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Resumen

El trabajo que se presenta a continuacion trata de analizar como aparece reflejado el
sindrome de Down en la literatura infantil y, a su vez, dar a conocer las ideas que transmiten
distintos autores acerca de ello. Con este trabajo se pretende dar mayor visibilidad al sindrome

de Down y promover la inclusion social y educativa hacia este colectivo.

Para la recogida de informacién se ha llevado a cabo una recopilacion de 15 cuentos
infantiles donde sus protagonistas son nifios y nifias con sindrome de Down. Los cuentos han
sido analizados desde diferentes perspectivas que rodean al protagonista: el tratamiento

familiar, el tratamiento escolar y la caracterizacion del sindrome de Down.

Los resultados obtenidos permiten identificar qué cuentos tratan el sindrome de Down con

mas naturalidad o, por el contrario, como una carga personal.

Palabras claves

Sindrome de Down, literatura infantil, inclusién, cuentos y perspectivas.

Abstract

The project that its featured below seeks to analyse how Down syndrome appears in
childhood literature and, at the same time, to raise awareness the ideas which are transmitted
by several authors. This project aims to give greater visibility to Down syndrome and to

promote the social and educational inclusion for this group.

For he collection of information, it was carried out a recompilation of fifteen children’s
stories where the protagonists are childrens with Down sydrome. The stories have been
analysed from different perspectives that surround the protagonist: family treatment, school

treatment and Down syndrome characterisation.



EL SINDROME DE DOWNEN LA L.1.

The results obtained allow us to identify stories which treat with more naturally the Down

syndrome or, conversely, as a personal burden.

Key words

Down syndrome, childhood literatura, inclusion, stories and perspectives.
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1. Justificacion
Normalmente, la llegada de un nifio o una nifia al mundo aporta alegria y felicidad a la
familia del bebé. Sin embargo, cuando el médico anuncia a la familia que el bebé nace con

sindrome de Down empieza las preocupaciones.

El sindrome de Down es un trastorno genético que poseen muchos nifios y nifias en la
actualidad. Este trastorno no interfiere en absoluto en el desarrollo del nifio, no obstante, estos
nifios requieren unas necesidades especiales que, con la ayuda y colaboracion de las personas,

pueden superar para tener una vida normalizada.

El problema de este sindrome es la barrera que pone el entorno hacia este colectivo. Cuando
un nifio es diagnosticado como sindrome de Down, una parte de la sociedad tiende a etiquetarlo
como ‘discapacitado’’, ‘‘déficit’’, u otros términos peyorativos. Por tanto, cuando un nifio con
sindrome de Down entra en una escuela ordinaria, no es raro ver que termina cambiandose a
una escuela especial por rechazo de sus comparieros, porque la maestra se niegue adaptar el

curriculum y ponerse al ritmo del nifio, etc.

A través de este trabajo se ha querido estudiar y analizar como aparece reflejado el
sindrome de Down en la literatura infantil, puesto que los cuentos son una de las primeras vias
de educacion que reciben los nifios en la escuela. La manera en la que esté escrito un cuento y
los valores que este transmita facilitara al publico a tener una vision distinta sobre el sindrome

de Down.

En definitiva, con este trabajo he querido concienciar de la importancia que tiene el uso de
determinados cuentos para saber transmitir el sindrome de Down. No todos los cuentos
describen el sindrome de Down de la misma manera, pero si que la gran mayoria de ellos
coinciden en un hecho: todos los nifios con sindrome de Down, a su propio ritmo, son capaces

de superar y alcanzar cualquier meta que se proponga.
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2. Objetivos
2.1 Objetivo general

e Conocer la importancia que tiene la literatura para dar mayor visibilidad al sindrome de

Down.

2.2 Objetivos especificos

e Analizar el lenguaje utilizado en los cuentos infantiles que aborden el sindrome de
Down.

e Saber como es tratado el protagonista del cuento desde una perspectiva familiar.

e Saber como es tratado el protagonista del cuento desde una perspectiva escolar.

e Observar la caracterizacion que recibe el sindrome de Down en los cuentos infantiles.

e Conocer como trabajan diferentes Asociaciones de sindrome de Down la literatura
infantil con nifios con sindrome de Down.

e Conocer la vision de dos autores sobre el sindrome de Down en la literatura infantil a

partir de una entrevista.

3. Marco teorico
Teniendo en consideracion los objetivos propuestos, se ha realizado un andlisis profundo

de los siguientes apartados teoricos:

3.1 Literatura infantil

La literatura es un arte que utiliza como medio de expresién la lengua y como instrumento
la palabra. Desde el punto de vista linguistico, la literatura es considerada como el conjunto de
los textos, escritos u orales, mas relevantes que han ido conservandose a lo largo de la historia.

(Gallardo y Leén, 2008, p.13)
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Desde el punto de vista de la teoria de la comunicacion, la literatura es un continuo acto
comunicativo, en el que el emisor es el escritor o autor. Este se encarga de examinar el contexto
politico, econdmico, social y cultural donde transcurre su vida y decide configurar un mensaje
destinado a sus lectores. Los receptores deben descifrar e interpretar ese mensaje de diversas
maneras. El mensaje es constituido por la obra literaria, la cual utilizaria el libro o cuento como
una ruta de transmision de sefiales. Como cualquier mensaje, la obra literaria estaria elaborada

empleando un codigo, y organizada en torno a un idioma. (Gallardo y Ledn, 2008, p.14)

Diaz (1994) afirma que la literatura infantil ‘‘es la parte de la literatura general, cuyo
discurso va principalmente dirigido a los nifios: bien, porque sus autores asi lo quisieron, o
porque los propios nifios adoptaron dichas obras; aun cuando las mismas no estaban destinadas

aellos’. (p.2)

Para este autor, la literatura complace cuatro necesidades que encontramos en los nifios:

a) Necesidad de pertenecer: Los nifios necesitan ser aceptados, sentirse orgullosos de
su origen y situados en el contexto social en el que vivan para participar plenamente
en la cultura de su comunidad. A través de la literatura, se transmiten costumbres,
tradiciones, creencias y valores que propician la integracion del nifio en su medio

social. (Diaz, 1994, p.2)

b) Necesidad de amar y ser amado: La mayor parte de los cuentos y poemas que se
dirigen al publico infantil introducen personajes simpaticos y tiernos, tratando temas
como el amor desinteresado, la solidaridad, la generosidad, la amistad y la virtud de

compartir. (Diaz, 1994, p.2)

c) Necesidad de desarrollar valores éticos: Los nifios suelen identificarse con los
personajes que representan las causas nobles. Es por ello que la literatura se

convierte en ejemplo de lucha entre buenos y malos. Los personajes desempefian su

8
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albedrio y cada uno es participe de las consecuencias a la hora de actuar. (Diaz, 1994,
p.-2)

d) Necesidad de adquirir conocimientos: El nifio alcanza gran cantidad de informacién
a través de los cuentos. De esta manera, el nifio va enriqueciéndose y adquiere
informacidn sobre la historia, la cultura y las ciencias, ampliando su vocabulario y

estimulando su creatividad e imaginacion. (Diaz, 1994, p.2)

La existencia de una literatura destinada Unicamente a un publico infantil es un fenémeno
propio del mundo moderno. La literatura infantil surge en el siglo XVII1 y todavia se encuentra
en fase de expansion en la actualidad. ‘‘De entrada, puede diferenciarse entre las obras
anonimas de la literatura de tradicion oral y las obras de autor que han sido escritas

deliberadamente para este publico.”” (Colomer, 1999, p.63)

3.2 Educacion especial

Tradicionalmente, la ‘‘educacion especial’’ ha ido asociandose con la disciplina que tiene
como fin atender, de manera pedagdgica, a aquellas personas que muestran algun tipo de
irregularidad fisica o cognitiva, y esta les dificulta en su desarrollo normalizado y en el
aprendizaje de algunos contenidos con la metodologia habitual. (Sola, Lopez y Caceres, 2009,

p.15)

La “‘educacion especial’” nace a finales del siglo XVIII y principios del siglo XIX. A lo
largo de mas de un siglo se aumenta de manera progresiva la atencién a las personas ciegas y
sordomudas en residencias especiales. A finales de siglo, se pone en marcha en Inglaterra,
Alemania y Estados Unidos una institucién para aquellas personas que presenten algun
trastorno mental, extendiéndose a lo largo del primer cuarto del siglo XX a la mayor parte de

las personas excepcionales. (Mayor, 1988, pp.9-10)



EL SINDROME DE DOWNEN LA L.1.

En Espafia, hasta la década de los afios 60, la educacion de las personas con irregularidades
fisicas o cognitivas era regida por el principio de servicios sociales y sanitarios que el Estado

otorgaba. (Castanedo, 1997, p.20)

A partir de la aprobacion de la Ley General de Educacion de 1970, la Educacion Especial
se incorpord al Sistema Educativo. Con esta nacié una nueva modalidad de atencion a las
personas excepcionales que brindaba un tratamiento integral (educativo, asistencial y médico-
psiquiatrico). Asimismo, se fundaron los primeros Centros especificos de Educacion Especial

y unidades de Educacion Especial en centros ordinarios. (Castanedo, 1997, p.20)

En nuestro pais, la Ley General de Educacion del 6 de agosto de 1970, en el Titulo 1

Capitulo VII, Art. 49, p. 12532, dice textualmente:

““La educacion especial tendra como finalidad, preparar mediante el tratamiento
educativo apropiado, a los deficientes e inadaptados para una incorporacion a la vida social,

tan plena como sea posible en cada caso.”’

3.3 Necesidades educativas especiales

El término ‘‘necesidades educativas especiales’” aparece por primera vez en el informe
Warnock (Inglaterra, 1978), puesto que la baronesa Warnock junto a su equipo confeccionan
para la Administracion inglesa un informe cuyo fin era descubrir las causas del alto fracaso
escolar, que afios mas tarde sirvio de base a la Ley de Educacion en Gran Bretafia. (Sanchez y

Torres, 2002, p.73)

El concepto ‘‘necesidades educativas especiales’” enfoca el interés en el tipo de respuesta
que el centro educativo debe ofrecer (no en el tipo o grado de discapacidad), por lo que “‘el
concepto de necesidades educativas especiales esta en relacion con las ayudas pedagdgicas o
servicios educativos que determinados alumnos pueden precisar a lo largo de su escolarizacion,

para el logro maximo de su crecimiento personal y social.”” (Bautista, 1993, p.12)

10
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Con la aparicion del informe Warnock queda de manifiesto la idea de que los objetivos de
la educacion son igualitarios para todos los nifios y nifias. En el caso de que se presente algin
problema de desarrollo en el niflo, la educacion ‘‘queda configurada como un continuo de
esfuerzos para dar respuesta a las diversas necesidades educativas de los alumnos para que
estos puedan alcanzar los fines propuestos.”” A partir de este momento, el objetivo de esta
modalidad no se fundamenta solamente en el desarrollo del sujeto en funcion de su necesidad,
sino en implementar un conjunto de apoyos Yy recursos que han de ser utilizados en el sistema
educativo con el objeto de dar una respuesta educativa adecuada y propicia. (Godoy, Meza y

Salazar, 2004, p.3)

Este informe marca un antes y un despues en el campo de la educacion especial, ya que
“‘no hace distincién en cuanto al nivel de gravedad de la necesidad ni respecto al lugar donde
debe ser impartida la educacion especial.’’ (Sola Martinez, Lopez Urquizar y Caceres Reche,

2009, p.26)

Desde el punto de vista del analisis terminologico, se hallan multiples diferencias entre los
términos de ‘‘educacion especial’’ y ‘‘necesidades educativas especiales.”” (Sola Martinez,

Lopez Urquizar y Caceres Reche, 2009, p.30)

En el primer término encontramos connotaciones peyorativas, insistencia en la necesidad
del diagnostico especifico y estandarizado, reduce a los alumnos a un contexto alejado de
los demas alumnos, predispone a la ambiguedad, propende a las escuelas especiales
segregacionistas, y finalmente insiste en los programas de desarrollo individual a partir de
un disefio curricular especial. (Sola Martinez, Lépez Urquizar y Céaceres Reche, 20009,

p.30)

““Necesidades educativas especiales’’ es un término mas global que propicia la integracion

escolar, las necesidades educativas especiales tanto permanentes como temporales no se

11
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presentan con caracteristicas peyorativas, el origen de las dificultades de aprendizaje puede
ser diverso y no necesariamente radica en el sujeto, las implicaciones educativas se
enfocan desde una perspectiva positiva, el curriculum ordinario es idéntico para todos los
alumnos, y finalmente fomenta las adaptaciones curriculares individualizadas partiendo
del disefio curricular ordinario. (Sola Martinez, Lépez Urquizar y Caceres Reche, 2009,

p.30)

3.4 Sindrome de Down

El término ‘‘sindrome’” hace alusion a una enfermedad caracterizada por la presencia de
un grupo de rasgos que se dan en conjunto. Por tanto, ‘‘si una persona presenta un niimero de
rasgos asociados con un sindrome particular se dice que tiene ese sindrome.”” Un sindrome
congénito seria aquel que esta presente en la vida de una persona desde su nacimiento. El

sindrome de Down es uno de los sindromes congénitos mas frecuentes. (Selikowitz, 1992, p.43)

El sindrome de Down aparece descrito clinicamente por primera vez en 1866 por el doctor
John Langdon Down. ‘‘Este diferencid a los nifios con sindrome de Down de los que
presentaban otras formas de retrasos mentales.”” A partir de los afios 30, comienza a
sospecharse que puede tratarse de alguna alteracion en los cromosomas, y no es hasta 1959,
cuando un joven médico francés, Jérdme Lejeune, descubre que la causa real era la trisomia

21, es decir, una alteracion genética. (Comes Collas, 2006, p.17)

El sindrome de Down o trisomia 21 es una alteracion genética debido a la presencia de un
cromosoma de mas en los nucleos de las células. Este exceso de material genético se encuentra
concretamente en el cromosoma 21. Por tanto, las personas con sindrome de Down presentan
tres cromosomas 21 en vez de los dos habituales, de ahi la expresion trisomia 21. (Morales y

Lépez, 2007, p.11)

12
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En lineas generales, la gran mayoria de recién nacidos presentan una serie de sintomas,

aunque no todos lo manifiestan en el mismo grado e intensidad. Los tres rasgos mas particulares

de los nifios con sindrome de Down son: (Jiménez Garcia, 2014, p. 13-14)

e Algunos rasgos faciales como inclinacion de los ojos, cuello corto, orejas pequefias y

redondas, etc.

e Discapacidad intelectual.

e Hipotonia muscular generalizada.

