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PROLOGO

La mayoria de los expertos coinciden en que la gran
revolucién en la atencién y prestacién de apoyos a las
personas con discapacidad intelectual surgié desde el in-
conformismo de las familias, inteligentemente secunda-
das por profesionales motivados. Como siempre, el icono
fundamental, abanderado en este campo, fue el sindrome
de Down. Es necesario llegar a la segunda mitad del pa-
sado siglo para empezar a constatar cambios realmente
decisivos en el pensamiento y en la accién ante el naci-
miento de un hijo: era la rebeldia de los padres —huelga
decir, ella y él— frente a frases tantas veces disparadas
como balas, tales como «déjenlo estar, no vale la pena,
total para qué, no podrd, no serd capaz...».

La esperanza pedagdgica, en su esencia, no es un con-
cepto inventado, manipulado y embellecido en un des-
pacho. La esperanza pedagégica, originariamente, es la
traduccién y concrecién de una realidad surgida y vivida,
mdis que observada, por profesionales de la educacién
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enamorados de su tarea diaria dedicada a sus alumnos.
La esperanza pedagégica es la cualidad —lisa y llana-
mente, la virtud— que permite a quien la posee mante-
ner la motivacién para extraer de su discipulo sus maxi-
mas capacidades. Sin esperanza no hay motivacién. Y sin
motivacién no hay vida.

Pero ¢quiénes son los responsables de iniciar el apren-
dizaje de un ser humano? Sus padres. El milagro con-
sisti6 en ver brotar la esperanza de los padres aplicada
a sus hijos con sindrome de Down, dentro un paramo
marcado por el mds atroz pesimismo. La belleza de este
libro consiste en arrancar trozos de vida, absolutamente
real, para mostrdrnoslos de la manera mas plastica posi-
ble: con las propias palabras y testimonios de sus autén-
ticos protagonistas. «Vean: Asi ha sido, asi es, asi debe ser
la esperanza pedagdgica vivida por padres de hijos con
sindrome de Down».

El acierto de la Dra. Karen Armijos ha sido ela-
borar y trasladar con absoluta originalidad un marco
primariamente escolar a la esencia constitutiva de los
lazos familiares. Un planteamiento complejo, porque
del contenido rico, variado, aparentemente disperso
y originado en las entrevistas con personas de distin-
tos paises y culturas, ha sabido clasificar y componer
una estructura sélida sobre la que asienta toda la rica
doctrina de la esperanza pedagdgica, aplicada ahora al
territorio parental. A partir de unos testimonios rebo-
santes de sinceridad y, a veces, incluso de pasién, ha ido
extrayendo y destilando las esencias conceptuales, cla-
sificindolas acertadamente y convirtiéndolas en sélidas
propuestas que culminan en ese espléndido capitulo 5
en el que resume las huellas que la esperanza pedagé-
gica esculpe en la vida de las personas con sindrome
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de Down y de quienes le rodean en sus, ahora si, ricos
ambientes que le acompafian.

He de destacar, finalmente, la riqueza formal del len-
guaje con que el texto se va expresando a lo largo de sus
paginas. Es mérito de esta autora ecuatoriana el haber sa-
bido explotar el caudal de nuestro idioma, unas veces de
forma contenida y otras de forma vehemente. Sin duda,
eso ayudard a transmitir mejor toda la fuerza y la riqueza
con que la esperanza pedagdgica debe formar el nervio
inapelable de nuestra accién educativa.

Jests Florez

Catedratico de Farmacologia
Presidente, Fundacién Iberoamericana Down21
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PREFACIO

Me gustaria compartir con los lectores algunos da-
tos de mi biografia en relacién con mi familiaridad con
el tema que recorre todo este libro. Mis recuerdos se
remontan a mi nifiez y adolescencia, tiempo en que
no conoci a ninguna persona con sindrome de Down.
Me vienen a la mente memorias un tanto borrosas de
que, en las pocas ocasiones que vi a alguien con esta
condicién genética en las calles de mi ciudad, yo in-
ternamente me preguntaba: ;qué serd el sindrome de
Down?, pero no pasaba de ahi mi cuestionamiento. No
recuerdo haberlo preguntado ni hablado con mis pa-
dres. Simplemente era para mi una realidad algo lejana
y desconocida.

