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LA FELICIDAD CON EL SINDROME DE DOWN

La felicidad con el sindrome
de Down

Silvia Planas Molas

PR‘ESENTACION EN RESUMEN | El trabajo intenta penetrar en esa realidad difusa de
Tienen en sus manos un trabajo escrito con un lafelicidad en relacion con el sindrome de Down. Muestra como, ante
objetivo: hacernos reflexionar. Provocar ese  sus propias dificultades y a las que tienen que enfrentarse, las perso-
sentimiento de impotencia que siempre nos nas con sindrome de Down siempre conservan una sonrisa a punto,
tortura hasta el punto de hacernos plantear pararegalary compartir. Se intenta demostrar la simplicidad de con-
qué queremos de verdad y si realmente somos  seguir la felicidad, de ver las cosas a partir de otra perspectiva, de
felices. valorarlo todo mds minuciosamente. Se intenta acercar la sociedad al
Lo que se intentard con toda la informaciéon ~ mundo de la discapacidad y, sobre todo, se intenta demostrar que
obtenida es demostrar que, ante sus propias podemos ser, y que de hecho somos, mas afortunados de lo que nos
dificultades y a las cuales tienen que enfren- pensamos. La autora afirma que su trabajo le ha ensefiado que la feli-
tarse las personas con sindrome de Down, cidad no estd en saber sonreir, sino en saber compartirla.
siempre conservan una sonrisa a punto para
regalar y compartir con quien sea.
Se intenta demostrar la simplicidad de con-
seguir la felicidad, de ver las cosas a partir de
otra perspectiva, de valorarlo todo mds minu-
ciosamente. Se intenta acercar la sociedad al mundo de la discapacidad y, sobre todo, se intenta
demostrar que podemos ser, y que de hecho somos, mds afortunados de lo que nos pensamos.
Para la realizacion de este trabajo nos hemos basado, principalmente, en la investigaciéon huma-
na, en entrevistas y en experiencias propias de cada dia. Pero todo eso no nos ha bastado para
completar el trabajo y hemos tenido que recurrir a otras fuentes de informacién como Internet
y la lectura de muchos libros y articulos de prensa que podian ayudarnos.
También hemos recurrido a la memoria y leido libros que, quiz4, no estaban relacionados direc-
tamente con el tema pero que podian ayudarnos a relacionar o a entender aquella parte mds difi-
cil de definir.
Por otra parte, aquellos apartados que no salen en los libros, han estado tratados de manera
subjetiva ya que nos encontrdbamos delante de unos temas que nadie podia extraerles una defi-
nicion perfecta, totalmente objetiva. De manera que en muchas definiciones se podria afiadir,
sacar o cambiar alguna parte; todo es muy relativo.
El trabajo empieza con una definicién de los temas principales: la felicidad y el sindrome de
Down. Aqui se ha intentado explicar de una manera comprensible lo que representa cada uno  S. PLANAS
de los conceptos para introducirnos en el trabajo. elabord este estu-
A continuacién, encontramos la relacién directa de esos dos sujetos. Empezaremos fijdindo-  dio como trabajo
nos en la experiencia de Eloi, un chico con sindrome de Down que se ha decidido a escribirnos ~ final de bachille-
un pequefio diario contdndonos sus vivencias cotidianas. Gracias a éste, hemos podido desarro- rato. Correo-e:
llar temas que nos acercan un poco mds a la felicidad, como la sencillez, la inocenciay el esfuer- ~ silvix_cat@
zo. Dentro del esfuerzo hemos incluido los problemas que tienen esas personas para aprender, hotmail.com
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el trabajo de los educadores, un ejemplo de escuela y un ejemplo de esfuerzo.

Continuamos con un viaje dentro de su entorno. Empezamos con una pequeifia introduccion
que nos describe, de manera general, las reacciones por parte de los familiares delante de un
hecho como el sindrome de Down y seguidamente encontramos algunas experiencias persona-
les. Con éstas descubriremos cdmo diferentes personas han llegado a este mundo; si han entra-
do expresamente, sin querer, porque se han visto inmersos alli...

Después del como se ha accedido a este mundo, nos corresponde ver las conclusiones y expe-
riencias de convivir con estas personas, qué les ha aportado.

Finalmente, encontramos las conclusiones obtenidas de todo el tiempo dedicado a este traba-
jo que incluyen, también, la experiencia propia que nos ha llevado a escoger este tema.

Entremos en él e intentemos responder a aquellas cuestiones que tantas veces hemos pregun-
tado al viento, aquéllas a las que tanto nos cuesta llegar: équé quiere decir felicidad? Dinero, buen
trabajo, buena familia... y ique no falte! Buen aspecto delante de los otros. Pero ¢es asi como de
verdad podemos llegar a la meta de la felicidad?

LA FELICIDAD

¢Sabes lo que me gustaria ser de verdad si pudiera elegir?
[...]
¢Sabes aquella cancidn “ Si un cuerpo coge a otro cuerpo cuando van entre el centeno”
[...]
Muchas veces me imagino que hay un montén de nifios jugando en un campo de centeno.
Miles de nifios. Y estdn solos, quiero decir que no hay nadie mayor vigildndolos. Sélo yo.
Estoy al borde de un precipicio y mi trabajo consiste en evitar que los nifios caigan a él.
En cuanto empiezan a correr sin mirar a dénde van, yo salgo de donde esté y los cojo.
Eso es lo que me gustaria hacer todo el tiempo.
Vigilatlos. Yo serfa el guardidn entre el centeno.
Te parecerd una tonteria pero es lo tinico que de verdad me gustaria hacer.
Sé que es una locura™

La felicidad es el resultado de un equilibrio emocional provocado por un control previo de las
virtudes, que nos lleva a expresar las emociones positivas y sublimar las negativas. No obstante,
no la podemos definir de una manera tan técnica, no se trata de un objeto, de una ciencia exac-
ta. Todo es muy subjetivo y, a la vez, abstracto. Nadie, de momento, ha descubierto los secretos
de la felicidad. Quizd porque miramos demasiado lejos, quizd porque estamos demasiado dis-
tantes de nosotros mismos y luego, instintivamente, nos alejamos de aquello que verdaderamen-
te nos da felicidad.

“Darwin comenta que un dia preguntd a un nifio de cinco afios qué significaba ser feliz [...]: Hablar, reir

” 2

y dar besos”.

Entonces, (donde podemos encontrar esa sonrisa y esos besos dentro de nosotros? Quizd es
que realmente nos distanciamos demasiado de nuestras posibilidades y queremos alcanzar un
objetivo demasiado lejano. Quizd atiin no sabemos cdmo extraer el guardidn entre el centeno de
nuestro interior y saber disfrutar de aquella sonrisa, de aquella mirada de agradecimiento y de
aquel sentimiento de satisfaccion. Quizd aun no hemos aprendido a disfrutar de nuestros momen-
tos de felicidad y de los instantes de felicidad después de haber conseguido un éxito con un esfuer-
Z0 previo.

'SALINGER. El vigilant en el camp de ségol. Barcelona, editorial empdries 2001. pag. 206-207
*SERRANO, Sebastia. Els secrets de la felicitat. Badalona, ed. Ara llibres S.L. 2000. pag.13.
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Sélo es necesario encontrar lo mejor para cada momento y para cada pequefio instante pasa-
jero de felicidad, disfrutando de €l cada segundo, y dejando de buscarla constantemente porque
eso nos puede llevar a la locura e infelicidad cronica. Asimismo, se tiene que luchar con esfuer-
zo por conseguir aquel instante de satisfaccion que nos puede producir, no el haber llegado pri-
mero, sino el haber podido llegar.

EL SINDROME DE DOWN

“En nuestro cuerpo hay 46 cromosomas, <vale?, lo que pasa que en el cuerpo de la madre, sin querer, por-
que es una cosa que no estd dominada, ¢vale?, a veces su cuerpo lleva un cromosoma de mds, luego se jun-
tan los 46 cromosomas con el cromosoma se juntan y se forma el sindrome de Down”

El sindrome de Down, también denominado trisomia 21, es una anomalia cromosdmica pro-
vocada por una copia extra del cromosoma 21. Primero, es necesario saber que no es ninguna
lesion ni enfermedad crénica aunque afecta toda la vida. Entonces, no es curable ni suftre evolu-
ciones progresivas ni regresivas.