Dentro del sindrome de Down, existen tres tipos de alteraciones cromosomicas: (Jiménez

Garcia, 2014, p. 14-15)

a)

b)

Trisomia 21: Se produce cuando una celula embrionaria (espermatozoide u 6vulo)
posee un cromosoma de mas en el par 21, provocando en la fecundacion una célula
nueva con 47 cromosomas, en vez de 46. ‘‘La célula original de 47 cromosomas
comienza a dividirse hasta convertirse en copias exactas de si misma.”” Es la
modalidad mas frecuente, afectando al 95% de las personas con sindrome de Down.

(Jiménez Garcia, 2014, p. 14)

Translocacion: Se produce cuando uno de los tres cromosomas 21 se encuentra
adherido o soldado a otro cromosoma, casi siempre al 14 o al 22. Las consecuencias
de la translocacion suelen ser las mismas que de la trisomia 21, apareciendo el
sindrome de Down con todas sus manifestaciones. Esta modalidad se manifiesta en

el 3-4% de las personas con sindrome de Down. (Jiménez Garcia, 2014, p. 14)

Mosaicismo: En este caso, la alteracion del cromosoma no se produce en la primera
célula, sino en la segunda o en la tercera. En consecuencia, algunas células tendran

47 cromosomas Yy otras 46. La mayoria de los estudios afirman que los individuos

13
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con mosaicismo presentan menos marcadas o en menor nimero las caracteristicas
fisicas propias del sindrome de Down y su rendimiento intelectual es superior al de

las personas con trisomia 21. (Jiménez Garcia, 2014, p. 15)

Respecto a su rendimiento intelectual, las personas con sindrome de Down van a presentar
dificultades en el proceso de aprendizaje por causa de las alteraciones que manifiestan en la
estructura y funcion del cerebro (Jiménez, 2014, p.18). Sin embargo, ‘‘estd ampliamente
demostrado que son competentes para aprender siempre y cuando la familia, la escuela y la
sociedad interactlen con estrategias de aprendizaje apropiadas a su forma de ser.”” Toda
persona tiene la posibilidad de aprender si se le presenta un espacio acogedor, se le anima 'y se
le otorgan oportunidades de aprendizaje. (Angulo Dominguez, Gijon Sanchez, Luna Reche y

Prieto Diaz, 2008, p.9)

Por tanto, si una persona con sindrome de Down no aprende, debemos cuestionarnos el
motivo. Quizas el problema no esté en la persona, sino en las técnicas educativas que se han
empleado. Puede afirmarse que no existen nifios ni nifias con sindrome de Down incapaces de
aprender, ‘‘sino mas bien métodos inadecuados para ensenar.”’ (Angulo Dominguez, Gijon

Sanchez, Luna Reche y Prieto Diaz, 2008, p.9)

4. Metodologia
Esta investigacion esta basada en la metodologia cualitativa ya que, a diferencia de los
métodos cuantitativos, parte de un problema inicial que se ira especificando a medida que la

investigacion continde. (Mcmillan y Shumacher, 2007, 17)

El proceso de investigacion que he llevado a cabo para la realizacion de este trabajo consta

de las siguientes fases:
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1. Seleccion de un problema general: En primer lugar, tuve que pensar y decidir qué tema
podia trabajar a través de la literatura infantil. Tras varias ideas y propuestas que me
surgieron (feminismo, diversidad...), me decanté finalmente por trabajar el sindrome
de Down.

2. Revision de la bibliografia sobre el problema: Tras establecer el tema en el que se
centraria la investigacién, decidi buscar todos los cuentos infantiles posibles que
tratasen el sindrome de Down. Para ello me ayudé de varias paginas webs, entre ellas,
“‘canal lector’ y, también, a través de consultas en bibliotecas y librerias de Sevilla.
Una vez realizada la lista, se procedio a la busqueda de cuentos, estableciéndose
finalmente un total de 15.

3. Formulacién de objetivos y recogida de informacion sobre el problema: Una vez

determinada la bibliografia, me marqué y estableci una serie de objetivos que deberia
alcanzar a través de este trabajo. Luego, decidi indagar por internet como trabajan
distintas Asociaciones de sindrome de Down con la literatura infantil y qué funcion
tienen los nifios en ellas. Descubri multitudes de actividades e iniciativas que realizan
con los nifios: certamenes y concursos literarios, cuentacuentos y teatros.
También, quise ir mas alla y conocer de primera mano la opinién de varios expertos
sobre el sindrome de Down en la literatura infantil. Por tanto, decidi contactar con
varios autores infantiles que han escrito precisamente sobre el sindrome de Down con
el fin de establecer una entrevista con ellos. Afortunadamente, logré contactar con
Manuel Ferrero y Antonio de Benito, quienes muy amablemente me hicieron el favor
de responder a todas las preguntas que les formulé.

4. Recogida y analisis de los datos: Después de tener toda la informacion cientifica, di
paso al analisis de los cuentos. Para ello dividi los cuentos en dos categorias: los que

tratan el sindrome de Down de manera directa, es decir, el cuento narra la historia de
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un nifio o una nifia que tiene sindrome de Down; y los que tratan el sindrome de Down
de manera indirecta, es decir, el cuento presenta la historia de un nifio, una nifia o un
animal que posee rasgos similares a los del sindrome de Down, aunque no aparezca
explicitamente en el cuento.
En el primer bloque quise interpretar y analizar los cuentos desde tres perspectivas
distintas: el tratamiento familiar, el tratamiento escolar y la caracterizacion del
sindrome de Down.
En el segundo bloque, a pesar de no aparecer expresamente el sindrome de Down en el
personaje, decidi comparar y analizar los rasgos similares al sindrome de Down que
presenta el personaje y como le influye en su historia.

5. Presentacion de los resultados y conclusiones: Por ultimo, en base al apartado anterior,
expuse las valoraciones y conclusiones generales sacadas del andlisis de los cuentos.
Asimismo, también decidi expresar y exponer las dificultades encontradas durante la

investigacion.
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5. Resultados y discusion de hallazgos
5.1 Estrategias de intervencion utilizadas por Asociaciones de sindrome de Down

5.1.1 Certdmenes y concursos literarios

4+ Down Madrid

La Fundacion Sindrome de Down de Madrid (Down Madrid) celebra cada afio, en la
Biblioteca Nacional de Espafia, un certamen literario de poemas, cuentos y comics. Este
certamen anual esta destinado exclusivamente a las personas con sindrome de Down u otra

discapacidad intelectual.

En este certamen todas las personas con sindrome de Down podran escribir y entregar
su obra literaria en una de las siguientes modalidades: poesia, cuento o comic, y las obras

deberan cumplir los siguientes requisitos:?

e Todas las obras han de tener un titulo y deben ser firmada bajo un pseudénimo.

e Cada autor podra presentar, como maximo, dos obras por modalidad literaria y en dos
categorias diferentes: Hasta 16 afios, categoria juvenil, y a partir de los 17 afios,
categoria adulta.

e Podran entregarse trabajos grupales, con un maximo de cuatro personas.

e Una obra literaria que ya haya sido presentada no podra concursar en otro certamen.

e El poema tendra una extension minima de seis versos.

e El cuento debera de tener una extension minima de 200 palabras.

e EIl comic constara de entre 4 y 12 vifietas, y cada vifieta tendra un tamafio DIN A-4.
Las vifietas pueden ser tanto dibujadas como impresas.

Algunas de las obras que fueron presentadas son las siguientes:®

1. «Biblioteca Nacional de Espafia», 2019, http://www.bne.es/es/Actividades/2019/05-mayo/entrega-premios-
xvi-edicion-certamen-literario-down-madrid.html (consultada el 16 de mayo de 2019)

2. «Discapnet», 2019, https://www.discapnet.es/actualidad/2019/01/xvi-certamen-literario-de-poesia-cuento-y-
comic-de-down-madrid-para-personas-con (consultada el 16 de mayo de 2019)

3. «<Down Madrid», 2019, http://www.downmadrid.org/entrega-premios-del-xvi-certamen-literario-down-
madrid/ (consultada el 16 de mayo de 2019)
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Los maravillosos amigos (Categoria juvenil)

Es maravilloso tener muchos amigos, incluso para hacer algo tan simple como

L comerse una sandia.
unos son simpaticos y otros son dulces

como los higos. Es maravilloso sentirse queridos
Es maravilloso, lo pasamos genial sobre todo si es por estos grandes amigos,
Cuando bailamos todos juntos con ellos puedes alcanzar la felicidad
absoluta

y cuando nos vamos a pasear.

. o orqgue ellos siempre te ayudan.
Es maravilloso tener buena compafiia porg P y

para estar alegres, para pasar un buen dia,

Tierra, mar y aire (Categoria adulta)

Siempre he visto los encierros de San Fermin en la television, y me daba un poco de repelds
los toros. Hasta aqui todo va bien, pero tenia un grupo de amigos que no tenian miedo de nada

ni de nadie.

El caso es que un dia hablando un poco de todo, proponen ir a Pamplona a correr en los
encierros y yo con ellos. Yo dije que no, total que me convencieron y me meti en ese berenjenal.
Estaba yo corriendo, cuando veo que un toro viene a mi, se me pusieron de corbata. Dije de
esta no salgo vivo. Me enfrenté con el toro diciendo, -como me toques un pelo te hago filetes,
tu veras lo que haces. Me mir6 con cara de mala leche. Y yo dije: cuerpo a tierra. Me meti en
un tanel subterraneo y dije: salvese quien pueda. Me faltaba el aire pues tenia mas miedo que

verglenza.

Segui corriendo por el tanel, pensando, ¢donde saldré? Al fondo vi luz cuando llegué al

final, me encontré la playa y enfrente el mar, a salvo.
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Actualmente, se han celebrado un total de 16 ediciones, sumando cada afio mas
participantes que el anterior. Esta magnifica iniciativa tiene como objetivo dar visibilidad a
todas las obras literarias desarrolladas y presentadas por las personas de este colectivo. De esta
manera, se consigue abrir nuevas puertas y canales de expresion a las personas con sindrome

de Down.!
+ Down Burgos

En 2015 la Asociacion Sindrome de Down de Burgos celebré por su 30 aniversario el |
Concurso de Relatos, donde pudieron participar todos los hermanos y abuelos de familiares
con sindrome de Down de cualquier parte del mundo. En este concurso, los autores lograron
expresar de forma literaria todas sus impresiones, experiencias y sentimientos hacia sus

familiares.?

El concurso recogié un nimero de 51 cuentos de siete paises, principalmente de Espafia,
con un total de 38 participantes. Los demas relatos provinieron de paises hispanoamericanos:
3 de Argentina, 2 de Uruguay y 1 de El Salvador, Costa Rica, Chile y Panama. En la modalidad
de abuelos se presentaron un total de 17 cuentos, y en la de hermanos 34. La idea de este
concurso fue dar a conocer la vision que tienen los hermanos y abuelos de las personas con

sindrome de Down, cdmo los ven, qué ha cambiado de sus vidas, etc.?

Luis Mayoral, presidente de Down Burgos, desvelé que fue muy positiva esta iniciativa.

Asimismo, expreso las siguientes palabras:?

““Conseguimos llamar la atencién en el sector de la discapacidad e incluso se superaron

las expectativas. Llegaron a varios paises de Hispanoamérica y a casi todas las asociaciones

1. «Discapnet», 2019, https://www.discapnet.es/certamen-literario-Down-Madrid (consultada el 16 de mayo de
2019)
2. «Mi hijo con sindrome de Down», 2015, http://www.mihijodown.com/es/noticias/21-relatos-21-vidas-
familiares-sindrome-down/id-79 (consultada el 21 de mayo de 2019)
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de sindrome de Down de Espafia. Y lo mas importante, pudimos apreciar el interés por

conocer las experiencias vividas de otros.”’

Finalmente, todas las obras presentadas fueron recogidas y publicadas en un libro titulado

21 vidas.!
4+ Down Andalucia

Desde el afio 2015, Down Andalucia esta llevando a cabo un certamen de relato corto con
el sindrome de Down como tematica. Esta iniciativa fue pensada con el fin de dar
reconocimiento a la creatividad del alumnado y promover valores como la igualdad, la

solidaridad, la superacion, la responsabilidad y el respeto a la diversidad.?

