DESAFIOS, AVANCES, LOGROS
OPINION ZEDUCAR QUE? AFRONTAR EL FUTURO

Desafios, avances, logros

El desarrollo de los talentos propios de cada persona con sindrome de Down, tal como se estd
tejiendo actualmente durante su infancia y su adolescencia, les estd dotando de una particular
capacidad para absorber, responder y reaccionar a los mil estimulos que diariamente reciben de
un ambiente del que no cabe escaparse. Son dos fuerzas poderosas -la energia de su desarrollo y
la pluralidad del ambiente- cuyas cualidades se entrecruzan a la hora de modelar la personali-
dad. Pero todo ello queda circunscrito e influenciado por esa otra realidad que tampoco les aban-
dona, pese a todo: su discapacidad intelectual.

Esa confluencia de poderes cristaliza en el modelado de personalidades nuevas no descritas en
los andlisis cldsicos sobre el sindrome de Down, que provocan perplejidad cuando no inseguri-
dad. Esos son nuestros actuales desafios. Seis personas, cinco de las cuales tienen un hijo con sin-
drome de Down, nos muestran su visidn, su experiencia y su reflexién ante esta situacién nueva
desde su respectiva experiencia y conocimiento.

¢Educar qué? Afrontar el futuro

Por Maria Jestis Magdaleno

Fue el tiempo que pasaste con tu rosa lo que la hizo tan importante
El principito (Saint-Exupery)

Ya no tengo colgado el cuadro de Los Angelotes de Miguel Angel en mi salén, porque he cam-
biado la decoracidn; ahora tengo otros que ha pintado un amigo. Aquel cuadro me sirvid para el
titulo de otro articulo (RSD, marzo 2006), donde contaba cémo habia sido el nacimiento y par-
te de la infancia de Irene, mi hija.

Los cuadros que tengo ahora representan: uno, a gente adulta sentada en una terrazay el otro,
a unos amigos charlando en un bar.

La infancia es preciosa, como lo eran mis angelotes, pero la vida continta y nosotros crece-
mos con ella.

Pero este articulo no es para hablar de cuadros, simplemente ha sido un guiflo para unir los
dos articulos, el que escribi hace cinco afios y el que me aventuro a escribir ahora. Y en éste como
en aquél, la protagonista sigue siendo el Gnico amor incondicional de mi vida, Irene.

M. J. MAGDALENO: Ella ya tiene casi 12 afios y estamos pasando pdgina. Poco a poco nos vamos despidiendo de
Correo-e: su infancia para, también, poco a poco, entrar en su adolescencia. Porque es un falso mito que
mariajesusmagda  las personas con sindrome de Down son eternos nifios, y no es justo llamar a un joven con tri-
leno@gmail.com  somia: “nifio”. De la misma forma que también es falso el mito de que todos son amables y cari-
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fiosos, cuando los hay que si'y los hay que no. Pero en esas estamos, desmontando mitos para
observar una realidad mucho mds profunda y diversa.

LA EDUCACION COMO BASE DE TODO PROGRESO PERSONAL Y SOCIAL

La educacion equivale a un tridngulo, donde cada uno de los tres vértices representaria: a la fami-
lia, a la escuela y al alumno y el d4rea que ocupa ese tridngulo seria la influencia de la sociedad en
la que estdn inmersos los tres.

La familia: Yo he tenido siempre claro que Irene estudiaria en un centro ordinario, porque la
vida no cuenta con calles especiales, ni supermercados especiales, ni cafeterias especiales... Por
tanto, si quiero que mi hija se desenvuelva en su medio natural, lo tiene que conocer y le tienen
que conocer a ella, porque dificilmente se incluye a quien no se conoce. Es un planteamiento
vital: paro el trdfico para que mi hija cruce la calle, o le ensefio a tener cuidado del trdfico para
que cruce la calle. Yo he elegido la segunda opciodn.

También tengo claro el compromiso, la responsabilidad, el trabajo, el tesdn... porque las vari-
tas mdgicas no existen sino en los cuentos. La educacién no se basa en decir “siéntate hija que
te enseflo en una tarde a leer, sumar, etc.”... Por el contrario, es como la gota malaya, que poco
a poco va calando y dando forma, por nuestra insistencia, nuestra determinacion y nuestra per-
sonalidad.

La escuela: Vivimos en un pais con abundante legislacion que ampara los derechos de los alum-
nos con necesidades educativas especiales (acnees) y recientemente Espafia y la UE han ratifica-
do la Convencidn de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad. Pero la reali-
dad es que en el colegio no nos encontramos con boletines oficiales sino con maestros, perso-
nas que han elegido una profesion con mds o menos vocacion. Con cada nuevo tutor se me plantea
la misma duda: verd a mi hija como un reto o como un lastre y, en buena medida, eso marcard el
devenir del curso.