Aun no se saben las causas, pero lo que si es seguro es que ni los padres ni sus actos durante,
antes o después de la concepcion del bebé, son los culpables ya que todo el mundo estd expues-
to a ello. No obstante, hay unos factores que comportan un cierto riesgo de contraer un hijo con
esas condiciones como la edad de los padres, el nacimiento de un hijo anterior con el sindrome
de Down, una anomalia cromosdmica en alguno de los padres o ciertos factores ambientales
como la radiacién o algunos virus.

Aunque se haya dicho, las personas con este sindrome no tienen distintos grados de afecta-
cidn, no tienen mds o menos sindrome de Down, sencillamente cada uno es diferente. Como
cualquier persona “normal”, cada uno tiene sus limitaciones y su cardcter incluso llegando a
tener unas caracteristicas en comun que, en seguida, nos permitirdn identificarlos.

LA FELICIDAD CON SINDROME DE DOWN

¢Sencillez significa felicidad? ¢La ignorancia es un sinénimo? Quien pone las normas sobre
como conseguir la felicidad, ¢tiene en cuenta la gente “anormal” que no cumplen las caracteris-
ticas estrictamente establecidas por la sociedad?

A veces, ser perfecto puede convertirse en un defecto y s6lo una caracteristica mds que nos-
otros, un solo cromosoma, puede alejarlos de la “normalidad”; pero, ées éste el mismo paso que
les acerca un poco mds a la felicidad?

¢QUE LES ACERCA A LA FELICIDAD?

1. El diario de Eloi

1-10-2007, lunes

“Primero he subido al bus, siempre pongo el ticket en la mdquina. {Verdad que es boni-
to hacer cada mafiana cultura? iMira que es bonito ver el paisaje!

Veo el ambiente que se habla en nuestras conversaciones, y encuentro a los amigos o
leo libros.

Hoy he hecho...

Me he esperado a que abrieran la puerta

He subido y he introducido el tiquet en la mdquina. He dicho buenos dias a Silvia.
Me ha dicho que haga un diario escrito, que hable qué hago durante el viaje. He dicho
OK. He dicho hola a Mery y mds tarde he dicho hola a Judit y a Maite.

Estoy alegre porque me gusta mucho ser educado, porque que piense la gente que soy
educado y amable”
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2-10-2007, martes (dfa del abrazo)

“Buenos dias. Es bonito para empezar decir buenos dias.

Ahora he subido al bus. Hoy he dado un abrazo a Silvia y a Mery. Hoy es el dia del abrazo.

Hoy trabajo. Daré un abrazo a mis comparieros.

Me gusta dar abrazos porque quiero mucho a la gente. Hoy he hecho mds amigas. Se llaman Nuria y Aina-
ta porque son bonitas y ahora bajardn mis amigas.

iHoy seré el rey de los besos!

Ahora he encontrado una amiga de cuando era un crigjo. Se llama Mireia. Hay unos dfas que viene a mi
autobiis. Estoy en el coll de Vic que se dice porque tenemos cuellos (haha) mi amiga ahora decimos adids.
Me gusta encontrar amigos por la calle y les digo adids.

Ahora bajo:

Adids, Eloi”

3-10-2007, miércoles

“Para empezar tengo suefio.

¢Para empezar el dia decir? iBuenos dias!

Empezamos por el tema del dia, noticia: Mery se ha dormido y se le ha esca-
pado el bus. Hemos llamado y Mery me ha dicho que vendria y subiria a Tore-
llg.

Silvia envia una foto por mi mévil porque me gusta mucho cdmo es Silvia.
Me gusta tener muchas fotos. Ahora Silvia, Mery, Uri, Maite y Judit. Adids
iQué vaya bien la escuela!

Hoy el tiempo se pone raro.

Ahora he visto a Mireia otra vez. iQué bonito! He visto volando pajarillos.
Muchos hacen muchos cambios calles nuevas y pisos nuevos. iiNo paran nun-
ca de hacer cosas nuevas!! (final)

4-10-2007, Jueves

“Buenos dfas he subido. Hoy no tenia tiquet. He pagado.

Silvia hoy se ha dormido y yo he llamado a Silvia. Hoy ha subido a Torelld.
Mery estd contenta Silvia hoy estd mustia.

Hoy hard buen dia. No tengo suefio. Es bonito aprovechar, mirar el paisaje. Tengo que aprovechar mds
las cosas que tenemos. No hay mucha gente que las tenga.

Los nifios y nifias y padres y madres de Africa se mueren de hambre y sed. Es muy importante.

Yo ya soy mayor. Tengo mévil y tengo trabajo. Ahora vivimos el cambio climdtico. Es una cosa muy impor-
tante para nuestro mundo y persona”

§-10-2007, viernes

“Buenos dias hoy ha llovido. Me gusta mucho que llueva.Tenemos mds agua.

Mery y Silvia hoy hacen deberes.

Hoy ya tendré el contrato y estoy muy contento. Hoy iré muy contento.

He hecho una amiga genial: Helena.

Hoy es el tltimo dia del diario. Me gusta mucho hacer este diario. Escribir mi diario. Escribiré durante mi
vigje en mi bus.

Me ha gustado mucho hacer unas amigas en el bus: Helena, Judit, Maite, Ainara, Sflvia y Meri.

“BESOS”
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2. Sencillez

“Es bonito aprovechar, mirar el paisaje. Tengo que aprovechar mds
las cosas que tenemos. No hay mucha gente que las tenga.”

Una cuestidn tan simple como esa frase puede acercarnos a
las conclusiones deseadas. Igual que la felicidad, la descrip-
cién de un paisaje no se puede hacer tan facilmente. Bien, pue-
des hacer una aproximacion fisica muy buena, pero, ¢y la sen-
sacion del viento cuando te acaricia la cara? ¢Y la felicidad que
resigue tu cuerpo cuando haces la vista gorda y al mismo tiem-
po percibes todos los detalles de aquel sol que, escondiéndo-
se detrds del horizonte, marca un color distinto en cada ola,
en cada pedacito de agua? Ninguno es igual. Como ellos.

Como las personas que llamamos normales, cada trisémi-
co es diferente, pero casi todos nos muestran ese equilibrio,
esa sencillez que les resigue la mente y que les permite expre-
sary repartir aquello que cuesta tanto: el optimismo y la ino-
cencia que todos querriamos tener. (A quién no le gustaria
olvidar los problemas por un instante?

Como se ha dicho anteriormente, la felicidad no es ni serd permanente, pero nadie se lo cree,
todo el mundo intenta hacer lo que tiene entre manos lo mejor posible para que después pueda
ayudarle a ser feliz para siempre.

Quizd ese cromosoma que ellos tienen es el que nos falta a nosotros para aprender a valorar
cada pequefio detalle y hacer de ello algo grande, saber disfrutarlo. Como a todos, los proble-
mas nos impiden ser felices permanentemente, tanto si tienes un cromosoma de mds como si
no, pero todo cambia cuando las personas “normales” dedicamos el tiempo a pensar que, en
cierto momento de nuestras vidas, podremos llegar a alcanzar la cumbre de la felicidad y que
estaremos mejor que ahora; y mientras pensamos en eso, el tiempo acaba de robarnos un ins-
tante de felicidad.

Por lo tanto, si cambiamos de punto de vista de nuevo, podremos ver con qué atencién y deta-
lle observan el vuelo de los pdjaros y con qué estilo dominan el paso del tiempo mejor que nos-
otros, que las personas consideradas normales y perfectas, pero que se nos escapa ese tesoro y
que somos incapaces de saberlo controlar disfrutando de cada momento que nos regala.

Volviendo en bus, como siempre, a las siete de la tarde después de un dia muy cansado, me
encontré con Martay Eloi. Me comentaron que incluso habiendo trabajado mucho aquel dia esta-
ban muy contentos y con curiosidad les pregunté el porqué.

—iPorque estamos con nuestra amiga!