Cada edicion ha tenido un eslogan diferente al del anterior, puesto que no iba dirigido a la
misma categoria de personas. Estas son las cuatro ediciones que se han realizado hasta el

momento:2

e | Certamen de relato corto Mi compariero de sindrome de Down, en 2015.

e |l Certamen de relato corto Mi hermano con sindrome de Down, en 2016.

e |II Certamen de relato corto EI camino hacia una menor dependencia de las personas
sindrome de Down, en 2018.

e |V Certamen de relato corto Mi hijo con sindrome de Down, en 2019.

El primer certamen fue destinado para el alumnado que esté cursando secundaria, ciclos
formativos de grado medio y programas de cualificacion profesional inicial en centros
educativos andaluces donde estén escolarizados nifios con sindrome de Down. En esta edicion

el alumnado tuvo que desarrollar un breve relato donde expusiese las capacidades que pueden

1. «Mi hijo con sindrome de Downs, 2015, http://www.mihijodown.com/es/noticias/21-relatos-21-vidas-
familiares-sindrome-down/id-79 (consultada el 21 de mayo de 2019)

2. «Down Andalucia», 2019, http://www.downandalucia.org/index.php?act=mostrarContenidos&ca=257
(consultada el 22 de mayo de 2019)
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desarrollar los nifios con sindrome de Down, qué medidas necesarias hay que tomar para
eliminar las barreras fisicas y mentales que impiden la inclusién de los nifios con sindrome de

Down, entre otros temas.*

El segundo certamen fue dirigido a todos los hermanos y hermanas de una persona con
sindrome de Down. La temética de este certamen estuvo enfocada en la importancia del papel
del hermano, su implicacion en el desarrollo de su educacion, conocer su vision sobre el

sindrome de Down y las experiencias vividas entre los hermanos.?

El tercer certamen no estuvo dirigido a ningun nifio ni alumno con sindrome de Down, sino
a los propios profesionales y voluntariado de las asociaciones de Down de Andalucia. Estas
personas plasmaron la vision que ellos tienen acerca de la dependencia de las personas con
sindrome de Down Yy las vias o recursos de apoyo necesarios para mejorar su calidad de vida

en todos los ambitos.3

El cuarto certamen ha tenido como destinatarios a los padres y madres de los nifios con
sindrome de Down. A través de los relatos se pretende dar a conocer las experiencias de
maternidad o paternidad de un nifio con sindrome de Down a partir de aspectos como las
necesidades de apoyo social y familiar que precisan, de qué manera se ven implicados en la
educacion de su hijo, qué actividades es capaz de realizar de manera autonoma y cuales no,

entre otros temas.*

1. «<Down Andalucia», 2015, http://www.downandalucia.org/index.php?act=mostrarContenidos&ca=185
(consultada el 22 de mayo de 2019)
2. «Down Andalucia», 2016, http://www.downandalucia.org/index.php?act=mostrarContenidos&ca=207
(consultada el 22 de mayo de 2019)
3. «Down Andalucia», 2018, http://www.downandalucia.org/index.php?act=mostrarContenidos&ca=234
(consultada el 22 de mayo de 2019)
4. «Down Andalucia», 2019, http://www.downandalucia.org/index.php?act=mostrarContenidos&ca=257
(consultada el 22 de mayo de 2019)
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5.1.2 Cuentacuentos
Cada afio Down Espanfia realiza numerosos cuentacuentos de lectura infantil dirigidos a un
publico infantil. Pero lo que lo hace verdaderamente peculiar es que, en la mayoria de los casos,

los lectores son personas con Sindrome de Down.!

A través de estas iniciativas, las bibliotecas buscan reivindicar su papel e importancia. Las
bibliotecas no solo deben de verse como servicio de préstamo, sino como punto de encuentro
en el que se puedan compartir experiencias gratas para la sociedad y también como forma de

inclusividad para las personas con diversidad funcional.!

Durante el mes de julio de 2018 hasta marzo de 2019, Down Espafia, junto al Ministerio de
Cultura y Deporte, ha puesto en funcionamiento una serie de actividades para conmemorar el
centenario de la primera representacion de La Venganza de Don Mendo, de Pedro Mufioz Seca
en el teatro “‘La Comedia’’ de Madrid, en 1918. Para ello, diversas asociaciones de sindrome
de Down de Espafia han disefiado y desarrollado talleres de lectura con el nombre de Don

Mendo cumple 100 afios.?

En estos talleres, los nifios han podido leer, entender y representar obras clasicas de la
literatura espafiola. Ademas, cada asociacion ha hecho suyo el proyecto y lo ha ido adaptando

en funcion de las condiciones y necesidades que presenten sus nifios.?

En el caso de Down Navarra, ha llevado los propios talleres a algunos colegios de su
comunidad. Esto le ha ayudado a obtener una valoracion muy positiva por parte de las familias
del centroy, a su vez, le ha permitido abrir otro proyecto esperanzador: talleres de lectura facil

en bibliotecas publicas de Pamplona y en determinados colegios. Estos talleres de lectura facil

1. «Diario de Navarra», 2019, https://www.diariodenavarra.es/noticias/navarra/pamplona-

comarca/2019/03/12/sindrome-down-organiza-cuentacuentos-biblioteca-san-francisco-pamplona-639080-

1002.html (consultada el 23 de mayo de 2019)

2. «Mi hijo con sindrome de Down», 2019, http://www.mihijodown.com/es/noticias/400-ninos-jovenes-

participan-talleres-a-don-mendo-cumple-100-anos-au-down-espana/id-195 (consultada el 23 de mayo de 2019)
22



https://www.diariodenavarra.es/noticias/navarra/pamplona-comarca/2019/03/12/sindrome-down-organiza-cuentacuentos-biblioteca-san-francisco-pamplona-639080-1002.html
https://www.diariodenavarra.es/noticias/navarra/pamplona-comarca/2019/03/12/sindrome-down-organiza-cuentacuentos-biblioteca-san-francisco-pamplona-639080-1002.html
https://www.diariodenavarra.es/noticias/navarra/pamplona-comarca/2019/03/12/sindrome-down-organiza-cuentacuentos-biblioteca-san-francisco-pamplona-639080-1002.html
http://www.mihijodown.com/es/noticias/400-ninos-jovenes-participan-talleres-a-don-mendo-cumple-100-anos-au-down-espana/id-195
http://www.mihijodown.com/es/noticias/400-ninos-jovenes-participan-talleres-a-don-mendo-cumple-100-anos-au-down-espana/id-195

EL SINDROME DE DOWN EN LA L.1I.

tratan de facilitar la lectura, permitiendo una comprension méas asequible y eficaz de un

contenido para el lector.!

En cuanto a la representacion, la obra ha sido representada por dos miembros de la
asociacion Down Navarra. Los lectores se encargaron de realizar un resumen en lectura fécil
de la sinopsis, una presentacion de los personajes y, por ultimo, realizaron junto al pablico una
serie de actividades dirigidas a las personas con dificultades de compresidon lectora con el fin

de entender completamente la obra.?

5.1.3 Teatros

4+ Down Las Palmas

Down Las Palmas lleva a cabo un proyecto llamado ‘‘Teatro inclusivo’ donde
participan personas con sindrome de Down y también personas sin ninguna discapacidad.

Los aspectos que desarrollan los nifios con sindrome de Down a partir del teatro son:®

e Creatividad.

e Expresion corporal.

e Expresion de emociones e ideas.
e Comunicacion y lenguaje.

e Autoestima.

e Calidad de vida.

Down Las Palmas busca cumplir tres objetivos fundamentales con los nifios a través

del teatro:®

e Provocar una experiencia novedosa e innovadora para todas las personas.

1. «Mi hijo con sindrome de Downx, 2019, http://www.mihijodown.com/es/noticias/400-ninos-jovenes-
participan-talleres-a-don-mendo-cumple-100-anos-au-down-espana/id-195 (consultada el 23 de mayo de 2019)
2. «/Ayuntamiento de Pamplona», 2019, https://www.pamplona.es/fr/node/17283 (consultada el 23 de mayo de
2019)

3. «Down Las Palmas», 2016, https://www.downlaspalmas.com/content/proyecto-teatro-inclusivo (consultada el
25 de mayo de 2019)

23


http://www.mihijodown.com/es/noticias/400-ninos-jovenes-participan-talleres-a-don-mendo-cumple-100-anos-au-down-espana/id-195
http://www.mihijodown.com/es/noticias/400-ninos-jovenes-participan-talleres-a-don-mendo-cumple-100-anos-au-down-espana/id-195
https://www.pamplona.es/fr/node/17283
https://www.downlaspalmas.com/content/proyecto-teatro-inclusivo

EL SINDROME DE DOWN EN LA L.1I.

e Normalizar la imagen de las personas con sindrome de Down, eliminando todas las
barreras fisicas 0 mentales y promoviendo la sensibilizacion hacia el colectivo.

e Promover el desarrollo integral de los participantes, atendiendo a las caracteristicas de
cada uno y desarrollando su fortaleza.

4+ Fundacion Las llusiones

“Las Ilusiones’ es una compaiiia fundada en 2008 en la ciudad de Buenos Aires,
Argentina. Esta compafiia, formada en su gran mayoria por actores con sindrome de Down,
surgié como una pequefia iniciativa con solamente cuatro actores. Sin embargo, a medida
que han pasado los afios ha ido creciendo progresivamente y se ha consolidado como un
gran grupo de actores y actrices con discapacidad intelectual, colaborando mas de 400

personas hoy en dia.’

Este proyecto presenta varios talleres: teatro, comedia musical, danza, canto y danza
teatro. Asimismo, la compafiia ofrece a sus actores el acceso a un espacio creativo donde
puedan desarrollar habilidades y técnicas que estimulen sus capacidades, y permitan el

desarrollo y crecimiento personal y profesional.!

7

¢+ Formacidn previa para preparar la obra:

En primer lugar, se comienza con una etapa de diagndstico, en la cual se analiza el
potencial grupal e individual de cada integrante, a través de dinamicas sencillas de juegos
teatrales y musicales. Esta etapa es fundamental ya que los nifios y las nifias comienzan a
estrechar lazos de amistad con sus semejantes. Luego, volveran a realizar dinamicas de
juegos teatrales y musicales pero esta vez mas complejas, potenciando la confianza y
seguridad en ellos mismos. En esta primera etapa quedan asignados los roles a cada
miembro del grupo.?

1. «Las llusiones», 2015, http:/lasilusiones.com.ar/index.html (consultada el 25 de mayo de 2019)

2. «Las llusiones», 2019, http:/lasilusiones.com.ar/formacion.html (consultada el 25 de mayo de 2019)
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En segundo lugar, se comienza con el estudio de la obra o la cancion elegida que va a ser
interpretada. A partir de este momento se van proponiendo las acciones de los personajes de la
obra. Para el teatro, la compafiia prefiere elegir textos clasicos, creando un mundo intelectual
en el escenario. Por el contrario, para el musical y la danza, la compafiia apuesta por desarrollar
un mundo poco comun, pero existente y creible. Respecto a la eleccion y reparto de personajes
es un proceso bastante complejo. La eleccion de cada personaje y su desarrollo se asigna en
funcion de las capacidades de diccion, expresion y empatia de la persona, entre otras cosas.*

Por ultimo, el paso final es el comienzo de los ensayos. Esto implica el ejercicio de la
repeticion creativa. En este caso no se habla de repeticion como volver a reproducir un texto
literal, sino a la riqueza de aportar cambios mediante el fruto de la improvisacion.*

En el afio 2016, ‘‘Las Ilusiones’’ sacd su primera revista bimestral. Desde el mes de mayo
hasta diciembre, la compania de ‘‘Las Ilusiones’’ tuvo gran repercusion e importancia tanto
para las familias de la comunidad como para el resto de las personas. La revista incluye

contenido social, artistico y cultural inclusivo.?

5.2 Entrevista realizada a autores infantiles

4+ Manuel Ferrero

Manuel Ferrero Lopez del Moral es un escritor y narrador nacido en Ledn. Manuel dejo el
mundo de la abogacia para dedicarse plenamente a los cuentos, su verdadera pasion. Asimismo,
también se dedica profesionalmente a contar cuentos en teatros, librerias, colegios, asilos y

casas de cultura.®

Algunas de sus obras mas significativas son: Anastasia, la valiente, Fuego en la sopa, La

hormiga Pasmina, etc.?

1. «Las llusiones», 2019, http:/lasilusiones.com.ar/formacion.html (consultada el 25 de mayo de 2019)

2. «Las llusiones», 2016, http:/lasilusiones.com.ar/participacion.html (consultada el 25 de mayo de 2019)

3. «Cuentos y semillas», 2019, http://www.manutecuenta.com/2019/02/fuego-en-la-sopa.html (consultada el 5
de agosto de 2019)
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1. ¢Como fueron sus comienzos en la literatura infantil?

Llegué a la escritura gracias a lo aburrido de algunos estudios de derecho. Creo que inventar
historias era una liberacion entre codigos y codigos de leyes. A mayores, haber recibido

tradicion oral de primera mano de mis mayores fue una inspiracion para narrar y escribir.

2. Como escritor, ¢qué crees que debe tener un cuento infantil?

Creo que el concepto de infantil es una categoria que no encaja conmigo. Trato de escribir
historias hermosas que digan algo y coincide que son accesibles para nifios y nifias. La mayoria
de lo que escribo es intergeneracional. Abierto a todas las edades. Cuando escribo no pienso

para que edad va a servir. Eso suele ser una categoria que actualiza la editorial.

3. ¢Como se le ocurrid tratar el tema del sindrome de Down en su obra Anastasia, la valiente?

La vida me puso en la tarea de cuidar a personas con discapacidad y alli conoci muchos
ejemplos de vida y de sensibilidad. Dediqué el libro a mis amigos de Asprona Leon, en concreto

a las personas de la Residencia de San Nicolas de Bari.