Lo peor que se puede encontrar una madre ante un maestro que apenas conoce a su hijo es que
le diga... “estos nifios tal o estos nifios cual”. “Perdone, pero yo quiero que me hable en prime-
ra persona de mi hija”. O que le diga “yo no estoy preparado para ser maestro de un alumno con
sindrome de Down. “Perdone, pero no se pensard que yo hice un mdster antes de quedarme
embarazada”.

Hay gente fantdstica que sabe hacer muy bien su trabajo, y sé de lo que hablo. Irene tiene una
tutora fantdstica. En el Congreso sobre el sindrome de Down al que acudi el afio pasado en Gra-
nada, cuando asistia a ponencias que hablaban de como deberia ser la educacion de los acnees
en las escuelas, coincidia en mucho con la forma de trabajar de mi hija en los ultimos cursos.

Pero desafortunadamente hay maestros que no creen en la integracion, y también sé de lo que
hablo porque lo he vivido en primera persona. Ante esta realidad, los padres debemos pensar
que ese maestro serd alguien pasajero en nuestras vidas y que nos influird lo que nosotros mis-
mos permitamos.

Pero la importancia del colegio no es tanto conseguir superar el curriculo de cada asignatura,
el maestro que nos ha tocado, sino concederle el mérito de ser el primer medio que se encuen-
tra un nifio para su socializacion, aprender de sus iguales, saber relacionarse, saber jugar, saber
cooperar. Porque somos ciudadanos que nos necesitamos los unos a los otros y la escuela tiene
que ensefiar a nuestros hijos a obtener ese certificado, ser ttil a la sociedad.

Los conocimientos no son un fin en s{ mismos, son la herramienta que necesitamos para vivir.
Y como nadie sabe de todo, nos necesitamos y nadie sobra. Porque la inteligencia no adopta una
forma unica, hay clases diversas de inteligencia que se reparten entre todos nosotros.

El alumno: es el verdadero protagonista de la educacion, en quien siempre hay que pensar en
caso de dudar qué decision tomar. Quien tiene el papel mds dificil de todos es mi hija, mds difi-
cil que el mio de madre y mds dificil que el de su maestra. Ella es la que tiene que seguir la exi-
gencia de un ritmo de trabajo y aprendizaje, cuando sus capacidades fisicas, psiquicas y senso-
riales juegan en desventaja. Si ante esta realidad no hay empatia, sobran las explicaciones.
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La sociedad: el patio de la escuela, las reglas no escritas, la influencia de la TV (desde que llegd
la TDT y Disney Channel la vida en casa cambid), los juegos (que los de mi hija no son los mis-
mos que fueron los mios, pero como los mios tampoco fueron los de mis padres), los valores,
la cultura, la buena o mala educacidn, el respeto o la falta del mismo, las oportunidades que bus-
camos a lavida o las alas que cortamos, nuestro grado de compromiso o nuestra apatia... Pero la
sociedad no la forman los otros, somos parte de ella: las reglas que escribimos cada dia para educar a nuestros
hijos, las horas de nuestro tiempo que les dedicamos, las horas de TV que le permitimos, las NDS que les com-
pramos, los valores que les inculcamos, la cultura que les ofrecemos, la educacién y el respeto que les transmi-

timos, las oportunidades que les brindamos, el compromiso que les ensefiamos.

AUTONOMIA PARA CRECER

Como madre debo ofrecer oportunidades a Irene de todo tipo; cuan-
tas mds experiencias conozca, mds plena serd su viday entre un aba-
nico mayor podrd decidir mejor. Porque autonomia es poder deci-
dir. La vida de Irene es suya, yo soy una mera guia acompaiiante y
ella tendrd que equivocarse para aprender, pues hay pocos aprendi-
zajes que salgan a la primera.

Lo que erroneamente se ha dado en llamar Ley de Dependencia,
en realidad es la Ley de Promocién y Autonomia Personal y atencién a las
personas en situacién de dependencia.

Yo no quiero para Irene una pensidn vitalicia por el hecho de tener
una discapacidad, quiero prepararla para que el dia de mafiana ten-
ga un trabajo adaptado a sus caracteristicas que le reporte satisfac-
cién, un medio para vivir y le haga sentirse util ante la sociedad.

Dependiendo del proyecto vital que me plantee para Irene, asi serd
el camino que andaremos. Yo como madre sé lo que quiero para ella
y pondré y dispondré los medios a mi alcance para conseguirlo: a
ddnde Irene llegue o pare, el tiempo lo dird.

EL 0CIO COMO HERRAMIENTA PARA CONSEGUIR LA SATISFACCION
PERSONAL Y ENTABLAR RELACIONES SOCIALES

El ocio, como la educacion, no es un fin en si mismo, sino que ha de servir para conseguir un
fin: nuestro disfrute, nuestra realizacién, nuestra creatividad, nuestros amigos.

Irene sabe qué le divierte, qué le gusta... Tuvo la gran fortuna de ver en persona a su idolo, que
siendo extranjera tiene mds mérito, yo no he conocido a los mios. Hablo de Miley Cyrus (Han-
nah Montana): fue a verla a Rock in Rio en Madrid el afio pasado.