Tenian los ojos abiertos y reflejaban cierta desilusion, como si se hubieran ofendido o hubie-
ran quedado muy sorprendidos de que yo no conociera la respuesta. Pero enseguida, con gran-
des carcajadas me abrazaron y los tres nos echamos a reir.

Podria calificar aquel abrazo como uno de los mejores que nunca he recibido. Lleno de ener-
gia y sentido positivo que enseguida adopté. Aquel abrazo me obligé a refrme hasta no poder
mds. Sin darme cuenta, toqué el punto mdximo de felicidad, por un momento pude ser yo mis-
ma. Aquél era nuestro refugio, con unos muros bastante fuertes para no dejar entrar problemas
que pudieran destrozar nuestro estado animico.

Después de ese abrazo, llegué a la conclusion de que, quizd, es mds costoso conseguir aque-
llo que deseamos con fervor y que es tan caro que no obtener el precio de la felicidad a través de
un abrazo.

Al fin y al cabo, la felicidad la tenemos al lado.
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3. Educacidn/Esfuerzos

“El sindrome de Down no significa ‘no puedo’. Sdlo
significa que me cuesta un poco mds de tiempo™

El esfuerzo lo podemos definir como aquello
que sacamos de nuestra fuerza fisica o moral
para vencer una resistencia o conseguir algo
superando dificultades. Es este punto el que
nos sirve para enlazar la felicidad con el esfuer-
zo, es la recompensa obtenida. Para conseguir
estos objetivos es necesario entrenamiento y
prdctica. No obstante, no todo consiste en dedi-
car horas, también es necesario que los recur-
sos utilizados sean de calidad. Vamos a ver primero las limitaciones que se nos presentan y como
actdan el que tiene sindrome de Down y el educador para conseguir este objetivo.

Las personas con sindrome de Down se caracterizan por su discapacidad intelectual. Intenta-
remos explicarlo lo mds breve y claro posible. Nuestro cerebro estd formado por neuronas, unas
células distintas de las otras que entre si también presentan diversidad. Son las c€lulas mds com-
plicadas del cuerpo y cuentan con una gran complejidad a la hora de conectarse entre ellas y rea-
lizar sus funciones; por este motivo no hay un solo cromosoma encargado de desarrollar la armo-
nia del cerebro, por eso cuando sobra o falta uno se provoca una alteracion de este mantenimien-
to y lleva a cabo una discapacidad intelectual.

Las personas trisomicas tienen alteraciones en las zonas del cerebro encargadas de guardar,
recapitular y cohesionar informacion. Desde éstas también se organizan la memoria, la deduc-
cidn y el cdlculo. Aunque afecte a esas zonas, el nivel cognitivo de la persona con discapacidad
no se puede determinar cuando nace ya que depende de muchos factores, entre ellos la herencia
genética y la influencia del medio. Tenemos que tener en cuenta que nuestro cerebro tiene gran
plasticidad durante los primeros afios de vida , por eso, no estd desarrollado del todo, sino que
se ird completando gracias al programa genético propio y los estimulos recibidos que son nece-
sarios para que este programa pueda ejercer su funcién. Cuanto mds disminuidas sean las posi-
bilidades, como en el caso del sindrome de Down, mds necesarios son estos estimulos. También
es necesario destacar que el aspecto fisico o las malformaciones en alguno de los otros 6rganos
no nos pueden aportar informacién de su inteligencia.

Todos estos problemas influyen en que las drdenes dadas a estas personas se capten, se pro-
cesen y se interpreten mds lentamente. Por tanto, habrd una lentitud en el desarrollo del apara-
to locomotor, el lenguaje, el andlisis, y una dificultad a la hora de expresarse verbalmente. Todo
eso no quiere decir que no se pueda hacer nada, sencillamente que cuesta mds y se tendrd que
enseflar con mds constancia, precision y paciencia. Para hacerlo se tienen que analizar los pun-
tos débiles de la persona para desarrollar otras posibilidades.

Con esa informacion, podriamos decir que el sindrome de Down no comporta el incumpli-
miento de algunas normas ni un menor empeifio por parte de los educadores, los padres o los
amigos ya que, como hemos dicho, no reaccionar con rapidez o tener dificultad por aprender no
quiere decir incapacidad para hacerlo. Asi, se les tiene que educar y ensefiar sin partir de la idea
de que los nifios son incapaces de valerse por si mismos. Se les tiene que ensefiar con la misma
firmeza y constancia que a los alumnos “normales”, lo Unico que cambiard serdn los conceptos,
que serdn adaptados.

Cuando se educa a una persona que presenta estas caracteristicas, es necesario tener en cuen-
ta que no hay ningun nifio igual, aunque muchos de ellos tengan unas caracteristicas mds o

3ROBISON, Richard ]. “Las personas con sindrome de Down nos ensefian el sentido de la felicidad y de la ale-
gria” Revista Sindrome de Down, vol. 18(68). Santander 2-6, 2001
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menos comunes como la escasez de la iniciativa, la tendencia a la persistencia, sus ganas de cola-
borar y socializarse, su ternura, sus dnimos para seguir adelante, su constancia y su tozudez.

Los trisémicos no tienen un procedimiento de aprendizaje lento sino diferente, ya que su acti-
vidad exploratoria es restringida, lo que comporta una reduccion del conocimiento del medio.
También tienen cierta dificultad por englobar y sintetizar, que les complica el sacar provecho de
una experiencia. Eso no quiere decir que los padres o profesores tengan que darles la solucion,
sino que tienen que ayudarlos y encaminarlos para que puedan resolver los problemas ellos solos.

No obstante, esas barreras no descartan la idea de integrar a los nifios en escuelas ordinarias,
al contrario, es necesario entrar en contacto con nifios “normales” y establecer contactos fuer-
tes que dejen la discapacidad como una caracteristica mds para poder, asi, entrar en la vida coti-
diana e integrarse en la sociedad.

Es necesario exigirle lo mismo que a los otros a nivel de hdbitos pero no a nivel de contenidos. Es necesa-
rio plantearse unas expectativas que el nifio pueda llegar a hacer y exigirselas. Después de todo, ellos se
encuentran bien y se esfuerzan por hacer lo que hacen los demds™

Para conseguir el éxito escolar es necesario tener en cuenta
la ayuda de todos: por un lado necesitamos el esfuerzo de la
persona en cuestion que quiere conseguir llegar a su meta, y
por otro, personas que nos faciliten los recursos, que nos ayu-
deny nos den el primer empujon. Aqui es donde entra el papel
de los educadores. Para ver su trabajo nos fijaremos en una
escuela, concretamente en el Centro de Pedagogia Terapéuti-
ca Estel, situado en la comarca de Osona.

Estel es un centro que pretende que sus alumnos puedan par-
ticipar, a partir de situaciones escolares normalizadas, de una
vida lo mds normal posible. Se basa en la escolarizacién de
alumnos con necesidades educativas especiales graves y per-
manentes y cuenta con un equipo de apoyo que ayuda a la inte-
gracion de éstos en centros ordinarios, dandoles ayuda para hacer una escolarizacion efectiva.

Los objetivos que quiere asumir Estel son los de educar a aquellas personas que no pueden ser
atendidas en escuelas ordinarias. Aun confiando en el apoyo de equipos especializados, quiere
potenciar la adquisicién de autonomia por parte de estas personas; ayudarlas a integrarse en la
sociedad y a participar de ella; formarlas como personas con los valores de convivencia que corres-
ponden; promover los conocimientos y valores bdsicos que permiten la comprension, la partici-
pacidén y el respeto a su cultura y a su medio natural y social; formarlos y orientarlos para que
puedan acceder a un lugar de trabajo lo mds normalizado posible; facilitar su aprendizaje de acti-
vidades y ocupacion del tiempo libre; velar por la salud de los alumnos y promover la participa-
cién de las familias en estos objetivos.