4. ¢Te inspiraste en alguna persona para escribir la obra anterior?

Si. De hecho, el nombre de Anastasia es un homenaje a una mujer madura que se llama
Anastasia y que tiene sindrome de Down. Si bien en mi libro decidi que la protagonista fuera
una nifia para favorecer la integracion de estos nifios en los colegios. De todas maneras, al final
del libro hago unas reflexiones sobre el sindrome de Down para dejar claro que estas personas

llegan a adultas y hay que tratarlas con respeto acorde su edad y necesidades.

5. ¢De qué manera buscas dar visibilidad a las personas de este colectivo a través de la

literatura?

A raiz de este libro y del libro que previamente habia escrito; El reino de los mil escalones,

(donde la protagonista tiene paralisis cerebral), creé un espectaculo que he movido por toda
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Espafa que se llama lo normal es ser distinto. El objetivo de los libros y del cuentacuentos es
dar ejemplos de la vida de estas personas, para ver con naturalidad la diferencia y crear puntos
de encuentro y de respeto a la diferencia. En esta tarea recibi apoyo de las editoriales Lobos
Sapiens, Babidi-bu y de Federacion Aspace Castilla y Ledn y Down Salamanca. Asi pude llegar
a colegios, bibliotecas y teatros. Muy agradecido también a Discalibros, que desde su esfuerzo
impulso los libros y el espectdculo. Mirar el cuento ayuda a mirar a las personas reales. La vida

del cuento es puerta abierta a la vida real.

6. ¢Qué mensaje quieres transmitir al publico a través de esta obra?

El protagonismo de los personajes con discapacidad en los cuentos es una forma de
visibilizacién. Los nifios con discapacidad ven ejemplos en los cuentos que les dan un lugar y
el resto de los nifios pueden conocer, preguntar y mirar la discapacidad con carifio y

amablemente.

7. ¢Has recibido alguna critica negativa personal por este cuento? En caso afirmativo, ;qué le

dijeron?

No. Al revés. Una amiga mia regald este cuento a una chica con sindrome de Downy a ella
le gusto tanto que le regalé un llamador de angeles y le dijo: “Gracias por regalarmelo... ese
libro es magico”. Ademas, muchos papds y mamas me han dado las gracias por el cuento.

Ayuda a que los nifios hablen de sus miedos y cojan confianza, segun me han dicho.

8. Ademas de escritor, también eres cuentacuentos, ;cOmo se le ocurrié dedicarse a este

género?

Empeceé trabajando de monitor en los veranos y en los campamentos contaba cuentos bajo
la luz de las estrellas. Quién me iba a decir que acabaria siendo mi oficio. 18 afios llevo ya de

tarea y 11 como profesional.
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9. ¢De qué manera motivas a los nifios con sindrome de Down para atraer su atencion durante

Sus cuentacuentos?

No hay una receta general. Cada persona es un mundo. La clave es estar atento a su modo
de comunicarse y escuchar. Quien cuenta sin escuchar es que no sabe contar. Cada cuento ha
de tener en cuenta al que escucha. El cuerpo, la mirada y las palabras hablan y también el modo
de movilizarse en el espacio. Tension, relajacion, cuerpo abierto o cerrado, respiracion... Todo

comunica para quien sabe mirar y abrir el corazén.

10. ¢Han participado los nifios con sindrome de Down en algin cuentacuentos siendo ellos

mismos los lectores?

Si. Muchas veces. Y la experiencia siempre ha sido hermosa. Tengo muchos, muchos

ejemplos y todos buenos.

11. ;Crees que los autores de literatura infantil le dan importancia al tema de la diversidad

funcional en sus cuentos?

Hace 10 afios no habia demasiados ejemplos. Hoy hay grandes y variados titulos. Si bien
hay que recordar que un cuento no es un panfleto. Por muy buena intencién que se tenga si el
cuento no es divertido y no tiene una subtrama potente (me refiero a fuerzas de intriga
importantes), pierde su razén de ser y no suscita interés. Es pues importante crear una historia
que funcione y luego pensar qué informacidn se puede transmitir a mayores de modo que se

trence con suavidad, sin que sea un pegote a la historia.

12. ;Tiene pensado escribir mas cuentos donde abordes otro tipo de diversidad funcional

(autismo, hiperactividad, etc.)?

Tengo varias historias escritas donde son protagonistas personas con discapacidad, otra

cosa es publicarlas. Acabo de sacar el libro Fuego en la sopa que esta dirigido a nifios inquietos
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(no me gusta el concepto de hiperactividad). Me encantaria escribir sobre el autismo, pero me

falta conocimiento para hacerlo.

13. (Como ha cambiado su percepcion de la diversidad funcional a través de la literatura

infantil?

Realmente lo que mas me ha cambiado no ha sido la literatura, sino la vida. Conocer
personas con diversidad funcional me ha cambiado el corazon. A veces los escritores pensamos
que se puede transformar el mundo con las palabras y, aunque no lo minusvaloro como modo
de abrir el corazon, creo que el mundo se cambia con acciones y de todas las acciones la mas
importante, aceptar sin juicio. La literatura ayuda a atreverse a mirar sin complejos una
realidad, pero solo si nos dejamos impregnar por la convivencia cotidiana con estas personas,

podremos realmente conocerlas y no idealizarlas o estigmatizarlas.

14. ; Tiene alguna anecdota curiosa que le haya pasado con algun nifio con sindrome de Down?

Si. Con muchos nifios/as y también con adultos con sindrome de Down. En caso afirmativo,
¢cudl? Por ejemplo, el carifio de Justi. Un hombre con sindrome de Down que daba abrazos
entregados y eternos. Hasta conocerlo nunca nadie me habia abrazado asi. Gracias a él, mis
abrazos hoy son mas entregados y sinceros. Justi y muchos mas amigos de Asprona Leon
fueron a la presentacion del cuento de Anastasia. Y Justino prepard una cola grande al verme
ya que, al darme un abrazo en medio de la puerta, nadie podia pasar. Al meterle la gente prisa,
se volvib a los demas y dijo. ‘‘Qué pesaos, hace mucho que no veo a Manolo y me volvio a
abrazar’’. Otro ejemplo, Luis, un hombre con sindrome de Down, muy sencillo y humilde, que
siempre bailaba al cantarle la cancién de Tino Casal, (Champu de huevo). Al tiempo que

cantaba conmigo palabras sueltas o daba palmas, se movia con alegria infinita.
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15. Por ultimo, ¢qué mensaje le darias a todo los escritores y escritoras infantiles?

La palabra tiene que estar al servicio de la sensibilidad. Inteligencia sin compasion no sirve
para nada, incluso puede generar egoismo y vanidad. Creo que los cuentos han de desarrollar
el amor por el mundo y el amor entre personas. No confundir esto con ser fiofio. Para que sea
real, ese despertar de la sensibilidad hay que ver el mundo completo, con luces y sombras y
amarlo tal como es. El cuento para animar a poner nuestras manos e inteligencias al servicio
de construir una realidad bondadosa y agradable. La literatura que es superficial y la que
fomenta el consumismo esta muy refiida con lo que yo soy. Estamos viviendo la extincion
masiva de especies animales y de flora, los cuentos han de ser trincheras de flores que ayuden

a cambiar la realidad. Creo que es un compromiso del momento.

4+ Antonio de Benito

Antonio de Benito es un escritor de literatura infantil nacido en la provincia de Soria.
Actualmente, imparte clases en el colegio Sagrado Corazon de Logrofio. Antonio promueve la
lectura a través de diversas acciones como animaciones Y talleres de lecturas. Sus obras tratan
temas de interés social como el respeto al medio ambiente, la igualdad de oportunidades entre

ambos sexos, la educacion vial y la discapacidad.*

Algunas de sus obras mas significativas son: El regalo de Lola, Mi nuevo amigo Rubén,

Oyendo campanas, etc.?
1. ¢Como fueron tus comienzos en la literatura infantil?

Todo comenz6 a una edad ya avanzada, cerca de los cuarenta afios. La vida me fue llevando

hacia el mundo de la publicacidn. Tuve dos circunstancias decisivas: el contarle cuentos a mi

1. «TintaMala», 2009, http://www.editorialtintamala.com/nuestros-autores/antonio-de-benito/ (consultada el 5
de agosto de 2019)
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hija y comenzar a impartir el &rea de Musica en mi colegio. Ahi nacid6 mi primer libro

Musicuentos, ilustrado por mis alumnos.

2. Como escritor, ¢qué crees que debe tener un cuento infantil?

No existe la receta perfecta, pero no le debe faltar, a mi juicio, dosis de humor, fantasia,

lenguaje asequible y una pizca de moraleja final.

3. ¢Como se le ocurri6 tratar el tema del sindrome de Down en su obra Mi nuevo amigo

Rubén?

Muy sencillo, Rubén fue mi alumno durante cuatro cursos, un alumno con sindrome de
Down. Aprendi tanto de aquellos cursos que decidi a hacer “su libro”, una historia dedicada a

todos los sindromes de Down.

4. ¢Te inspiraste en alguna persona para escribir la obra anterior?

Rubeén era y es una persona repleta de destellos y fue sencillo que me inspirase ese libro.

5. ¢De qué manera buscas dar visibilidad a las personas de este colectivo a través de la

literatura?

Es importante normalizar cualquier trastorno, enfermedad o circunstancia en la vida. Era la
primera vez que tenia un alumno Down y quise acercarlo al resto del alumnado y lectores. Es

mas sencillo tratarlo con un cuento que con diez charlas.

6. ¢Qué mensaje quieres transmitir al publico a través de esta obra?

Normalizar y ver las diferentes y positivas capacidades de estas personas. Saber que td

podrias serlo o tener un hermano, una hija, un compafiero, una vecina Down.

7. ¢Has recibido alguna critica negativa personal por este cuento? En caso afirmativo, ;qué le
dijeron?
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Todo lo contrario, fue un libro con una enorme acogida en aquellos afios en los que no

existia tanto material didactico ni de lectura como ahora.

8. Ademas de escritor, también has realizado varios cuentacuentos, ¢qué siente contando sus

cuentos ante un publico infantil?

Cuando voy a algun colegio a realizar un encuentro con autor es lo mas gratificante. No
soy un cuentacuentos, pero si que me siento a gusto delante de los ‘‘pequelectores’ hablando

de libros.

9. Si contara uno de sus cuentos ante personas con sindrome de Down, ¢de qué manera los

motivarias para atraer su atencion?

No creo que fuera muy diferente. Lo importante es qué contar, que la historia sea atractiva

y el tiempo se haga ameno para todos.

10. ¢Has estado presente en algin cuentacuentos donde los propios nifios con sindrome de

Down hayan sido ellos mismos los lectores?

Cuando presentamos Mi nuevo amigo Rubén, el propio Rubén, que estaba afianzando la

lectura, leyo para el resto de los asistentes.

11. ;Crees que los autores de literatura infantil le dan importancia al tema de la diversidad

funcional en sus cuentos?

Cada vez existe mayor sensibilizacion hacia la diversidad y se trata de la mejor manera

posible.

12. ¢Has publicado otros libros relacionados con la diversidad funcional?

Efectivamente, he publicado bastantes cuentos de tematicas relacionadas con la diversidad:

celiaquia (El regalo de Lola), alzhéimer (Oyendo campanas), autismo (Ney, el guardian del
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corazon), deficit de atencion (EI valle de los dragones) y otros muchos sobre enfermedades

raras, cancer infantil, etc.

13. (Como ha cambiado su percepcion de la diversidad funcional a través de la literatura

infantil?

A través de estas publicaciones he aprendido a mirar de otra manera y también a que lo
mejor en estos casos es normalizar situaciones. Y, sobre todo, que cualquier tematica, por

complicada que parezca, puede tener su libro infantil.

14. ; Tiene alguna anecdota curiosa que le haya pasado con algun nifio con sindrome de Down?

En caso afirmativo, ¢cual?

Con Rubén, protagonista del libro “Mi nuevo amigo Rubén” pasé cuatro cursos escolares

y nos reiamos mucho juntos. Cuando vio “su libro” me decia “este soy yo, este soy yo”.
15. Por ultimo, ¢qué mensaje le darias a todo los escritores y escritoras infantiles?

Les felicitaria por su trabajo, porque cualquier libro publicado cuesta mucho esfuerzo no
solo escribirlo, sino todo lo que rodea el mundo de la edicién. EI mismo mensaje vale para

lectores que para escritores: disfrutad haciendo lo que os gusta.

5.3 Analisis general de los cuentos

A continuacién, tras haber realizado un analisis exhaustivo e individual de los cuentos?, se

expondran las ideas generales que se han sacado en comun.

Los cuentos que han sido seleccionados para el estudio y andlisis de esta investigacion son

los siguientes:

1. El andlisis individual de los cuentos se encuentra en el apartado de anexos.
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+ Cuentos que tratan el sindrome de Down de manera directa:

¢Quién es Nuria?

e Mi hermana es distinta ¢y qué?
e Anastasia la valiente

e L0s mejores amigos

e Silvina bailarina

e EIl cromosoma de Beatriz

e Tengo sindrome de Down

e Mi hermano persigue dinosaurio
e Pepita es especial

e Maria Caracolito

e Lasonrisa de Carlos

+ Cuentos que tratan el sindrome de Down de manera indirecta:

La tortuga Marian

El suefio de la tortuga azul

Esta bien ser diferente

Lolo, un conejo diferente

En primer lugar, se analizara el bloque de los cuentos que tratan el sindrome de Down de

manera directa:

+ Tratamiento familiar

e COmo es la relacion padre-hijo?