En ese entonces, nunca me imaginé el inmenso re-
galo que recibiria unos afios después, paralelamente a
mis estudios universitarios en Educacién. Fue entonces
cuando unos amigos de mis padres tenian un hijo con
sindrome de Down y querian que él ingresara en una

13
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escuela de educacién infantil ordinarial. Sin embargo, la
inclusion en Ecuador —mi pais—, aun estando regulada
por las leyes de educacién, no dejaba de ser algo nue-
vo, hasta el punto de que aun ahora sigue constituyendo
todo un desafio para las instituciones educativas y los
docentes. En aquel entonces, las autoridades de la escue-
la presentaban mil y un argumentos a los padres del nifio.
El principal motivo para restringirle el ingreso era que
el nifio tenia ya casi dos afios y atin no caminaba. Da-
das las circunstancias, los padres de ese pequeno querian
allanarle el camino a la escuela y, buscando una forma de
superar esta dificultad, pensaron que una alternativa po-
dia ser que alguien acompafiara al nifio a la escuela para
apoyarle. Estoy infinitamente agradecida con los padres
de ese nifio por haberse fijado en mi para ser ese alguien
que lo acompanaria durante casi tres anos. Recuerdo que
cuando la madre me pregunté si me animaba a trabajar
con su hijo yo le dije: «Claro, me encantaria esa misién,
pero eso si, yo no sé nada nada acerca del sindrome de
Down».Y ante mi sencillo reparo, la madre amablemen-
te respondié: «No te preocupes, ya irds aprendiendo poco
a poco; ademads, como ya sabes, estamos disponibles para
cualquier impresién o pregunta que desees comentar-
nos». {Vaya regalo tan grande este para mi!

El inmenso privilegio de trabajar y aprender muchas
cosas del nifio y de sus padres me abrié todo un panora-
ma nuevo como profesional de la educacién y, también,
como persona. Y todo esto porque este libro, al igual que
la investigacién de la que se deriva, surge, en efecto y
principalmente, a partir de esa experiencia que tuve de
trabajar como tutora-educadora de este pequefo.

1 El calificativo “ordinaria” que describe a la palabra escuela se comprende en el
contexto hispanoamericano como una escuela-institucién “regular” que atiende
a toda la poblacién escolar.

14
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Por lo explicado en el parrafo anterior, es importante
sefialar que no he tenido la oportunidad de vivir la espe-
ranza pedagdgica de forma directa como madre. Ahora
bien, me atrevo a decir que si que he podido vivirla in-
directamente, de forma vicaria, a través de los padres del
nifio con el que tuve la maravillosa oportunidad de traba-
jar. Los padres de ¢l, en efecto, a pesar de las barreras ex-
ternas que les iba imponiendo la sociedad, permanecian
creyendo en su hijo, y esto me lo contagiaban a mi.

Deseo compartir una de las anécdotas que recuerdo:
durante varios meses estuve, dia a dia, dindole al peque-
fio el apoyo con mis dedos de la mano para que él se
cogiera con sus manitas y caminara poco a poco. Alguna
que otra profesora en la escuela dudaba de si algin dia
él caminaria, pero lo cierto es que a mi ni se me ocurria
preguntarme esto porque estaba segura de que €l si que
iba a caminar. Sus padres estaban convencidos de ello y,
por supuesto, yo también. Lo que yo hacia era seguir dia
tras dia ayudindole a tener seguridad y animdndole a que
continuara dando un paso tras otro. Después de varios
meses, finalmente llegé el dia: jel nifio dio sus primeros
pasos! jQué alegria tan grande para mi; tanto que di un
grito de emocién —llegando a asustarle— cuando vi que
él se apoy6 solito de una pequefia mesa de la escuela y dio
tres pasitos hasta una silla! Ahora que lo escribo, creo que
nunca me habia detenido a pensar acerca del inmenso
gozo que unos padres pueden experimentar al ver a su
nifo con sindrome de Down dar sus primeros pasos. En
ese momento, yo pude vivirlo también en primera perso-
na y ver asi el fruto de mi continua espera. Esta y otras
invaluables experiencias vividas me motivaron profunda-
mente a estudiar y obtener el doctorado en Educacién
para formarme y brindar un mejor apoyo a las personas

15
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con sindrome de Down y sus familias.

Con este libro, no es otro mi deseo que los lectores
puedan vivir y/o revivir la esperanza pedagégica de los
mejores educadores que unos hijos pueden tener: sus pa-
dres. Ha sido un gran honor y gozo inmenso haberme
encontrado con padres tan generosos que compartieran
abiertamente sus experiencias vividas conmigo para que
muchos otros puedan conocerlas y reflexionar vivida-
mente acerca de ellas.