El centro, como dice su director Josep Font, es “una escuela donde se hace lo mismo que en las otras,
la tinica diferencia es que lo adaptamos”. Se organiza en tres etapas: Educacion Infantil (de 3 a 6 afios),
Educacién Bdsica (de 6 a 16 afios) y formacion laboral o de transicion a la vida adulta (de 16 a 21
afios). Todo estd dispuesto de manera distinta, los conceptos son los mismos y las dreas trata-
das son las que se trabajan en una escuela ordinaria: lengua, matemadticas, visual y pldstica, edu-
cacion fisica, naturales, sociales y socializacion. La Unica diferencia que podemos encontrar es
que cada aflo se elabora para cada uno de los nifios una propuesta curricular escrita conjunta-
mente entre profesionales, profesores y padres y madres.

En Estel también es muy importante el papel de los padres y madres y se considera su colabo-
racion como “una parte esencial” del trabajo. Como el resto de escuelas hay un consejo escolar y
una AMPA, pero éstos también colaboran en el proceso educativo de sus hijos/as haciendo reu-
niones para tomar decisiones con los profesionales y elaborar, como hemos dicho antes, el pro-

‘NOGUERA Assumpta, maestra.
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grama educativo de su hijo/a. También obtienen apoyo por parte del centro y si desean la ayuda
de un profesional para mejorar la autonomia o el comportamiento de su hijo/a en casa.

Marta Vaqué fue alumna del centro Estel, pero también estudi6 hasta los 15 afios en una escue-
la ordinaria. Como podremos observar mds adelante, es un gran ejemplo de esfuerzo ya que,
como comenta su ex profesora, Assumpta Noguera, “no le gustaba hacer un trabajo diferente al de los
demds y, antes de irse a casa, pedia los deberes a los otros. El dia siguiente te llevaba todas las pre-
guntas copiadas y a la hora de corregir se daba prisa a copiar las respuestas”.

Cuando empezamos la entrevista le mostramos el discurso que hizo durante la fies-
ta del 40 cumpleafios de la asociacion Sant Tomas , rie mientras se lo repasa e insiste
en leerlo en voz alta. Lee poco a poco y con cautela, sin prisa y con muy buena ento-
nacion mientras sus ojos brillan llenos de ilusidn y orgullo. Cuando termina, nos dedi-
ca una mirada con gran emocién. En seguida nos explica un poco lo que ha termina-
do de leer y hace un repaso de toda su vida: empieza hablando del Tris-tras y la guar-
deria, seguidamente de la escuela ordinaria y repasa todas las materias y las profesoras
que ha tenido, contdndonos, de vez en cuando, alguna anécdota. Nos paramos un
momento en la etapa de quinto y sexto de primaria, cuando trabajé mds. Confiesa que
“me gustaba trabajar pero también me gustaba ayudar”. Nos explica que le gustaba
mucho ayudar a los maestros a hacer encargos, preparar material...

Seguidamente cambiamos de dmbito y pasamos a su gran pasion: la musica. Nos
comenta que ahora ya no toca el piano pero que tuvo que esforzarse mucho por apren-
dery, al final, se sali6 con la suya. “En el concierto de Navidad salf a tocar ‘fum, fum,
fum’y ime sali6 perfecto!”. Para terminar, nos cuenta que después de estudiar mucho en la esue-
la ordinaria, pasar por el centro Estel, EINA y hacer muchas prdcticas en el ayuntamiento de St.
Pere de Torelld, ha conseguido un trabajo como secretaria en el CEIP Josep Maria Xandri, don-
de habia estudiado afios atrds, “y ahora ya puedo pagarme mis cosas”. Muy contenta se pone
bien las gafas y deja salir una timida sonrisa mientras desvia su mirada hacia el vacio.

PORTADORES DE FELICIDAD

DIAGNOSTICO: SINDROME DE DOWN

“Me temo que no tengo buenas noticias en absoluto. Es sindrome de Down”

Engafio, decepcion, pérdida, impotencia, rabia, desconcierto, confusion, desorientacion, mie-
do. Después de las palabras “sindrome de Down” un cierto temblor invade el cuerpo y un mie-
do recorre por todas las venas, se detiene la respiracion y la mirada se queda clavada en un pun-
to fijo, acompafiada de aquel sentimiento de impotencia. La sensacion de incapacidad se apo-
dera de todo y todos los suefios desaparecen.

Cada uno reacciona de manera distinta, como es natural, pero muchos padres y madres tie-
nen esa sensacion de culpabilidad y se preguntan qué pueden haber hecho mal y por qué justa-
mente a ellos les ha tocado esa diferencia. Quizd si querian a alguien diferente, especial, brillan-
te, pero con un significado alejado a éste. Por eso todos los suefios deseados por los padres y
madres sobre su hijo dejan lugar a la desesperacion.

Mucha gente que se enfrenta a esa situacion pasa por dos fases distintas después de tener el
bebé. La primera es la comentada, la respuesta negativa delante del nifio/a. Lo miran como si
no fuera suyo y se indignan cuando intentan asumir la realidad, intentando revivir como hubie-
ra sido el embarazo deseado, intentando reproducir cada instante, cada detalle y esperando un
milagro para volver atrds y que sus suefios pudieran hacerse reales. Después de convivir con el
bebé durante unos dias, todos los sentimientos posibles se apoderan de la mente, sentimientos
contradictorios de repulsion y amor al mismo tiempo que, afortunadamente, poco a poco, van

shttp://www.down21.org/vision_perspec/art_que_es_sd.htm
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desapareciendo a medida que los padres y las madres se acostumbran a convivir con el sindro-
me de Down y cuando aprenden a no comparar sus nifios con los nifios “normales” ya que hacien-
do comparaciones s6lo se consigue que estos sentimientos del principio vuelvan a ocupar el lugar
inadecuado y eso conlleve una dificultad entre la relacion padres-hijos. Por eso se tendria que
evitar mirar a los otros y aprender a aceptar las limitaciones del bebé disfrutando y admirando
cada sonrisa, cada mirada que nos regala.

Es asi'y s6lo asi como los nifios podrdn crecer aprendiendo por qué debe decirse que el esfuer-
zo del nifio por aprender y continuar adelante necesita una dosis de ayuda por parte de todo el
mundo y sélo aceptando las limitaciones y poniendo optimismo y pasion se conseguird que estos
suefios deshechos vuelvan a nacer.

La segunda fase que sufren los padres y madres es la de vivir la vida real y aceptar a su peque-
fio. Aqui empieza un trayecto lleno de esfuerzos hacia la educacion. Es necesario poner una meta
y basarse en un proyecto para que el nifio pueda asumirlo. Todos los padres y madres tienden a
una sobreproteccién del nifio y eso comporta una mayor dependencia por parte del nifio que le
alejard del mundo social y del poder cuidarse a si mismo.

ENTRAR EN ESTE MUNDO
Adoptar

Dolors Comerma, psicopedagoga, tratd por pri-
mera vez con alguien con el sindrome de Down
cuando Marta llegd a su escuela. Era su profe-
sora y veia que era una persona normal, que
hacia exactamente lo que todo el mundo: comia,
se desplazaba, tenia amigos, hacia actividades
extraescolares... Todo dependiendo de sus gus-
tos, sus intereses y sus capacidades.

“Habfa gente que me decia: “iOh! Es que tii porque
te lo miras como maestra”. Pero yo no lo decfa por-
que pensaba, bueno, yo lo creo como persona”.

Afirma que, desde que conocid a Marta, los
pocos miedos que tenia se fueron y que, a par-
tir de ese momento, siempre habia pensado que
nunca tendria miedo de vivir con una persona
con discapacidad.

Después de unos afios de tener esa mentali-
dad, un dia “se me encendio la bombilla” de adoptar a una persona con esas caracteristicas. Esa
idea la llevé a un afio de reflexiones sobre qué queria decir todo eso, el compromiso que llevaba
adoptar a alguien con discapacidad: comprometerse toda la vida con un hijo con sus ventajas y
sus inconvenientes y tener muy clara la idea de que seria alguien que siempre necesitaria ayuda.

Pero estaba decidida a continuar adelante y convencida de que seria muy feliz. Empujada por
esa gran seguridad, empez0 los trdmites y todos los papeles necesarios para la adopcion y “iMira!
Esa muchacha que ya tiene 6 afios y que es muy divertida”. Los ojos le brillan y acompafian una dulce
sonrisa de oreja a oreja mientras mira como su nifia rie y juega con una de sus amigas.