En lineas generales, los cuentos presentan mucha variedad sobre el trato recibido del nifio

por parte de los padres.

34



EL SINDROME DE DOWNEN LA L.1.

Hay algunos cuentos donde la primera reaccion de los padres al saber que su hijo naceria
con un cromosoma mas es de preocupacion. En la mayoria de los casos esta preocupacion
termina desapareciendo, no obstante, en el cuento La sonrisa de Carlos los padres contintan

con ese temor: ‘“Mientras nosotros vivamos no le pasara nada. Pero, ¢qué le pasara después?’’

(p.12)

En la gran mayoria de los cuentos se ha comprobado que la familia trata con fragilidad al
personaje con sindrome de Down. Sin embargo, hay cuentos donde este trato va mas alla, dando

lugar a una actitud muy sobreprotectora por parte de los padres hacia su hijo.

En algunos cuentos, los padres se interesan y se involucran en que su hijo o hija asista a
una escuela ordinaria y sea bien tratado. No obstante, hay otros cuentos en el que este tema les
resulta algo indiferente a los padres. En el caso de EI cromosoma de Beatriz los padres reclaman
a la direccion del colegio que su hija sea aceptada; sin embargo, en otros cuentos como ¢ Quién
es Nuria?, a los padres no les resulta adecuada la idea de que su hija vaya una vez por semana

al mismo colegio que sus hermanos.
e /CoOmo es larelacion entre hermanos?

En todos los cuentos a excepcidn de dos (Silvina bailarina y Anastasia la valiente), el nifio

o la nifia con sindrome de Down tiene hermanos.

Todos los cuentos tienen en comun que ninguno de los hermanos del protagonista entiende
ciertamente qué le pasa a su hermano. Hay varios cuentos donde los hermanos al enterarse de
que van a tener un nuevo miembro ‘‘especial’’ en la familia no se imaginan que nacera con
sindrome de Down, sino que lo asocian con algtn superpoder. Unicamente en Mi hermano
persigue dinosaurio, el hermano mayor del protagonista termina comprendiendo qué es el

sindrome de Down.
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En los cuentos podemos distinguir dos tipos de comportamientos que se dan entre el

personaje principal y sus hermanos:

Por un lado, hay cuentos donde los hermanos se sienten orgullosos de tener un hermano
diferente o especial. A ellos les encantan jugar y pasar tiempo con su hermano. Ademas, se

encargan de defenderlo cuando un nifio se mete con él en la escuela o en la calle.

Por otro lado, hay cuentos donde los hermanos se avergiienzan de tener un hermano
diferente. Es cierto que estos personajes quieren y aprecian mucho a su hermano dentro de su
casa; sin embargo, sienten verglienza a la hora de salir juntos a la calle o de ir al mismo colegio

por miedo a la opinidn de los demas.

4+ Tratamiento escolar

En general, los cuentos presentan mucha controversia sobre el tema de la educacion del

nifio con sindrome de Down.

En la gran mayoria de los cuentos, el nifio va a una escuela ordinaria, donde muchos de
ellos no son bien tratados. Se producen situaciones de burlas y risas por parte de sus

comparieros o situaciones en las que nadie quiere jugar con él.

En varios cuentos la presencia del nifio con sindrome de Down en un aula ordinaria causa
muchas consecuencias negativas. Por ejemplo, quejas por parte de otros padres, maestras que
se niegan a ir al ritmo del nifio o que el director no quiera admitir al nifio en el colegio. En
algunos cuentos, este problema es solucionado por la familia. Pero en otros cuentos como
Maria Caracolito, los padres deciden cambiar a su hija de colegio y matricularla en un colegio

especial.
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En los casos donde el nifio asiste a un centro especial, se observan mas sensaciones
positivas. En estos centros los nifios con sindrome de Down se relacionan con méas nifos,

realizan mas actividades ludicas para su desarrollo, etc.
+ Caracterizacion del sindrome de Down

A través de los cuentos y los personajes se nos muestran algunas caracteristicas e

informacion sobre el sindrome de Down:

e La informacion que se ofrece sobre el sindrome el Down en los cuentos es escasa. En
la gran mayoria de los cuentos no se explica integramente la definicion de este trastorno,
sino que el personaje lo tiene. Algunos cuentos si emplean términos como
“‘cromosoma’’ o ‘‘trisomia 21°’, aunque no detallan mas informacion.

e La inmensa mayoria de los cuentos coinciden en los rasgos fisioldgicos del sindrome
de Down en el nifio, ya que describen al nifio como: bajito, cara redonda, con 0jos
rasgados, con una lengua méas grande, etc. Ademas, en Maria Caracolito y Pepita es
especial se mencionan que las protagonistas tienen problemas de vista y deben de llevar
gafas, un aspecto muy comun en la realidad.

e Endos cuentos, el protagonista tuvo que ser operado varias veces del corazon tras nacer.
Estos son EI cromosoma de Beatriz y Tengo sindrome de Down.

e En general, el nifio o la nifia con sindrome de Down tiene mucha creatividad en casi
todos los cuentos. Aungue muestren dificultades en actividades como la lectura y la
escritura, los nifios presentan una gran habilidad para pintar.

e El nifio o la nifia con sindrome de Down termina demostrando que, a su propio ritmo,
es capaz de realizar todas las actividades que se proponga.

e Todos los cuentos comparten un mismo rasgo que presenta el protagonista: el amor y

carifio que desprende hacia las demas personas.
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e En el cuento Mi hermana es distinta ¢y qué? se emplean términos peyorativos como

“‘retrasados mentales’’ o ‘‘tontas’” para referirse al sindrome de Down.

En el segundo bloque se ha analizado las similitudes que presentan los personajes con el

sindrome de Down:

Los cuentos de este blogue utilizan como elemento principal a un animal con rasgos
similares al sindrome de Down. Por ejemplo, en La tortuga Marian se narra la historia de una
tortuga con la piel rugosa, ojos tiernos, camina despacio y le cuesta trabajo aprender a leer y

escribir.

También, en Lolo, un conejo diferente y El suefio de la tortuga azul se muestran dos
cualidades de los nifios con sindrome de Down. En el primer cuento se presenta la figura de un
conejo que es diferente al resto por tener una oreja caida. Sin embargo, esto no le hace ser
inferior a los demas. En el segundo cuento, podemos observar como a traves de la figura de la
tortuga se transmite un mensaje de que todas las personas con sindrome de Down pueden

alcanzar el proposito que deseen, solo necesitan ir a su propio ritmo.

Por altimo, Esta bien ser diferente es un cuento distinto al resto ya que este no utiliza
personajes, sino que a traves de la relacion imagen-texto va transmitiendo pautas aisladas para

que las personas entiendan que no es malo ser diferente a los demas.

6. Conclusiones
En vista de los resultados obtenidos podemos observar cémo la literatura da cada vez mas

paso y visibilidad al sindrome de Down.

Por una parte, es increible la cantidad de actividades que realizan las Asociaciones de

sindrome de Down para dar mayor repercusion al sindrome de Down a través de la literatura.
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Hemos observado el notable desarrollo y crecimiento de nifios y nifias con sindrome de Down
que se involucran cada afio en escribir una obra literaria, representar un cuento o participar en

obras de teatros.

Todas las Asociaciones tienen en comdn promover la inclusion de estos nifios a través de
la literatura. Asimismo, muchas de estas obras realizas por los nifios quedan recogidas y

publicadas en libros, como el caso de 21 vidas.

En cuanto a las entrevistas realizadas, se puede comprobar cémo ambos autores comparten
muchas opiniones en comdn. Los dos autores coinciden en que a través de los cuentos es mas

sencillo y eficaz tratar un tema como el sindrome de Down.

Después del analisis de los cuentos se observa que no todos los cuentos tratan el sindrome
de Down por igual. Es cierto que todos los cuentos tratan como tema el sindrome de Down,

pero no por ello significa que le den valor o importancia a este trastorno.

Si nos cefiimos al tratamiento familiar, la gran mayoria de los nifios con sindrome de Down
son bien tratados por sus padres y hermanos. Sin embargo, si que hay cuentos donde se muestra
cierta preocupacion de los padres y verglienza de los hermanos hacia el personaje que no

termina de desaparecer.

En cuanto a la educacidn que recibe el nifio con sindrome de Down es muy negativa en los
colegios de ensefianza ordinaria. En la gran mayoria de los casos se presentan problemas ya
sea por parte del director y la maestra como por los compafieros de la misma escuela. Solamente

en el cuento La tortuga Marian se da la inclusion escolar en la protagonista.

En cambio, los cuentos donde el nifio asiste a una escuela especial se describe como un

lugar mejor, donde el nifio tiene muchos amigos, realiza muchas actividades, etc.
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Respecto a las caracteristicas del sindrome de Down, los cuentos no exponen mucha
informacidn técnica sobre el trastorno, pero si comparten caracteristicas similares entre ellos.
Asimismo, muchos cuentos comparten ideas como: todas las personas somos diferentes,
algunas de ellas requieren necesidades y también hay personas que avanzan a un ritmo diferente

que otras.

Cifiéndome a los resultados y las conclusiones, considero que los cuentos de esta década
tratan y abordan de mejor manera el sindrome de Down que los deméas. Hay cuentos como Los
mejores amigos (1992) o Mi hermana es distinta ¢y qué? (2001) que utilizan un lenguaje

sexista y discriminatorio para referirse al sindrome de Down.

Ambos cuentos utilizan expresiones o insultos como ‘‘tonta’” para referirse a la
protagonista. Por ejemplo, ‘‘Isa empez0 a cantar: - jTienes cara de tonta! -y se puso a saltar

diciendo: jCara de tonta! "’ (Los mejores amigos).

En el caso de Mi hermana es distinta ¢y qué? emplea ademas un lenguaje muy sexista para
los lectores, colocando la figura masculina por encima de la femenina. El padre de la
protagonista es descrito como un sabio o cientifico que todo lo sabe, mientras que la madre se
define como una persona mas insoportable con sus hijos, tiende a ser sumisa con su marido y
sabe menos que él. Un ejemplo donde se manifieste claramente los estereotipos sexistas

mencionados en el cuento es el siguiente:
“‘Cuando se lo conté a mis padres, el sabio y la justa, me miraron sorprendidos.
Mi padre, gque sin ser psicologo tiene mucha psicologia, dijo:
- Es buena sefial.

Suspiré aliviada mi madre.
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- Ocurre -dijo mi padre- que no s6lo ha distinguido los colores, sino que ademas lo ha

asociado con los colores de los peces.

Y satisfecho, se echd en su butaca. ”’

Por otro lado, los cuentos de esta década buscan sensibilizar a aquellas personas que no han
podido conocer a una persona con sindrome de Down. En los casos de Tengo sindrome de
Down (2014), Mi hermano persigue dinosaurio (2016) y El cromosoma de Beatriz (2016), los
narradores son los propios hermanos o madre del protagonista. Estos personajes cuentan desde
primera persona las experiencias maravillosas que ha tenido con un nifio con sindrome de

Down en su casa y como esto les ha cambiado la vida.

Como opinion negativa que saco de esta investigacion es la poca inclusion que se da con el
nifio con sindrome de Down en una escuela ordinaria. Si el cuento es uno de los mejores medios
para abordar temas como la diversidad, las diferencias, etc., se deberian de eliminar todos los
prejuicios sobre que el nifio con sindrome de Down no pueda asistir a una escuela ordinaria

porque pueda causar retraso al aula o no se adapte.

En mi opinidn, en los cuentos no deberian ponerse etiquetas a los nifios que tengan una
diversidad funcional, ya que lo que provoca en el nifio son unos limites que él no puede alcanzar
y, por tanto, pierde valor el cuento y los lectores conservaran los mismos prejuicios hacia este

colectivo.

En definitiva, los cuentos de este tipo deben fomentar valores como el respeto, saber aceptar

las diferencias y quererse a uno mismo.

4 Limitaciones

Las limitaciones que se han encontrado durante la realizacion de esta investigacion son las

siguientes:
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Al principio, tuve muchas dudas para decidir el tema del trabajo. Queria enfocar la
investigacion en aspectos como el feminismo o la diversidad en los cuentos, no obstante, tras
varias tutorias con mi tutora me di cuenta de que eran temas muy generales para focalizar el
trabajo. Finalmente, me decanté por un tema mas especifico y que promoviera la diversidad,

como es el sindrome de Down.

Uno de los mayores problemas que mas me ha supuesto en esta investigacion ha sido la
localizacion de los cuentos. Es cierto que tenia una lista numerosa de cuentos que trataran el
sindrome de Down; sin embargo, al buscar en librerias y bibliotecas de Sevilla varios cuentos
estaban reservados o no se encontraban en ellas. Esto provoco que la lista de los cuentos

analizados fuese reducida.

Al tener una lista mas escasa de cuentos analizados, se ha observado menos diferencias y
similitudes entre los cuentos. Probablemente, con una lista mayor de cuentos se habria podido

extraer mas opiniones y conclusiones sobre el sindrome de Down.
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1. ¢Quién es Nuria?
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Nuria es una nifia que tiene sindrome de Down y asiste a una escuela donde van nifios
especiales como ella. Nuria es una nifia muy simpatica, carifiosa y creativa. Ella misma
reconoce que es diferente a las demas personas: ‘Yo no soy como las otras nifias. Sé que

soy diferente porque la gente se vuelve al mirarme por la calle. Cuando me miro en el
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espejo, veo que tengo los ojos como los chinos y que sonrio de una manera un poco

’

extrana.’