Irene visita museos, acude a conciertos, teatros, circos, cine, etc., con cierta frecuencia.

Irene hace deporte: monta a caballo, nada, baila y ahora empieza a patinar, todo ello como
algo rutinario en su vida.

Irene viaja y, a medida que crezca y su resistencia fisica lo permita, lo hard mds. Le encanta
comer en restaurantes, quién me lo iba a decir hace ocho afios cuando vomitaba al dia hasta cin-
co veces.

De todo ello disfruta enormemente. Pero Irene sobre todo es una persona social, le encantan
las fiestas, los invitados, quedar con amigos.

Hasta ahora ha tenido buenas relaciones con sus amigos y compaiieros, algo que no puedo
asegurar en la etapa que se avecina, la adolescencia. Ante la posibilidad de que sus amigos sin
sindrome de Down cuenten menos con ella o ella no les pueda seguir el ritmo, ha comenzado a
participar de un ocio con amigos de la Asociacion sindrome de Down. Para ella sus amigos son
todos sin distincion. En la actualidad disfruta con ambos grupos, no quiero ahora angustiarme
ante un futuro incierto, aunque no negaré mi preocupacion por ello.
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Lo cierto es que hay que descubrir sus virtudes, potenciar sus aficiones, porque las obligacio-
nes vienen dadas; lo que realmente decidimos es lo que hacemos en nuestro tiempo libre. El fin
de semana tiene que mostrarse atractivo porque le llene de expectativas a realizar, ademds del
descanso... y no debiera ser para pasar las horas muertas delante del ordenador o de la televi-
sion, o tener a sus padres como tnica llave que abra la puerta de casa para salir un sdbado o un
domingo.

EDUCACION EMOCIONAL Y HABILIDADES SOCIALES PARA SABER
RELACIONARSE, PARA SER FELIZ

Empezaré este apartado con algo que no es mio propio sino de Eduard Punset. El siempre que
puede cuenta en sus libros, en sus programas de television, que le pregunta a una de sus nietas:
“!Te enseflaron en la escuela hoy la diferencia entre la angustia y el miedo?”. A lo que la nieta
siempre le respondia que no.

Y asi es, en la escuela, en casa, en la sociedad se ensefian muchas cosas sobre muchos temas,
pero bastante poco de educacién emocional. Tengo a mi alrededor multiples ejemplos de per-
sonas muy inteligentes intelectualmente, que no son tan felices como aquellos que cuentan en
su haber con una gran inteligencia emocional y gozan de habilidades sociales magnificas.

Y si este aprendizaje es dificil para todos, como tiene que serlo para una persona que tiene dis-
capacidad intelectual.

El primer problema que se le puede plantear a Irene en esta tema es la dificultad por expresar
verbalmente la emocidn, ponerle nombre al sentimiento, seguida de la incomprension de iro-
nias, bromas, cuando no hipocresias. Y unido a todo ello estd la confusién que se le puede cre-
ar si no se le comprende cuando se encuentra mal y no sabe explicarlo y ademds no se le ayuda.

Simi hija en matemadticas, lengua o conocimiento del medio tiene apoyo y adaptaciones curri-
culares, {con qué recursos cuenta cuando sale al recreo y se enfrenta a situaciones que no com-
prende, como reacciona ante ellas, como las cuenta, si es que lo hace, qué proyecta en su ver-
sion de los hechos?

Esta es la tarea que ahora me ocupa mds tiempo, leyendo mucho e intentando aprender, para
asi poder tener herramientas para ayudarle a identificar lo que le pasa, lo que piensa, lo que sien-
te y la mejor manera de manejarlo. A veces se requieren pautas muy concretas en su comporta-
miento, no sdlo de explicaciones. Por ejemplo, como defenderse de la burla, si ella misma no lo
percibe como tal, explicindoselo claro, pero también afiadiendo acciones concretas a realizar
ante esas situaciones.

Es tan importante tener voluntad como saber inhibirla —controlarla— cuando conviene. Dis-
poner de habilidades sociales para hacerlo es tarea dificil, no sé si mds que la abstraccion de las
matemadticas, la comprension de la lectura, la buena letra de la escritura, la memoria de los con-
ceptos, el razonamiento de los conocimientos... Lo que no me cabe la menor duda es que estdn
al mismo nivel de valfa.

Por eso merece la pena reflexionar lo bueno que seria que en casay en la escuela se ensefiara,
desde pequefios, a manejar las emociones, a tener habilidades sociales que contribuyan a mejo-
rar las relaciones con los demds.

hkk kK kk kA k

Me gustaria poner el punto final en mis angelotes, en los que se han ido cayendo y en los que
se han ido incorporando. Y cémo no, en mi compafiero de este viaje intenso que es formar a
nuestra hija para que el dia de mafiana sea una gran personay lo mds feliz posible; el cual, como
buen corredor, me ensefia que hay que evitar desfondarse, porque la carrera es larga y tiene
muchas etapas.
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