Inesperado

Una vez, la madre de un nifio con sindrome de Down me dijo: “si todos fuéramos como ellos no irfamos en
coche ni volariamos, pero seguro que serfamos muy felices”.
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Cuando quedd embarazada por tercera vez, Rosa Maria no quiso hacerse las pruebas aunque
estuviera en la edad de riesgo. Durante el segundo embarazo, confiesa que sufrié todo el tiem-
po que le tardaron en llegar los resultados teniendo claro que estaba dispuesta a seguir adelan-
te pasara lo que pasara. Piensa que la prueba sélo sirve para asumirlo antes:”Por ejemplo, hubiera
sido una prueba que dices, bueno, hay una solucion... me la haria”.

Por esta razon, cuando le ofrecieron la posibilidad de hacerse la amniocentesis, dijo que no.

Tanto ella como su marido tenian muy claro lo que harian y
no querian martirizarse esperando los resultados.

“Todo salia bien hasta la tiltima ecografia que nos hicieron. El nifio
crecfa mal, tenfa una malformacion”.

Rosa Marifa afirma que fue un mes lleno de sufrimiento por-
que los médicos descartaron la posibilidad de que el nifio fue-
ra trisémico, y la pareja no sabia qué imaginarse, se espera-
ban lo peor, no sabian a qué se estaban enfrentando. Cuando
el bebé nacid y les dijeron que era sindrome de Down, “iOstras!,
yo y mi marido nos lo tomamos muy bien” porque ya sabian qué
les habia tocado, a qué tenfan que enfrentarse. Aunque ase-
gura que diciéndoles que algo no iba bien tuvieron mds tiem-
PO para prepararse psicoldgicamente que si lo hubieran sabi-
do en el instante del nacimiento.

La madre confiesa que, cuando lo tuvo entre sus manos, el
unico miedo que tenia era que hubiera alguna posibilidad de
que no la entendiera, “que quisiera explicarle cosas y no me enten-
diera, que no hubiese comunicacion”.

La tinica complicacion que le trajo fueron los problemas de
salud que sufrid: “todo empezd con una bajada de aziicar que le lle-
v0 una trombosis en el brazo por culpa del suero y a partir de aqui: pro-
blemas en el corazdn, bronquitis...”, pero después de la operacion
realizada cuando el bebé tenia ocho meses y medio, sélo le
quedd el problema de la bronquitis ”como podia haber tenido cualquier nifio de su edad” .

Después de esa lucha constante por llevar al nifio a casa sano, empieza la etapa de integracion,
de aceptar convivir con el sindrome y Rosa Maria afirma claramente que se adaptaron “muy rdpi-
do y muy bien” porque el nifio es muy “fdcil: es muy carifioso, no se queja, come bien... casi tanto o mds
bien que los otros en este aspecto” y porque “estdbamos predispuestos a que podria ser mucho peory
una vez asumido que tenfa sindrome de Down dices: mira”.

Piensa que los nifios trisémicos, aunque tienen una serie de problemas son como todos, “hay
personas que no tienen el sindrome de Down que son mds inteligentes y otras que no lo son tan-
to y llegan donde pueden”. Tiene muy claro que a su hijo le costard mds todo y que, seguramen-
te “tendrds que repetirselas mds veces”. Pero también ve que cada nifio es distinto y que “dentro
de tener sindrome de Down, él es muy independiente y espabilado”.

Repentino

“... cuando te das cuenta de que no te ha tocado a ti sino a él y que tii simplemente tienes que acompafiar-
lo y ayudarlo en todo lo que toca, es cuando te das cuenta de que las cosas van de otra manera”.

Dolors qued6 embarazada de Eloi cuando tenia 21 afios y poco se esperaba que su primer hijo
tendria el sindrome de Down. Tuvo un embarazo muy normal y al no tener contacto directo con
el mundo de la discapacidad nunca se habia planteado la idea de que le pudiera tocar a ella. Has-
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ta 24 horas después del parto no supo que su hijo
serfa trisémico.

Confiesa que, como es logico, reaccioné muy mal
porque “como cualquier madre te creas un mundo y cuan-
do surge un problema de este tipo, te cae el mundo encima
y no sabes cémo construirlo de nuevo”. Continda expli-
cando que este sentimiento de inseguridad, segu-
ramente, a parte de todo lo que comporta la noti-
cia de saber que tu hijo no conseguird las expecta-
tivas que td habias planeado, es creado, también,
por la manera como te lo comunican los médicos
y que hoy en dia aun perdura: “los médicos no te
dicen qué serd, sino que no llegard a ser” y asegu-
ra que eso, cuando entras en un terreno no explo-
rado, traumatiza. Después de este primer impacto,
la tipica pregunta del “¢por qué me ha tocado a mf?”
le rondé por la cabeza pero asegura que “cuando te
das cuenta de que no te ha tocado a ti, sino a él y que tii simplemente tienes que acompafiatlo y ayudatlo en todo lo
que corresponde, es cuando te das cuenta de que las cosas funcionan de otra manera”.

Después de salir del hospital, se propusieron buscar informacion ya que la que les habian dado
los médicos no les servia, ellos querian “lo blanco, blanco; y lo negro, negro.” Y después de eso
todo empez6 a ser mds fdcil, porque ya sabian cdmo actuar y confiesa que se lo tomd como un
reto. Continua explicando que no le costé demasiado adaptarse porque es una persona muy opti-
mista a la que le gustan los desafios. Todo sigui6 su curso y el nifio iba creciendo. Dolors pien-
sa que no le costd coger el ritmo porque era el primer hijo y por tanto no tenia otro hermano con
quien compararlo y el hecho de que Eloi sea un nifio muy sano le ayudé a ver un desarrollo muy
normal en el bebé. También cree que es mejor aceptar las diferencias desde un principio, asi evo-
lucionas mds rdpido.

Campo profesional

Roser Cirera, Directora del Tris-tras.

Roser Cirera es la actual directora de Tris-tras, el centro de desarrollo infantil y atencion precoz
de Vic. Ella entré en el mundo de la discapacidad “un poco por casualidad”. Tenia muy claro que le
interesaba la psicologia infantil y empezd a trabajar, después de terminar la carrera, en la escue-
la Estel durante el verano. Después, en Tris-tras.

Seguidamente, nos cuenta el trabajo que hace y que no sélo tratan con discapacidad, sino que
ahora trabajan con nifios con riesgo de problemas de todo tipo: neuroldgicos, de lenguaje, retra-
sos motrices... previenen los riesgos y por eso atienden a los nifios desde muy pequefios.

Ya cuando nacen, los padres se ponen en contacto con otros padres a través del programa “pare-
pare” que les aconseja y les abre un poco el camino.

Cirera nos cuenta que hay un trabajo muy grande detrds y que, sobre todo, se basa en 3 ejes:
familia, nifio y entorno. Pero, sobre todo, lo mds importante es el entorno, ya que las sesiones
con el nifio no son suficientes, sino que tiene que haber, también, un trabajo en casa. Trabajan
el entorno con las escuelas, intentando tranquilizar y orientar a los profesores, les ensefian a tra-
tar con los nifios con discapacidad ya que es muy importante que estén en contacto con la socie-
dad. Cree que lo que cuenta mds es ensefiarles hdbitos. Por otro lado, el trabajo si que se les faci-
lita: “miramos de adaptatles el trabajo de un modo que puedan hacer lo que se les pide y puedas decirles: iQué
bien que lo has hecho! Eso les motivard para esforzarse y luego ya aumentaremos la dificultad”. Después de
contarnos eso, asegura que aquel pequefio esfuerzo que ponen y la recompensa que les supone,
les hace muy felices y te lo agradecen mucho. Cree que tienen como un sexto sentido porque “lo
que decimos sin palabras te lo captaran mejor que otro nifio y reaccionardn consecuentemente”.
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Josep Font, Director del centro Estel

Fuimos a ver al director del centro Estel para que nos aclarase una serie de cuestiones-

Lo primero que quiso dejarnos claro es que Estel es una escuela como otra y que, aunque mucha
gente piensa que una escuela de educacion especial tiene que ser un guirigay, no es asi. Después
de un silencio que aprovecha para mostrarnos su mejor sonrisa, con orgullo, afirma que por la
mafiana, después de sonar el timbre, cada alumno estd en su clase trabajando en silencio.