Un dia, el director de su centro contactd con los padres de Nuria para informarles de
que ella podria ir un dia por semana a la clase de primaria del colegio de su barrio. Los

padres, con mucho temor, cedieron a esa peticion.

La llegada de Nuria a la escuela armd mucho revuelo, ya que ningun nifio estaba
acostumbrado a ver una chica con diversidad y decidian burlarse de ella. También, los
padres de los nifios pusieron una queja al director, puesto que con la venida de Nuria al aula

los maestros se vieron obligados a bajar el nivel para ir al ritmo de Nuria.

Finalmente, el colegio realizd una excursion al campo, donde Nuria exhibi6 toda su
maestria montando en un poni. Todos los nifios quedaron boquiabiertos ante Nuria y, desde

entonces, todos empezaron a apreciar mas a su compafiera de clase.

e Tratamiento familiar:

Los padres de Nuria tienden a ser un poco sobreprotectores con ella. A pesar de dejar
ir a Nuria al colegio de sus hermanos, no se mostraron muy seguros. ‘‘Mamd no parecia
nada segura, y ha dicho que querria primero hablarlo con papd.’’, “‘Papd le ha lanzado

una mirada asesina y mama le ha mirado con pena. Papa ha suspirado: -Muy bien,

hagamos la prueba. Si no resulta bien, siempre habra tiempo de dar marcha atras.’’

En el caso de sus dos hermanos mayores, se muestran actuaciones totalmente adversas
hacia Nuria. Por un lado, su hermana Elsa es muy carifiosa con Nuria, la cuida, la protege
y confia en sus capacidades. Elsa estd completamente de acuerdo e ilusionada en que su
hermana pueda ir a su colegio: “‘;Genial! Ha dicho Elsa. Yo cuidaré de ella’’ Por otro lado,
a Sebastian no le convencio esta idea: “‘;Uf! -ha replicado Sebastian-. A mi no me parece

que eso sea buena idea. ;Qué van a decir nuestros comparieros?’’. También se averglienza
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de Nuria en la calle o en el colegio hasta el punto de ignorarla: “‘En casa, mi hermano
Sebastidn me quiere mucho. Me deja jugar con su ordenador, pero cuando nos

encontramos por la calle y él va con sus amigos, hace como que no me ve”.

e Tratamiento escolar:

En el colegio especial hacen multitud de actividades con Nuria y sus compafieros:
practican pintura, escuchan masica, cantan y montan en poni. El director es muy simpatico

con Nuria.

En el colegio de sus hermanos, la maestra de la clase a la que asiste Nuria se muestra
muy cercana con ella desde el primer momento. Sin embargo, sus comparfieros son mas
groseros con ella, pues ninguno quiere sentarse a su lado, se burlan y nadie quiere acercarse
aellaen el patio: “‘He pintado a la nifia de las coletas, que lleva un traje r0jo muy bonito.

El chico que estaba sentado detrds de mi se ha burlado.’’

Los padres de sus comparieros protestan al director ya que dicen que, al entrar Nuria en
su nuevo colegio, la maestra bajaria el nivel para ir al mismo ritmo que Nuria: ‘‘Parece que
los padres de los nifios han protestado. Han dicho que yo iba a hacer bajar el nivel de toda

la clase, que los nifios se asustaban de mi y que iban a pedir que me echasen.’’

e Caracterizacion del sindrome de Down:

- Aparecen algunos rasgos caracteristicos del sindrome de Down: ‘‘Cuando me miro en
el espejo, veo que tengo los ojos chinos y que sonrio de una manera poco extraiia.’’

- No aparece una definicion especifica del sindrome de Down: “‘Les ha dicho que soy
trisdbmica 21, pero ella no podia explicarles qué significa eso porque es demasiado
complicado para su cerebro.””

- Es muy creativa: pinta muy bien y es capaz de montar en poni perfectamente sin

ninguna ayuda.
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- Es carifiosa: ‘“‘No he sabido qué contestar, asi que la he cogido de la mano y le dado

’

un beso.’

2. Mi hermana es distinta ¢y qué?

e Desarrollo:

La protagonista de este cuento (andnima) es una nifia con 12 afios y tiene sindrome de

Down. Ella es una nifia timida, alegre y muy creativa.

Su hermano pequefio va narrando todas las anécdotas que le ha ido ocurriendo con su
hermana en casa y en la escuela. También, va formulando preguntas a lo largo de la historia

para interactuar con el lector:

““¢Son los retrasados mentales mas alegres que nosotros?

a) Son mas alegres porque son buenos.

b) Son més alegres porque son mas tontos.

¢) (La tercera razon no la tengo muy clara todavia, jlo siento!)’’
e Tratamiento familiar:

A pesar de que su hermano reconozca que su hermana es diferente respecto a los demas,
la quiere mucho, la defiende y siente mucha admiracion por ella. Ademas, se encarga de
explicar a su modo el sindrome de Down a sus amigos: ‘‘Mi hermana es diferente como
diferentes son los dias de la semana. El lunes es diferente porque es vago. El martes es
perezoso. El miércoles, indeciso. El jueves es simpatico. El viernes, animoso. El sdbado,
venturoso y el domingo, un dia redondo como la luna. Seria muy aburrido que los dias de

la semana fuesen iguales.’’
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En cuanto a los padres, se refleja una actitud sexista y machista en este cuento. Al padre
se le otorga una imagen de héroe y sabio, mientras que la madre del cuento aparece reflejada

con un papel secundario:

“Cuando se lo conté a mis padres, el sabio y la justa, me miraron sorprendidos.

Mi padre, que sin ser psicélogo tiene mucha psicologia, dijo:

-Es buena sefial.

Suspir6 aliviada mi madre.

-Ocurre -dijo mi padre- que no so6lo ha distinguido los colores, sino que ademas lo ha

asociado con los colores de los peces.

Y satisfecho, se echo en su butaca.’’

e Tratamiento escolar:

La protagonista asiste al mismo colegio que su hermano. Sus comparieros la quieren

mucho y la ayudan cuando ella lo necesita.

e Caracterizacion del sindrome de Down:

) ’

- Lenguaje discriminatorio: Utiliza términos como ‘ ‘retrasados mentales’’ 0 ‘‘tontos’

para referirse al sindrome de Down.

- Aparecen algunos rasgos caracteristicos del sindrome de Down: ‘“‘Es bajita y esta un

6« ’

poco gorda’’, “‘Sus manos son muy pequerias, pero se mueven con gran destreza.’
- No aparece una definicion especifica del sindrome de Down: “‘Mi hermana tiene el
sindrome de Down.”’, “‘Yo sabia que era por el detalle del cromosoma de mas, pero
ellos, que tampoco son Einstein, no lo iban a entender.’’

- Es muy creativa: pinta muy bien.

- La protagonista no habla nada en el cuento. Su Gnica intervencion es un “‘si’’.
51



EL SINDROME DE DOWNEN LA L.1.

3. Anastasia la valiente

e Desarrollo:

Anastasia es una nifia de 8 afios a la que le encanta bailar, cantar, reirse y, sobre todo,
ser carifiosa con las demas personas. Ella vive en el piso siete de la calle Corral, de ahi que

sus amigas la llamen gallina.

Un dia, mientras Anastasia jugaba con sus dos amigas, Marta y Luisa, decidi6 bajar al
sotano de su piso. Sus amigas pedian llorando a Anastasia de que no bajara, no obstante,

Anastasia fue decidida.

En el s6tano encontraron una vieja cajita de musica, en la cual habia una bailarina que
les concedia un deseo a cada una. Mientras que Marta y Luisa pidieron algo material (un
paseo en canoa por Nicaragua y un trozo del mejor pastel del mundo), Anastasia pidio que
no hubiese mas guerra en el mundo. En ese instante, las tres nifias se encontraron volando
por el cielo, y vieron que, en todos los campos de batalla, los hombres y las mujeres se

abrazaban y reian.

Cuando se par6 la musica de la cajita, las tres chicas volvieron al sétano y fueron a

contar esta experiencia a los padres de Anastasia.

e Tratamiento familiar:

La Unica aparicion de los padres es al final del cuento. La mama, con mucha ternura,
explica a Anastasia y a sus amigas que el cofre que han visto es ““el cofre de los deseos’’,

y que estos solamente se cumplen cuando uno vence a sus miedos.

e Tratamiento escolar:

Se da a entender que Anastasia asiste a una escuela ordinaria: ‘‘Tiene 8 arios, aunque

va dos cursos en el cole: por eso sus compafieros de escuela son algo mas pequefios que
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ella. Esta entre varias clases y tiene aula de apoyo, lo cual le encanta, porque asi conoce

’

gente de todas las edades.’

e Caracterizacion del sindrome de Down:

- Aparecen algunos rasgos caracteristicos del sindrome de Down: ‘‘Cuando habla, se le
traba un poco la lengua, pues la tiene muy grandota.’’, ‘‘Anastasia tiene 10S rasgos
achinados del sindrome de Down.”’

- No aparece ninguna definicién del sindrome de Down, solamente que ella lo tiene.

- No le gusta que la traten como a una nifia pequefia por el simple hecho de tener sindrome
de Down: “‘y no le gusta que la traten como si no se enterase de las cosas.’’

- Esauténoma: ‘4 su ritmo es capaz de todo: se viste, se lava, escribe, lee y suefia con

ser veterinaria.’’

4. Los mejores amigos

e Desarrollo:

Bea es una nifia con sindrome de Down que asiste a una escuela donde van nifios
especiales como ella. Bea es una nifia alegre, carifiosa y muy grufiona cuando la hacen

enfadar. A ella lo que més le gusta es pasar tiempo con su hermana mayor Ana.

Bea se pone muy furiosa cuando observa que Ana no para de jugar con su amiga del
colegio Isa, sin dedicarle ningin segundo a ella. Ademas, a Isa no le caia muy bien Bea ya
que la consideraba un tanto ‘‘extrafia’’ por tener sindrome de Down. Esta relacion entre
Ana e Isa provocaba mucha envidia a Bea, por lo que tuvo que buscar un nuevo mejor

amigo.

Un dia en el jardin de su casa, encontro entre los arbustos a un nifio pequefio que se

Ilamaba Juan. Era de una nueva familia que se habia mudado al lado de su casa. Tras llegar
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la mama del bebé y pedirle a Bea que entrara en su casa, esta salio corriendo hacia su

habitacién.

Cuando Bea volvi6 a su casa, Isa no paraba de meterse con ella con insultos: ‘‘Isa
empez0 a cantar: - jTienes cara de tonta! -y se puso a saltar diciendo: ;Cara de tonta!”’
Ante tales mofas, Bea destrozé los cuadernos que tenia dentro de su mochila. La mama de
Bea obligd a su hija a pedirle perddn a Isa. Aunque a Bea le cost6 disculparse, Isa también

le pidié perdon. A partir de este momento, Ana e Isa siempre dejaron jugar a Bea con ellas.

Finalmente, Bea volvid a escuchar la voz de Juan, quien se habia escapado otra vez. Su
mama le pidio a Bea que le echase una mano y jugara con el. Desde entonces, todas las

tardes juegan Bea, Ana e Isa con Juan.

e Tratamiento familiar:

En lineas generales, la madre y la hermana adoptan una actitud pasiva con Bea. Es cierto
que ambas quieren mucho a Bea, sin embargo, ninguna pone fin a las burlas de Isa. La
madre de Bea, al ver a su hija sola y triste, no muestra preocupacion por integrarla con Ana
e Isa, sino que le da como solucion jugar con otro amigo: ‘‘Tienes montones de amigos. Tu

y c« ’

profesora y todos esos nifios y nifias de tu colegio.’’, ‘‘Papa es tu amigo y yo también.”’,

’y w6«

‘Y Pelos (perro) también es tu amigo ™, ‘Y Orejas (conejo) también es amigo tuyo.’’

e Tratamiento escolar:

Lo Unico que aparece de la educacion de Bea es que asiste a una escuela de nifios
especiales y que el chico que se sienta a su lado, Marco, le da patadas por debajo de la mesa

y nunca quiere jugar con ella.

e Caracterizacion del sindrome de Down:
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- No aparece ningun rasgo fisioldgico del sindrome de Down descrito textualmente. Sin
embargo, si nos cefiimos a las ilustraciones del cuento si que se muestran ciertas
caracteristicas en el personaje: es bajita, tiene la cara redonda, los ojos inclinados hacia
arriba, el pelo lacio y las extremidades y el cuello son cortos y anchos.

- No aparece en ningin momento de la historia que Beatriz tenga sindrome de Down,
solo que es diferente y asiste a un colegio especial.

- Dificultad para recordar las cosas: ‘‘Bea no siempre recordaba las cosas que le

decian.’

- Suele acabar con rabietas cuando se enfada.

5. Silvina bailarina

e Desarrollo:

Silvina es una nifia que, en el cuarto mes de embarazo, fue diagnosticada como
sindrome de Down. Silvina es una nifia alegre, carifiosa y lo que mas le gusta es bailar. Ella

suefia con ser una gran bailarina.

e Tratamiento familiar:

Los padres, desde el primer momento que se enteraron de que su hija naceria con
sindrome de Down, se informaron mucho para tratarla y cuidarla de la mejor manera

posible.
e Tratamiento escolar:

En este cuento no se comenta nada del colegio ni de la educacion de Silvina, pero si
que asiste a una escuela de baile. La profesora de Silvina se porta muy bien con Silvina.

Ella, ademas de ensefiarle todos los pasos, ayuda a Silvina a estirar sus masculos y trabajar
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su flexibilidad. En la escuela también asiste una nifia con sindrome de Down llamada Pati.

