que ir a
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.

eria hablarles o jugar con ellos. Se dio
sistir a terapias, que batallar mu-




Eliceberg del Sindrome de Down

“Tiene Sindrome de Down”
L 4

TIENE SINDROME DE DOWN.
Le gusta el cine.
Siempre esta sonriendo.
gblo Neruda. Es puntual.
y ocurrente. Teme a los perros.
italidad. Aficionado al balonmano.
la la génte. Es muy divertida. Quiere
irdrse en el espejo. Sale con sus amigas.
jo. Algo testaruda. Esta “enganchado”
ternura y vitalidad. Nada como
una sirena. Pinta con corazon. Es . Es elegante y distinguido.
Habla como una cotorra. Afectivo y ido. n trabajar. Hace un café
excelente. Alegre y expresiva. Es socio de encantan los colores
fuertes. Es un ciudadano mas. Es algo des . 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 frt
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.



Psicologia

%
O,

La distancia mds corta'e el y la verdad es un cuento
Anthony de Mello. “;Quin puedéhacer que amanezca?”

Me preguntas por qué compio a 'y flgres.
Compro arroz para vivir y flores para al, que vivir.
Confucio




Psicologia

1. No los conozco a todos

Las personas con sindrome de Down son muy diferentes entre si y muy diferen-
s a las demas personas. Es sorprendente, pero esta aparente perogrullada
clarada cada vez que se habla de este sindrome.

¢Coémo son las p nas cefy'sindrome de Down? No las conozco a todas.

comenzar la explicacion, coments:

—7Yo ya sé como son estos nisios. Tuve un Down hace doSgrio 1 clase
y ya sé como son. Son todos muy caririosos, muy testarudo 1y dociles.

¢

Por cierto, no se han de emplear nunca las expresiones “un nino Do
“Down”, ni “los Down”, sino que se ha de decir y escribir: “las personas ¢

drome de Down”, “los ninos con sindrome de Down”, “una joven con sindrome de
Down”, “un adulto con sindrome de Down”, puesto que, en esencia y por encima
de todo, son personas, ninos, jovenes o adultos, que tienen como circunstancia

en su vida el sindrome de Down.

27



Erase una vez... el Sindrome de Down. 2

3. Estereotipos

el Vdrome de Down, se pueden recoger una coleccion de calificativos

e castityyen los topicos mds frecuentes sobre las personas que lo portan.

1886 describic por primera vez las caracteristi-
u nombre, observando a diferentes individuos
‘ndrome no es mds que eso, un conjunto

cas del sin ue lle
con unos rasgos co

de sintomas. Entre0tr (M dadegobservo su ‘facilidad para el hu-
mor imitativo y la m 0 a estas personas como ‘con ap-
titudes musicales y obsting uchgs de los topicos por él utilizados
han superado la barrera de lo mantenido inamovibles casi

hasta la actualidad, alimentando tipos que ahora se manejan.

Y, en muchos casos, carecen de fundame
perjudiciales, que pueden confundir a p

- Down, se plantean unos y otros.

28
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:® PADRES Y

colecci

Este libro
lidad del sind
todas las pers
padres, aunque

chos momentos. Y lo hace,
través de la razén, del c
miento intelectual, del contacto
racional, sino por medio de la
imagen, del simil, del relato. Los
cuentos siempre han sido instru-
mentos de los que se han ser-
vido quienes pretendian tocar
el corazén de otras personas.
En esta obra se entremezclan,
sin solucién de continuidad,
las anécdotas reales con las
inventadas, los cuentos con los
chistes, las fabulas con las re-
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EDUCADORES ESPECIALES

eraseunaver..

fle as aciones infan-
tiles can | a chados
de boca“de
Y el lector, eAlmucha:

nes, flotara en rtie

al cabo, “se non & vero
trovato!”.

De un modo ameno facilita un
mayor conocimiento para con-
ducir al lector a actuaciones mas
acertadas y eficaces, evitando
el dramatismo, el victimismo e
incluso la excepcionalidad. Al
fin y al cabo todos participamos
de la misma condicion huma-
na, sujeta a limitaciones mas o
menos graves O notorias que
con los anos, inexorablemente,
nos afectaran cada vez mas.
Nuestro presente, sera nuestro
futuro. Conocerlo, aceptarlo y
afrontarlo con realismo positivo
y esperanzador es el camino

todos tenemos por delante.
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