Continua diciendo que los nifios con discapacidad son como el resto de nifios y nifias del mun-
do: hay quien trabaja mds y quien no tanto. Piensa unos segundos y confiesa, con media sonri-
sa, que cada uno es como es pero que puede que haya algo cierto en el estereotipo del sindrome
de Down y es que los nifios/as con discapacidad suelen tener mds efectos positivos que los nifios
“normales”. Nos cuenta que enseguida estdn contentos y que “si tii les dices que lo han hecho muy
bien, se alegran mucho y te dan las gracias”, por eso, mirando a Marta, ex-alumna del centro, le pre-
gunta donde se encuentran los mejores alumnos del mundo, a lo que ambos responden al mis-
mo tiempo “en Estel”. Una gran carcajada se apodera del despacho y mirando a Marta podemos
demostrar la facilidad de ponerse contentos que hace unos momentos comentaba Josep Font.

Continuamos debatiendo el tema del sindrome de Down y comenta que a €l le gusta mucho
normalizar porque ve que “atribuimos unas diferencias a la discapacidad que no tenemos que hacer” ya
que ”la discapacidad no define la persona, es una parte de la persona”. Y por eso, desde que entro en este
campo tuvo muy claro que lo que se pretende es facilitar el acceso de la persona con discapaci-
dad dentro de lo comun. Dice que la gente siempre se plantea qué tiene que hacer con los nifios
cuando en realidad “nos tenemos que plantear qué tenemos que hacer nosotros para que los nifios puedan
acceder a lo comtin en todas partes”.

Assumpta Noguera

Assumpta Noguera es maestra de una escuela ordinaria y uno de sus primeros contactos con el
mundo de la discapacidad fue cuando Marta entrd en su curso. Ella tendria que ser su tutora
durante dos afios. Nos cuenta que cuando supo que tendria a Marta en su clase no tuvo miedo,
al contrario, se lo cogié como un desafio ya que afirma que “cuando tienes nifios en la clase con otro
nivel es todo un reto”. Comenta que le resulté muy fdcil tratar con Marta porque era muy trabajado-
ray nos cuenta que “a veces, cuando terminaba su trabajo no sabfa qué hacer y pedia mds”. También reci-
bid ayuda por parte de EINA que se encargaba de adaptar el trabajo. No obstante, Assumpta nos
cuenta que “no le gustaba hacer cosas distintas de los demds y, antes de marchar, pedia los deberes a los otros.
El dia siguiente te trafa todas las preguntas copiadas y, a la
hora de corregir, se daba prisa en copiar las respuestas”.

Otros

Las personas con sindrome de Down siempre estdn
rodeadas de amigos y amigas y gente que les quieren,
principalmente porque se hacen querer y provocan y
contagian esta alegria que seguidamente veremos
reflejada en nuestros testimonios. Empezamos con
Marti, amigo de Marta, una chica con sindrome de
Down, que han compartido una vida juntos llena de
anécdotas y felicidad.

“Yo siempre la he visto como una amiga mds”

Esta idea la tiene muy claray después de leer las pre-
guntas duda en contestarlas. Mira fijamente en un punto y se aleja de la actualidad para sumer-
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girse en su mundo y retornar a la infancia a rescatar los recuer-
dos. Confiesa que no puede asegurarnos cudndo se dio cuen-
ta de que Marta era “distinta” y arriesgdndose dice que, segu-
ramente, fue cuando le hicieron repetir dos cursos en prima-
ria, fue luego “cuando me di cuenta de que alli sucedia alguna cosa”.
No obstante, continud tratdndola como una mds porque “yo
la vefa como una amiga, sabia que era diferente pero yo la trataba
igual, como los demds”. Continda diciendo que a €l siempre le
ha gustado mucho estar con ella y que era alguien con quien
jugabay “a quien podia contatle las cosas. Era la relacion de una ami-
ga mds”.

Vuelve a la realidad y explica que aunque ahora no la ve
demasiado por el trabajo de ambos, cuando se presenta la
ocasion es igual que siempre, nada ha cambiado.

Eric tiene 18 afios y su prima con sindrome de Down, 17.
Desde pequefios siempre han estado juntos y siempre han jugado. Sélo escuchar la primera pre-
gunta ya pone mala cara, parece que le moleste y hace funcionar su cerebro al limite. Al final, me
mira y duda en contestar, y no muy seguro me dice que probablemente se dio cuenta de que su
prima tenia problemas cuando empezd a ser consciente, quizd a los siete afios. Pero dice con
mucha conviccién que siempre ha tratado a su prima igual y que nunca ha hecho ninguna excep-
cién porque ya la ha visto siempre asi'y que “la veria diferente si fuera 'normal’ ”.

Me cuenta que con ella siempre se lo han pasado muy bien y que por mucho que piense en ello,
muchas cosas le pasan por alto, las ve sencillamente normales. Cuenta que se indigna mucho
cuando oye a alguien que se rie de ellos porque piensa que son “personas iguales, normales, quizd
pueden hacer menos y pienso: ti has salido normal pero también podria haberte tocado a ti”.

Laura Coll fue durante tres afios dirigente scout de Marta. Todo el proceso de introduccién fue
mds fdcil ya que la prima de Marta, Anna, fue su pareja como dirigente durante el primer afio.
Asegura que lo que ayudd a hacerlo todo mds fdcil fue, sobre todo, la colaboracién por parte de
los nifios que ya la conocfan y que estaban muy acostumbrados a ella y el gran carifio y ganas de
relacionarse con todo el mundo que tiene Marta. Comenta que no hacia lo mismo que los otros,
que quizd algunas cosas le costaban mds pero que siempre habfa alguien ayuddndola volunta-
riamente, “siempre habia alguien que decia: - iVamos Marta! iYo te ayudo!”. Continta diciendo que
ella ya la conocia del pueblo pero nunca la habia tratado tan de cerca aunque no fue nada dificil
acercarse a ella porque “entre que estaba Anna y los nifios la cosa salid bastante sola”. Con un tono de
orgullo y media sonrisa dibujada comenta que al final todo fue un éxito porque “el primer afio todos
fueron conscientes de que habia una persona a la que le costaba mds, pero la relacién fue muy fluida”.

DESPUES DE TODO...
Adoptar

“He aprendido muchas cosas que ni me hubieran pasado por la imaginacidn”.

Después de todo, mirando a su hijay con una sonrisa, Dolors me cuenta lo rica que se siente con
ella. Confiesa que a veces piensa qué y como seria todo sin la nifia y no puede imagindrselo. Con
ella ha aprendido a superar experiencias que ni se las hubiera planteado, ha conocido a gente
fantdstica y muy valiente que se esfuerza cada dia para continuar adelante con una sonrisa, como
ella, y que “esta muchacha” le ha enseflado a cambiar totalmente su punto de vista, a verlo todo
de otra manera, mediante otro prisma.

Resumiendo: “Positivisima la experiencia, encantada de la vida”
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Inesperado
“Mucho mejor de lo que realmente me lo imaginaba”

El nifio corre por allf con su moto y Rosa Maria le pide un poco de silencio mientras me cuenta
todo lo que ha significado para ella la experiencia vivida.

Empieza diciéndome que si no conoces las personas con sindrome de Down tienes una idea de
ellas que cambia radicalmente cuando las vas conociendo y que desde que nacié Joel ha visto que
“son capaces de hacer muchas mds cosas de las que me imaginaba” y también confiesa que “cuanto mds los cono-
ces mds te gustan, al menos a mi”.

Mientras lo controla para que no haga una de las suyas, nos dice que el hecho de tener el sin-
drome de Down le ha conllevado muchos problemas como los de corazén pero que incluso con
eso siempre ha sido muy feliz y que “siempre estd contento”. “La banda positiva de tener sindrome de Down”,
contintia, “le ha llevado la felicidad y otra manera de afrontar la vida”.