Ambas son mejores amigas Yy suefian con poder bailar las dos juntas ante un gran publico.

Caracterizacion del sindrome de Down:

Antes de comenzar la historia, la autora habla un poco sobre el sindrome de Down: ‘4
veces puede ocurrir que los cromosomas se lien en el par 21 y venga alguno més de la
cuenta. Es lo que se llama Sindrome de Down. Los nifios que tienen este sindrome
tienen un aspecto muy reconocible, aunque a su vez, son muy diferentes unos de los
otros; los hay mas altos, mas bajos, mas delgados, mas gorditos... Sus ojos estan un
poco rasgados y su cara es como un precioso lucero redondo. Aunque aprenden un
poco mas despacio, ellos, igual que todos nosotros, rien, lloran, crecen y suefian, igual
que tu.”’

El cuento detalla que en el cuarto mes de embarazo los médicos descubrieron que
Silvina venia con un cromosoma mas (Trisomia del par 21).

La primera sensacion de los padres al enterarse que su hija viene con sindrome de Down
es de preocupacion.

Los padres se informan acerca del sindrome de Down.

Aparece uno de los rasgos caracteristicos del sindrome de Down: la hipotonia muscular.
Este problema es tratado en el cuento: “‘4hora estamos trabajando la flexibilidad, los
estiramientos y la relajacién. Dice que mis musculos estan siempre relajados, y que

para llegar a dominar la danza es imprescindible mejorar y fortalecer mi complexion.”’

La protagonista practica la danza.

6. La tortuga Marian

Desarrollo:
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Marian es una tortuga que presenta los mismos rasgos que una persona con sindrome

de Down. Marian es una tortuga alegre, carifiosa y creativa.

Marian asiste a una escuela donde siempre suele llegar tarde y le cuesta reconocer los

nameros y aprender a leer.

El dia del cumpleafios de Marian, sus comparfieros le regalaron unas alas para poder

volar donde ella quisiera. Esto puso muy feliz a Marian.

e Tratamiento familiar:

No aparece reflejado en el cuento.

e Tratamiento escolar:

Se da por hecho de que Marian asiste a una escuela ordinaria, ya que ninguno de sus

comparieros muestra ninguna necesidad.

Los compafieros de clase tienen una relacion fantéstica con Marian, pues la ayudan a
leer: ““También quiere aprender a leer, pero le cuesta entender las letras. jEs tan dificil!

Rafa, el pajaro carpintero, se sienta a su lado y la ayuda’

e Caracterizacion del sindrome de Down:

- A pesar de que no se mencione en ningin momento el sindrome de Down, el cuento si
lo trata de manera indirecta. Algunas caracteristicas que presenta el protagonista son:
““La tortuga Marian es una tortuga de piel rugosa con ojos limpios y tiernos.”’, ‘‘Se
lava la cara y se viste despacio.’’, ‘‘Pasito a pasito, camina hacia la escuela.”

- Latortuga Marian tiene dificultad para aprender a leer y escribir.

- Alatortuga Marian le gusta pintar y es muy perfeccionista: ‘‘La tortuga Marian dibuja
aviones, 0sos y racimos de fruta. A veces no le salen bien pero no importa: los borra'y

’

empieza de nuevo.’
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7. El cromosoma de Beatriz

e Desarrollo:

Beatriz es una nifia que tuvo muchas complicaciones en el parto y nacié con sindrome
de Dow. Su papa dice que Beatriz es una nifia méas fragil que las demas. Asimismo, su
hermana mayor hace una metafora de Beatriz con una bombonera de cristal: “‘Cuando
escuché la palabra fragil pensé enseguida en la bombonera de cristal que hay sobre el
trinchador del comedor. Cada vez que quiero un chocolate tengo que pedirselo a un adulto,

pues es de un cristal muy fragil y puede romperse con cualquier cosa.’’

Un dia Beatriz se puso enferma y se quedd por un instante sola en casa mientras su
padre recogia a las hermanas del colegio. En ese momento, varios ladrones que habian
robado un banco escaparon de la policia y entraron en la casa de Beatriz. El padre y las
hermanas de Beatriz tuvieron mucho miedo mientras esperaban que la policia detuviera a
los ladrones en su casa. Cuando la policia y el padre entraron en la casa, se sorprendieron
de que los ladrones no se habian llevado nada, sino que estaban jugando con Beatriz en su

habitacion. Finalmente, los ladrones lograron escapar rapidamente por la azotea.

e Tratamiento familiar:

El trato de la familia que se muestra en este cuento es extraordinario. Todos los
miembros de la familia (abuelos, padres, hermanas) se muestran muy carifioso con Beatriz

y no le dan importancia al sindrome de Down.

Los padres cuando observaron que su hija habia nacido con sindrome de Down, no
dudaron en informarse completamente para cuidarla de la mejor manera: “‘Mis papds
leyeron muchos libros para aprender a cuidarla sin que se rompiera mientras engordaba:
compraron una mesa especial para hacerle unos ejercicios; cuando estaba despierta habia

que sonarle sonajas, ensefiarle juguetes de colores, frotar su cuerpo con un cepillo o
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pasarle una toallita himeda por los bracitos y las piernas.”’, “‘Primero la llevaban a clases

’

de todo: de sentarse, de gatear, de caminar, de hablar...’

Las hermanas de Beatriz la quieren mucho, juegan con ella y la defienden. Una de las
hermanas incluso decide investigar por su cuenta qué es el sindrome de Down para poder
comprender a Beatriz: “‘Saqué de mi librero mi diccionario bdsico escolar y busqué:

s

cromosoma.’’, ‘‘Lei: Elemento que, en forma de corpusculos, filamentos o bastoncillos,

’

existe en el nlcleo de las células en el momento de la division.’

e Tratamiento escolar:

El trato en la escuela es negativo, pues la directora no queria aceptar a Beatriz en su
colegio: ‘Al principio, la directora no queria admitirla porque decia que no se iba a
integrar, pero mis papas insistieron en que le diera una oportunidad. Fue una semana de

’

prueba y se quedo.’

También, una nifia del colegio se burla de Beatriz, pero su hermana la defiende:
““Cuando una nifia me dijo que Beatriz era fea, me enojé tanto que le di un pellizco tan

’

fuerte que ninguna nifia se atrevié a volver a molestarme.’

e Caracterizacion del sindrome de Down:

- La protagonista tuvo que ser operada del corazon recién nacida.

- No aparece una definicion especifica del sindrome de Down: ‘‘Habia nacido con un
cromosoma de mas, aunque entonces tampoco entendi qué significaba eso. "’

- Los padres se informan acerca del sindrome de Down.

- La protagonista no habla nada en el cuento.

8. Tengo sindrome de Down

e Desarrollo:
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David es un nifio con sindrome de Down que tuvo que ser operado dos veces tras el
parto. Es un nifio al que le encanta reir, pintar, cantar y ver dibujos animados. David asiste
aunaescuela, en la cual le cuesta adquirir un poco mas los conceptos que a sus compafieros.

Aungue David vaya a un ritmo mas lento no importa, ya que su madre no para de ayudarle.
e Tratamiento familiar:

Durante los primeros dias de vida de David, sus padres pasaron un poco de miedo al
saber que su hijo naci6 con sindrome de Down: “‘Sus palabras zumbaban en mis oidos,
grabdndose una a una en mi memoria. Las lagrimas inundaron mis ojos.’’ Sin embargo,
rapidamente comenzaron a ver que su hijo era como cualquier otro: ‘‘David siguio
creciendo, como cualquier otro nifio. Muy deprisa. Con muchas caidas y moratones... Y
para mi era el nifio mas bonito del mundo’’ Su madre también le ayuda con la tarea del
colegio. Por dltimo, su madre se siente orgullosa de David: “‘Gracias a él hemos
permanecido unidos y fuertes. Y lo mas importante, tenemos a David, un nifio con sindrome

de Down.”’

Su hermana Beatriz no entiende realmente que su hermano tenga sindrome de Down:
- ¢ Por qué mi hermano es asi? Todo el mundo nos mira cuando estamos en las tiendas -

nos pregunto Beatriz, ella lo queria con locura.’’

e Tratamiento escolar:

El trato en la escuela es negativo. A pesar de que su relacién con sus compafieros es
buena, la maestra se negaba al principio a ir al ritmo de David: ‘‘David, hoy vamos a
aprender como se escriben las letras maydsculas. Tu puedes dibujar mientras’’, “‘No
puedo cambiar el programa por ti -contestd la maestra dando por concluida la

conversacion.”’ Finalmente, tras terminar el segundo ciclo, la maestra decidi6 ayudar a

60



EL SINDROME DE DOWNEN LA L.1.

David: ‘“-Estableceremos una adaptacion curricular para que pueda participar en clase

6«

con sus companieros.”’, ‘‘David superara este ciclo

iR

e Caracterizacion del sindrome de Down:

- Aparece una breve descripcion del sindrome de Down: “*-Tu bebé tiene sindrome de
Down. Es una condicion causada por tener un cromosoma de mas en el par 21 -dijo-.
Las personas con sindrome de Down tienen rasgos reconocibles. Nariz chata, boca y
orejas pequerias, ojos rasgados hacia arriba...”’

- La primera sensacion de los padres al enterarse de que su hija viene con sindrome de
Down es de preocupacion.

- El protagonista tuvo que ser operado dos veces.

- El protagonista es capaz de realizar varias actividades de manera autonoma: ‘‘Se podia

i)

vestir solo. Se preparaba el desayuno. Se ataba los cordones.’

’

- Escarifioso: ‘‘Mama gracias por quererme tanto.’

9. Mi hermano persigue dinosaurio

e Desarrollo:

Giacomo narra en primera persona todas las historias que le han sucedido con su
hermano Giovanni, un nifio con sindrome de Down. Al principio, le parecia gracioso e ideal
que su hermano fuese distinto a los demas: ‘‘Empecé a observarlo. Estaba condenadamente
fascinado por mi hermano especial.’’ Sin embargo, a medida que iba creciendo Giacomo,
su hermano le iba suponiendo una carga por no hacer las mismas cosas que los demas nifios.
Cuando comienza el instituto, llega a avergonzarse tal punto de Giovanni que niega de que
tenga un hermano: ‘‘Siempre que no consideréis significativo €l hecho de que hubiera

mantenido oculto a mis comparieros que tenia un hermano oculto’’, “‘En la ESO, se
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convirtio en un problema. Gio dejo de ser mi hermano con poderes especiales; de golpe se

convirtio en un extraterrestre, alguien cuyo comportamiento era fuente de vergiienza.”’

A medida que avanza la historia van ocurriendo sucesos que hacen cambiar la vision de

Giacomo hacia su hermano.

e Tratamiento familiar:

Los padres explican a sus hijos que su nuevo hermano sera especial, no que tiene

sindrome de Down. Los padres se informaron acerca del sindrome de Down.

Al principio, a su hermano le gustaba que Giovanni fuera asi y se preocupa por el futuro
de él: “‘Pensaba mds en su futuro. Si no era capaz de aprender los numeros, jcomo le

pagaria al panadero? Si habia tardado arios en hablar, ;jcomo iba a poder escribir? ...

Sin embargo, cuando se fue haciendo mayor y entra en el instituto se avergiienza de él.

e Tratamiento escolar:

En la guarderia, Giovanni queria sentirse independiente. Por ello, las maestras le
dejaban salir media hora antes de clase al comedor, de manera que tuviera tiempo de

recorrer solo el pasillo.

Giovanni se negaba a participar en cualquier actuacion de la guarderia: ‘4 Gio lo
aterrorizaban las actuaciones. Lo aterrorizaban los espectaculos y, sobre todo, su pablico,
aquella masa rebosante de padres, abuelos y hermanos armados de camaras y teléfonos

’

moviles.’

e Caracterizacion del sindrome de Down:
- Aparecen algunos rasgos caracteristicos del sindrome de Down: ‘‘Los ojos eran chinos,

0 venusinos...”’, “‘La nuca era lisa como una pista de aterrizaje para naves espaciales

’

microscopicas.’
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10.

Sobre el sindrome de Down solo se cuenta que es una enfermedad descubierta por el
doctor John Langdon Down.

Tiene la lengua fuera.

Giovanni es infantil, ya que le encanta jugar con juguetes de dinosaurios.

Durante la etapa de adolescencia de Giacomo se produce un rechazo hacia Giovanni,
pues se avergonzaba de tener un hermano asi y procuraba por todos los medios que
ningun nifo se enterara.

Hay un momento de la historia en que varios adolescentes se meten con Giovanni: ‘*-
Pero ¢le habéis visto la cara? - ;Y la lengua? Menuda lengua... No me 0 puedo creer.
- jEh! ;Qué haces, cabeza plana?’’

Tiene un amigo imaginario: Rana la rana.

Se produce un cambio relevante durante la vida de Giovanni, ya que pasa de ser muy
timido y no querer participar en ninguna actuacion escolar a involucrarse sin ningdn

miedo en las fiestas y actuaciones de su pueblo.

El suefio de la tortuga azul

Desarrollo:

Este cuento narra la historia de Ana, una nifia con sindrome de Down que antes de nacer

fantasea por el mundo. Ella suefia con que el mundo es un lugar ideal, de color turquesa,
sabe a sandia y huele como un perfume. Sin embargo, a lo largo de la historia se va
encontrando con una serie de personajes que le demuestran todo lo contrario, explicAndole

que todas las personas tienen prisa, sin disfrutar de lo que tienen a su alrededor:

““Hay mucha gente en el mundo y todos quieren una parte de él para si mismos y por

eso compiten, para conseguir su lugar en el mundo. Eso hace que no tengan tiempo para
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disfrutar de los olores de las cosas, por eso los olores entristecieron y se marcharon a otro

lugar hace tiempo. ™’

“‘¢No escuchan masica al levantarse para que el dia se despierte de buen humor? -le
preguntd un poco preocupada. -No, no hay tiempo para eso. Quiza por ello hay muchos
dias dificiles. Lo llaman “tener un mal dia” y esos dias la gente vuelve a casa triste y

cansada.”’