Refiriéndose a ella y a su marido, me cuenta que los problemas de salud que ha sufrido Joel les
ha ensefiado a tener paciencia y a luchar mucho pero que todo ha sido “muy positivo, una experien-
cia buena, crefa que seria al revés pero no, de verdad”. Confiesa que, quizd, la ventaja fue que se espera-
ban muy poco y que “es mucho mds” .

Finalmente, termina diciendo que Joel ha traido alegria, que se la ha pasado porque “es muy agra-
decido y con poca cosa estd contento, y iclaro! te pone contento, te da alegria”.

Repentino
“De entrada te piensas que le ayudas, pero te das cuenta de que al final es reciproco”

Dolors afirma con contundencia que la convivencia con Eloi le ha ensefiado muchisimo, sobre
todo a no comparar, a aceptar las limitaciones que te corresponden. Continua explicindome que
ha aprendido a ser tolerante, a escuchar y a no oir, y a comprender. Confiesa que le ha ensefiado
avalorar los pequefios momentos y los pequeflos desarrollos, a enfocar la vida con otros ojos,
“ojos de compresidn” y por eso piensa que quizd sin él le hubieran pasado por alto muchos detalles.
También habla de la gente que conoces cuando entras en ese mundo, aquélla que “estd como tii, o
peor y te aconseja y... ieso te da fuerzas para seguir adelante!”. Damos paso a la conversacion de la felici-
dady la relacionamos con el sindrome de Down.

Dolors me cuenta todo lo que ella cree: piensa que las personas trisémicas son muy felices por-
que “tienen una cualidad que el resto de personas no tenemos: la de aceptarse tal y como son y ver el mundo con
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ojos de alegria y paz”. Afirma que no ven la parte negati-
va del mundo en ningun sitio y que por eso regalan feli-
cidad porque “te cuesta mucho estar con ellos y no ver las
cosas a su manera”. Continua diciendo que lo malo del
tema, de verlo todo de color de rosa es que “tienes que
sacarlos de esa burbuja, tienes que ensefiatrlos a vivir la reali-
dad, que no todo el mundo es bueno, que no todo el mundo es
amable y que se tiene que estar preparado para aceptarlo”. Afir-
ma que la vida es dura y la Unica parte de infelicidad
que tienen es por esa vida, porque creen que el mun-
do aun no estd preparado por aceptar al 100% esas pro-
blemdticas.

Finalmente, saca conclusiones de toda la experien-
cia vivida y me cuenta muy convencida que al princi-
pio fue duro pero que poco a poco se han dado cuen-
ta que quizd es lo mejor que les ha pasado en la vida
porque “pienso que no me ha dado mds problemas que me
pudiera haber dado otro hijo”. Cree que su vida ha podido
continuar normal por el hecho de que Eloi siempre ha
estado sano y que s6lo han tenido que adaptarse a las
circunstancias que lleva el sindrome de Down.

Ya para terminar, hace un razonamiento muy intere-
sante sobre las personas con discapacidad y nos dice
que piensa que “los muchachos con discapacidad nos llevan
un equilibro a la vida y si atin nacen es porque realmente tie-
nen que existir. Porque medios para que no nazcan, ya hay.
Pienso que una vez que tratamos con ellos y vemos cémo son y
lo que nos aportan, nos damos cuenta de que son un equilibro
que necesitamos”.

Campo profesional

Roser Cirera, Directora del Tris-tras.

“Es un punto afiadido para los nifios ya que les ensefia a convivir y aprenden mucho”.

Empieza diciendo que es un trabajo que, aunque hace muchos afios que se dedica, aun le gusta.
No es nada fdcil ni estdtico ya que nunca tiene dos casos iguales, ni por parte de los nifios ni por
parte de los padres. “Se investiga mucho y tienes que estar al dia. A veces se te presenta un caso que no has
tratado nunca y tienes que buscar informacidn, estrategias prdcticas...”, cree que por eso le gusta tanto,
porque nunca es igual.

Seguidamente ponemos sobre la mesa las conclusiones y opina que, tanto para ella como para
toda la sociedad, es una gran riqueza. Piensa, también, que le ha aportado una visién muy glo-
bal, una apertura que le ha ensefiado a ver que no todos somos iguales y que, con o sin discapa-
cidad, todos tenemos nuestras carencias y nuestras habilidades. Cree que es importante la inte-
gracion de nifios con discapacidad en escuelas ordinarias porque “Es un punto afiadido para los nifios
ya que les ensefia a convivir y aprenden mucho”. Se pone seria mientras afirma que “a veces, se habla
mucho de diversidad cultural y no todo termina aquf, la discapacidad es otra forma de diversidad”.

Ya como punto final, hablamos de la felicidad relacionada con el sindrome de Down. La rela-
ciona como lo haria con una persona normal, aunque piensa que tienden a ser mds felices, tam-
bién sufren y tienen sus preocupaciones “que quizd para ti no son importantes, pero, en cambio, tendrds
otras”.
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Para terminar, dice que “se ha hecho mucho trabajo pero atin queda mucho por hacer” ya que
comenta que la sociedad juzga por el aspecto y que, hablando de una experiencia propia, trata-
rdn diferente a un retardado mental que un sindrome de Down, s6lo por la apariencia.

Josep Font, Director del centro Estel

Me estd aportando un sentido de comprensidn: la diferencia ya la tenemos, lo que tenemos que hacer es
poner esa diferencia, poco a poco, en su lugar”

Josep Font asegura que cuando comenzd, dio un sentido totalmente profesional al trabajo, pen-
saba que si habia un nivel elevado por parte de los profesores, la educacién que darian a las per-
sonas discapacitadas seria buena.

Continua diciendo que la experiencia le ha llevado a pensar que la persona que tiene delante
“es una persona como yo: tiene las mismas dificultades que tengo yo, tienes los mismos suefios que tengo yo...
y la tinica cosa que tengo que hacer es ayudarlo a que descubra esta parte”. Aclara que este descubrimien-
to no va encarrilado en el sentido de proteccidn, sino en el sentido de igualdad, de la misma
manera que ayudaria a descubrirlo a un amigo, un hijo... Confiesa que esta sensacion de huma-
nismo, comprension...“de estar en el lugar, no inferior o superior, sino en el lugar de igualdad” es el que
le ha costado mds aprender pero que al final ha conseguido pensar que estd “no delante de un alum-
1o, sino de una persona”.

Acaba diciendo que lo que mds le ha ensefiado este trabajo es que “tiene un sentido cuando le pone-
mos valores humanos y compromiso profesional y personal”.

Assumpta Noguera, maestra del CEIP J.M. Xandri

“He disfrutado mucho”

Assumpta empieza contdndonos que en el momento que
sabes que tendrds alguien “distinto” en clase, piensas que
serd un obstdculo, pero en seguida “ves que es un elemento que
cohesiona el grupo, porque alrededor de Marta se formd una pifia
muy bonita que ayudd a cohesionar”. Cree que los otros nifios
también aprenden mucho de ellos, sobre todo a respetar.

Enseguida que se le pregunta qué le ha ensefiado a ella
personalmente, con una sonrisa de oreja a oreja, contesta:
“a querer”. Comenta que tienen mds controlado el tema de
las emociones de manera que se preocupan mds por los
otrosy “te hacen aprender a querer cosas pequefias que quizd no las
valorarias”. Continuando con el tema de la felicidad, opina
que es una tema muy abstracto pero que lo que es seguro es
que “lo que nos priva de la felicidad es la ambicidn y ellos no lo son”.
Afiade que no son nada materialistas, que “no dan valor a cosas materiales, sino a cosas de emociones,
cercanas y que los quieran”, por eso cree que si no hubiera conocido a Marta, ahora, veria las cosas
y tendria una opinion de ellas muy distinta.

Para terminar, con los ojos llenos de alegria y orgullo, afiade: “te dan una satisfaccion que...
ite hace sentirte bien a su lado!”.

Otros
“No le cuesta nada dar una sontisa”

Después de hacer un repaso a su pasado, Marti reconoce que Marta le ha ensefiado a ver la vida
desde otro punto de vista, que “ella valoraba mds cosas que yo no valoraba y si parabas a pensar decias:
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iOstras! ¢Quizd si, no?”. Continda diciendo que le ensefié cdmo ser amigo de sus amigos y a ayu-
dar a los otros cuando lo necesitan y con una sonrisa confiesa que “eso sf, isiempre estd a punto de
ayudarte y siempre la tenfas alli, haciéndote reir!”. Finalmente, me comenta que la felicidad la ven des-
de otro punto de vista, que por el hecho de tener “una cosa insignificante como ir a los scouts o a una
excursidn iya es feliz!”. Cree que a ella eso la enriquecfa mucho y por eso siempre estaba (y estd)
contenta.

Para terminar, dedicando una dulce sonrisa al pasado afirma que “es muy amiga mia” y que “no
le cuesta nada regalar una sonrisa”.

Eric se pone a reir recordando la infancia con su prima “es una pasada, es felicidad pura y dura”.
Continua diciendo que nunca puedes estar con ella sin reirte, que siempre te distrae, “iEs fantds-
tico!”. Nos cuenta que le ha ensefiado a valorar mds a las personas, a no juzgarlas sin conocer-
las. Me comenta que su prima ve la vida desde otro punto de vista que la gente normal somos
incapaces de ver. Prosigue diciendo que no conocen lo que es ser mala persona, “no se plantean
ser malos™ y que “si les avisas por alguna cosa no la volverdn a hacer
porque saben que a ti no te gusta, que no te hace estar contento y ellos
quieren hacerte feliz, les gusta verte contento”. Termina diciendo que,
por encima de todo, lo que mds le ha ensefiado ha sido que
“aunque la vida te dé la espalda, aunque puedas hacer menos cosas, no
tienes que dejar de ser feliz”.

Cuando se le pide a Laura por las conclusiones de la expe-
riencia, sin pensar, le sale “me ha ensefiado” pero se queda en
blanco y ordena todo aquello que tiene que decir. Empieza
diciendo que le ha ensefiado a compartir, a ver que “la relacién
con los demds es, en el fondo, mds fdcil de lo que nos pensamos”. Con-
tinda diciendo que son personas que tienen mucho que dary
que no sabe si porque estaba ella se cred “un vinculo muy bonito
con el grupo, unid mucho el grupo”.

Cree que ha sido una experiencia muy buenay que nunca fue
algo significativo del grupo aunque “mucha gente te decfa : - iOstras!
iTienes una nifia con sindrome de Down! Y tii pensabas: sf, pero es la que menos problemas da, porque todo el
mundo colaboraba tanto que ni te dabas cuenta” y con una voz contundente afirma que nunca tuvie-
ron que hacer nada diferente por Marta.

Después de proponerle el tema de la felicidad con el sindrome de Down, con una sonrisa, nos
contesta que Marta siempre estaba contenta, sobre todo cuando estabas por ella. Explica que
tiene tanto amor y te da tanto que nunca puedes enfadarte: “iSiempre te abraza, siempre estd conten-
tali Es imposible enfadarte con ella!”.

Ya para terminar, s6lo quedaba comentar alguna experiencia y con una gran carcajada que no
puede contener me cuenta que hay “un montdn de experiencias y anécdotas” pero que seguramente
lo que mds le sorprendio fue la paciencia de los nifios porque, como ya ha comentado antes,
siempre le ayudaban y le iban a buscar sin que nadie les dijera nada, “les salfa de dentro”.

CONCLUSIONES

Este trabajo nos ha ayudado a profundizar en un tema que a todos, con mds o menos intensi-
dad, nos interesa: la felicidad. Pero en este caso lo que se pretendia era relacionar este hecho con
uno no tan comun, como es el sindrome de Down. Un tabu durante muchos afios que ha sido
el causante de la creacion de muchos tdpicos a su alrededor, los cuales hemos intentado des-
mentir.

Después de hacer una relectura al trabajo, hemos podido comprobar que la opinién hacia el
sindrome de Down cambia, y muchisimo, después de convivir con ellos. Hemos podido ver nifios
y situaciones muy distintas, algunos mds afortunados que otros, pero todos, absolutamente
todos, han dado un giro de 180° a la perspectiva de la persona en cuestion:
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“Te hacen aprender a querer cosas pequefias que quizd no las valorarias”. (Assumpta Noguera)
“Es un punto afiadido para los nifios ya que les ensefia a convivir y aprenden mucho” (Roser Cirera)
“He aprendido muchas cosas que ni me hubieran pasado por la cabeza” (Dolors Comerma)

“Son capaces de hacer muchas mds cosas de las que me imaginaba” (Rosa M2)

“Tienen una cualidad que el resto de personas no tenemos: la de aceptarse tal y como son y ver el mundo con
ojos de alegria y paz” (Dolors Vidal)

“Me estd aportando un sentido de comprensidn: la diferencia ya la tenemos, lo que tenemos que hacer es poner
esa diferencia, poco a poco, en su lugar” (Josep Font)

“Ella valoraba mds cosas que yo no valoraba y si para-
bas a pensar decfas: iOstras! (Quizd si, no?” (Marti
Casanova)

“La relacidén con los demds es, en el fondo, mds fdcil de
lo que nos pensamos”. (Laura Coll)

“Aunque la vida te déla espalda, aunque puedas hacer menos
cosas, no tienes que dejar de ser feliz”. (Eric Morales)

Hemos podido ver lo barata que es la felicidad
y lo fdcil que es llegar a ella. Después de todo,
todos somos iguales y por mucha diversidad que
ocasionen nuestras pequeiias caracteristicas per-
sonales, todos tenemos problemas y situaciones
dificiles, tanto si tenemos un cromosoma mds o
no. La gran diferencia que nos separa de ellos no
es la capacidad intelectual porque, seguramente, mucha gente podria quedarse atrds, sino el cami-
no que utilizamos para llegar al objetivo que queremos. Quizd con esta cata no hemos podido lle-
gar a reflexionar lo suficiente para poder cambiar y directamente pasar a analizarlo todo con mds
detalle. Seguramente, no nos ha servido para cambiar nuestro prisma; pero lo que si nos ha ense-
fiado es que la felicidad no estd en saber sonreir, sino en saber compartirla. En saber hacer felices
alos demds con lo minimo. Como alguien dijo algin dia “el optimista cree en los demds y el pesimista,
sdlo cree en st mismo”. As{ es como ellos pueden llegar a hacer sonreir a la gente y obligarlos a estar
bien a su lado porque, después de aceptar sus limitaciones, son conscientes de que con esfuerzoy
un poco de ayuda por parte de los demds, un poco de fe en los otros, podrdn llegar a ser lo que quie-
ren. A conseguir la felicidad.

Una escena similar a la del autocar y el abrazo me sorprendié aun mds. Seguramente todo el
mundo conoce aquella cancién infantil que dice algo asf:

- Hola niflos y nifias {como estdis?
- iMuy bien!
- {Y vuestras amistades como van?
- iMuy bien!

Y asi prosigue hasta el final... Pues bien, un dia en el bus Marta y Eloi estaban cantando esta can-
cion pero versionada por ellos mismos. Decia algo ast:

- Hola Marta, ¢como estds?
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- iMuy bien!
- ¢Y tu sonrisa cOmo va?
- iPerfecto!

Bien, después de estd version totalmente optimis-
ta creo que cada uno puede sacar sus pequefias refle-
xiones. O si no, puede, sencillamente, sonreir.

Como persona que ha convivido toda la vida con
alguien con el sindrome de Down, personalmente,
me ha aportado el descubrimiento de muchas cosas
ya dadas por sabidas. Detalles que crefa totalmen-
te normales. De alguna manera, este trabajo ha ser-
vido para abrir los ojos y darme cuenta de cudnto
he aprendido de Marta. Entrevistar a gente que,
como yo, no se habian planteado nunca las diferen-
cias entre ellos y la persona en cuestion, me ha obli-
gado a detenerme durante un rato y plantearme qué
es lo que realmente me habia aportado todo eso.

Finalmente, podria decir que, como muchas personas han comentado, seguramente, muchas
acciones y pensamientos que ahora realizo y tengo no hubieran sido posibles sin una buena base.
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