Todas las explicaciones entristecian a Ana. En ese instante, apareci6 una tortuga, quien
le hizo ver que ni los olores ni los sabores habian desaparecido, sino que debia detenerse y

tomarse su tiempo para reconocerlos:

“‘Los olores estan ahi, no es cierto que se hayan ido. Lo que ocurre es que para
disfrutarlos tendras que ir muy despacito, si no, los olores se esconderan para que la

velocidad no los atropelle.”’

e Caracterizacion del sindrome de Down:

- Laautoramenciona antes de comenzar la historia que la protagonista tiene sindrome de
Down, algo que es maravilloso para ella: “‘Es entonces cuando nos envia a alguien
especial que se diferencia del resto por tener algo extra: un cromosoma de mas en la
pareja 21 que otorga a quien lo porta el don y la responsabilidad de aquellos a quienes
se acerca lo mejor de si mismo por muy oculto, olvidado o perdido que lo tengan... Asi
es Anita.”’

- Este cuento va dedicado a todos esos padres que esperan con ilusién y alegria la llegada
de un nuevo hijo al mundo. Sin embargo, al saber que su hijo sera diferente, todos sus

planes e ilusiones se desbaratan.
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- Lafigura de la tortuga en el cuento hace ver que los suefios e ilusiones de las personas
siguen estando vivos en el mundo, solo debemos detenernos y saber disfrutar de las

cosas mas pequefias de la vida.

11. Pepita es especial

e Desarrollo:

Fabiola, una nifia de 6 afios, cuenta la historia de su hermana Pepita, una nifia con
sindrome de Down. Se narran las aventuras que hace la familia: viajar a la nieve, a la playa,

ver a sus abuelos en Navidad, etc.

e Tratamiento familiar;

Los padres apuntan a Pepita desde muy pequefia a clases especiales: ‘4 pesar de ser la
mas pequefa, Pepita empezd a ir a clase mucho antes que nosotros. Eran unas clases
especiales donde se lo pasaba genial y aprendia muchisimas cosas.’’ L0s padres advierten

a sus hijos que cuiden muy bien de su nueva hermana ya que es “‘especial’’.

Sus hermanos, Fabiola y Juan, quieren mucho a Pepita y la tratan como si realmente no
tuviera sindrome de Down. Pepita tiene especial devocion por su hermano Juan, que es el
mayor. Su hermana esta orgullosa de que su hermana tenga sindrome de Down: ‘‘;Me

encanta que sea mi hermana!’’

En el cuento aparecen mas familiares de Pepita (abuelos, bisabuelos, tios, primos
pequefos): “‘Pepita y ella tienen una relacion muy especial: Pepita siempre le da abrazos

a Titi le encanta.’’

e Tratamiento escolar:
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12.

Cuando Pepita cumplié 1 afio, asistié a la misma guarderia que la de sus hermanos.

Pepita requeria de ayuda en algunas tareas: ‘‘Para cosas sencillas como andar o hablar,

Pepita necesita una ayuda extra.’’

Caracterizacion del sindrome de Down:
Aparecen algunos rasgos caracteristicos del sindrome de Down: “‘Tenia los ojos

1y (¢

rasgados y sacaba un poquito la lengua. JSabes qué es lo que mas me gusta de

Pepita? Sus manos blanditas, sus pies pequefios, sus abrazos, su risa contagiosa...”’
Aparece una breve descripcion del sindrome de Down: “‘Les explicaremos que tiene un
cromosoma mas que nosotros, en el nimero 21, que es el cromosoma de la felicidad y
que se llama Down. [Por eso Pepita siempre estd contenta!’’

Pepita asiste varias veces al médico para hacerse revisiones.

Pepita tiene hipermetropia: ‘‘Cuando Pepita cumplio 6 meses, el médico de los 0jos nos
explico que iba a necesitar gafas porque no veia bien de cerca.’’

A diferencia de otros nifios con sindrome de Down, Pepita no tuvo que ser operada del
corazon.

Pepita es muy sociable y muy carifiosa: ‘‘Pepita tiene muchos amigos fuera del
colegio’’, ‘‘Estoy segura de que Pepita va a tener siempre buenos amigos jporque
todos la cuidan un montén!’’, “‘Cada noche, antes de dormir, Pepita viene a nuestra

litera a darnos un beso de buenas noches.’’

Pepita quiere ser mas autonoma: “‘Siempre quiere hacerlo todo sola y sin ayuda.”’

Maria Caracolito

Desarrollo:

Este cuento narra la historia de Maria, una nifia que nacié con sindrome de Down. Un

dia, sus hermanos, Matias y Federico, al ver que su hermana no caminaba y avanzaba muy
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poco decidieron ponerla a prueba en una carrera junto a un caracol. Al ver que ninguno de
los dos se movia mucho, decidieron proclamar como ganadora a Maria, que se gano el mote
de ‘“Maria Caracolito’’.

El autor va incorporando poemas a lo largo de la historia: ‘¢, Sera que el caracol camina
lento?... Mientras pasea consigue su alimento. A la noche recorre todo el huerto. ™’

Un dia, el veterinario trajo a la casa de la familia de Maria un cachorro dalmata. Lo
peculiar de este dalmata fue que cuando mas crecia, seguia sin aparecerle ninguna mancha.
El doctor explicd que era una alteracion genética.

e Tratamiento familiar:

Al principio, los hermanos de Maria (Matias y Federico) no querian la llegada de una
nifia a casa: ‘‘Una nifia es un problema; no juega al futbol, no sabe pescar, llora por todo
-respondié Federico con tono de experto en mujeres.’” Sin embargo, a medida que continta
la historia, los hermanos adoran a Maria, juegan con ella y la defienden ante sus
comparieros.

Los padres quieren mucho a Maria y se preocupan mucho por su educacion. Su mama
estd pendiente de que se integre en la escuela. También, apuntan a Maria a clases especiales
por la tarde.

e Tratamiento escolar:

La primera guarderia a la que fue Maria fue un completo desastre. A pesar de que los
papas de Maria advirtieran a las maestras que su hija requeria de ayuda en algunas
actividades, luego estaba completamente excluida: ‘‘Maria Caracolito estaba
completamente sola en el fondo del salén, con los deditos en la nariz y cara de
aburrimiento, mientras la maestra y los chicos jugaban el juego de ponerle la cola al burro

en la pizarra.’’, ‘‘Maria Caracolito acudia al jardin como los demas chicos pero eso no
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era suficiente; nadie la ayudaba a superar las dificultades que aparecian. Si le costaba

trabajo entender un juego, quedaba excluida.”’

Finalmente, la mama de Maria cambié a su hija de guarderia.

En la nueva guarderia sus compafieros son muy amables con Maria y deciden ayudarla
en algunas actividades: “‘El bueno de Manuel, se ofrece: —¢Quieres que yo te lo tenga? -
pregunta solidario. - jPapel!... jNo te muevas! -ordena Maria Caracolito. El que puede
recortar, recorta, y el que no, desgarra con los dedos.’’

Cuando Maria creci6 e iba a ser inscrita en el colegio, hubo muchas quejas por parte de las

familias de los demas alumnos, ya que decian que Maria retrasaria el nivel de la clase: ‘*-

En el jardin no hay problema, pero la escuela es otra cosa. Sera dificil para ella. -Si tarda

tanto en aprender algo, la maestra perdera el tiempo con ella y nuestros hijos también. -

Mi nifia pequefia habla mal, imitandola. -Esta escuela no estd preparada para recibir

chicos especiales.”’

e Caracterizacion del sindrome de Down:

- Aparecen algunos rasgos caracteristicos del sindrome de Down: “‘Sus tiernos ojitos son
rasgados y sus orejas pequenias y redondeadas.’’

- Enningdn momento de la historia se menciona que Maria presente sindrome de Down,
solamente que ella es especial y diferente a los deméas. Sin embargo, el autor hace una
alegoria del sindrome de Down a través del dalmata: ‘‘El doctor explicé que el perro
habia nacido asi, tal vez hubo una alteracion genética... en fin, que se trataba de un
dalmata diferente a los otros.”’

- Maria presenta problemas en la boca: “‘El médico aconsejé que Maria use chupete

durante mucho tiempo, ya que éste la ayudara a fortificar los masculos de la boca. A

la nifia le cuesta cerrarla bien y a veces la lengua asoma sola. También tiene

68



EL SINDROME DE DOWNEN LA L.1.

13.

14.

dificultades para succionar del pecho de su madre, porque le falta fuerza en los labios.
Maria necesita ejercitar los musculos que utilizar para articular las palabras. ”’

- Maria tiene miopia y le ponen gafas.

- Como a Maria le costaba mucho hablar, sus padres la llevaron a un logopeda.

- Maria tuvo que ser operada.

- Maria es carifiosa.

- Através del dalmata también se hace una comparacion respecto al sindrome de Down:
- ¢Qué les digo a los chicos cuando me pregunten por qué no tiene manchitas si es
dalmata? -insistio Matias. -Les diras que asi es tu perro, que lo quieres como es, que
no piensas cambiarlo, y que ademas te sientes orgulloso de tener un perro diferente a

’

todos -dijo papa.’

Esta bien ser diferente

Este cuento no sigue una trama, sino que, a través de la relacion imagen-texto, va
transmitiendo pautas aisladas para que el lector vea que no es malo ser diferente: “‘Estd
bien que te falte un diente.’’, ‘‘Esta bien pedir ayuda.’’, ‘‘Esta bien tener una nariz
diferente...”’

Todas las escenas que aparecen en el cuento son de la realidad, ya que cualquier nifio o
nifia puede vivirlas.

Este cuento transmite varios valores fundamentales: empatia, autoestima, etc.

Es un cuento importante donde los nifios pueden aprender a aceptar las diferencias ante

los demas.

La sonrisa de Carlos

e Desarrollo:
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Carlos es un nifio con sindrome de Down. A Carlos le encantaba salir a ver jugar a su
hermano mayor al futbol, pero con lo que realmente més disfrutaba Carlos era viendo que
ambos equipos empataban, de este modo no habia ningun perdedor: ‘4 mi no me gusta que

)

gane nadie, ¢y a ti? -pregunt6 a su hermana. Y afadio: -Son todos amigos mios...’

e Tratamiento familiar:

Los padres de Carlos muestran una actitud muy preocupante hacia él: “‘Cémo me
preocupa este niiio...-dijo mama un dia-. Mientras nosotros vivamos no hay problema, no
le faltara nada. Pero, jqué pasard después?’’ Los padres deciden quitar a Carlos de la
escuela para fundar una escuela especial e inscribir a Carlos en ella: “‘Hoy hemos hablado
con gente que tiene hijos con el mismo problema que Carlos, y hemos decidido crear una
escuela especial para ellos. Estos nifios y nifias necesitan una atencion especial que en una

’

escuela normal no pueden recibir.’

Los hermanos de Carlos le quieren mucho y le defienden en la escuela. Su hermano le

Ilama para que le vea jugar al fatbol.

e Tratamiento escolar:

La nueva escuela especial: ‘‘Les enseriaban canciones, les ayudaban a vestirse y a

cuidar de sus cosas, tenian talleres de manualidades, clases de danza y gimnasia.’’

e Sindrome de Down:

- No aparece ninguna descripcion fisiologica sobre Carlos.

- No aparece ninguna definicion del sindrome de Down, solamente que él lo tiene: “‘Yes
que Carlitos no era como la mayoria de l0s nisios y nifias: tenia sindrome de Down.”’

- Sensacion de ser utilizado por los amigos de su hermano ya que, aunque no juega al

fatbol, cuando la pelota es arrojada en una casa, Carlos es el que va a buscar la pelota:
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‘- jCarlos! ¢Quieres ir tu a pedir la pelota? Nada le hacia mas ilusion que poder ser

util a sus amigos.”’

- Esobediente, alegre, carifioso.

- Al final del cuento aparece una serie de preguntas para facilitar y comprobar la
comprension del cuento: ““;Cémo era Carlos? jQué cosas le gustaban y cudles no?

i8]

JPor qué sufria su madre? ...

15. Lolo, un conejo diferente

e Desarrollo:

Lolo era un conejo, pero no un conejo como los demas sino diferente ya que su oreja
derecha esta caida. Lolo intentd por todos los medios que su oreja derecha estuviese recta
al igual que su oreja izquierda, pero fue en vano. Finalmente, tras visitar al médico, Lolo
se dio cuenta de que no era nada malo que su oreja derecha estuviese caida, ya que cada
conejo tiene orejas diferentes: ‘‘era verdad, ninguna oreja era igual a otra: las de la abuela

’

eran muy duras, las de mama eran pequefias y las de papa eran muy grandes.’

e Analisis:

- Aunque no aborde el sindrome de Down de manera directa, si que toca el tema de ser
diferente a los demas.

- Tema de las ‘‘etiquetas’’: Se burlan de Lolo por tener la oreja derecha caida y desde
entonces lo ven como un conejo diferente.

- A pesar de buscar soluciones, Lolo llega a la conclusion de que todos somos distintos

y por ello debe sentirse orgulloso de cdmo es él.
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