Muchas gracias por dedicar su tiempo a leer este libro.
Espero sinceramente que sea de ayuda para que todos
podamos vivir esta esperanza pedagdgica tan necesaria
para fortalecer nuestras disposiciones y actitudes hacia
las personas con sindrome de Down, quienes tanto nece-
sitan de quienes crean en esas potencialidades suyas para
realizarse al maximo, asi como para poder contribuir de
forma significativa a nuestra sociedad.

16
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La esperanza es un fenémeno universal necesario para
afrontar nuevos retos e ilusiones con valentia, como lo
puede ser el hecho de que unos padres reciban la repen-
tina noticia de que su hijo? tiene sindrome de Down o
alguna otra discapacidad. Ese momento inesperado sue-
le provocar un impacto inicial cargado de sentimientos
variopintos como dolor, culpabilidad, angustia, miedo,
preocupacién, entre otros. Los padres al sentirse y ser
los responsables de la educacién y formacién de ese hijo,
puede que experimenten muchas incertidumbres acerca
del presente y el futuro. Tanto al inicio como durante
toda la vida, la esperanza serd fundamental para poder
tener un afrontamiento efectivo que derive en un ajuste y
adaptacién familiar adecuados en donde las relaciones e
interacciones en el hogar beneficien al nifio con sindro-
me de Down.

2 Respetando el principio de economia del lenguaje, se hara uso genérico del
masculino hijo/s para hacer referencia a los individuos de ambos sexos.

17
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Los padres, con sus actitudes y percepciones, tienen
un rol irremplazable en el dindmico proceso de la madu-
racién de ese hijo, pues son ellos quienes pueden instau-
rar en casa el mejor de los vinculos afectivos, entre pa-
dres e hijos y hermanos, que brinde un ambiente familiar
sostenible colmado de carifio, respeto, alegria, serenidad,
conflanza y muchas mds cualidades que favorecerdn el
que la persona con sindrome de Down pueda tener expe-
riencias exitosas en su crecimiento personal.

Este libro profundiza y reflexiona acerca de la esperan-
za que tiene lugar en la relacién pedagdgica originaria:
aquella que se da entre padres e hijos, en donde los pa-
dres —como primeros educadores— buscan y procuran
el mayor bien formativo en todos los dmbitos personales
del menor —nifio o joven— que estin educando. De ahi
que a esta esperanza se la denomine esperanza pedagdgica
por ser un fenémeno humano-educativo que se da en esa
relacién y que permite que los padres crean en las posi-
bilidades de sus hijos y confien en la influencia positiva
que pueden ejercer para que ellos desarrollen todas sus
capacidades hasta su maximo, incluso en las circunstan-
cias mds dificiles o dolorosas.

Especificamente, este texto se centra en las experien-
cias vividas de la esperanza pedagégica que acontece
entre los padres y sus hijos con sindrome de Down, pues
muestra los principales hallazgos de una investigacién
realizada por la autora con padres de distintos paises
en la que se utiliz6 un abordaje fenomenolégico-her-
menéutico basado en la fenomenologia de la prictica
de Max van Manen, que se fundamenta en desvelar las
experiencias humanas vividas para humanizar e invitar-
nos a ‘querer ser’ todavia mds humanos. En esta linea, el
texto que podran leer a continuacién no busca una acu-

18
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mulacién de informacién o de hechos, sino que nos en-
camina hacia la plenitud de la vida misma, dando la voz
y el protagonismo a los padres que fueron entrevistados
y procurando responder a la siguiente pregunta: ; Como
es la experiencia de la esperanza pedagigica vivida por los
padres en la relacion con su hijo/a con sindrome de Down?

Es importante recordar que cada persona con sindro-
me de Down es tnica e irrepetible al igual que su familia,
pues en cada caso hay circunstancias propias y particula-
ridades tan variables que pueden jugar a favor o en contra
de la persona con esta condicion genética. Ahora bien,
llegar a conocer de forma vivida y experiencial la espe-
ranza pedagdgica puede llevar a cuestionarnos: ;Y noso-
tros no podriamos hacer algo similar —o en esa linea—
con nuestro hijo? ;No podriamos criarlo y educarlo con
una esperanza sencilla, a la vez que crucial, que provoque
cambios reales si hay implicacién, paciencia, perseveran-
cia... por nuestra parte?’.

Al Jeer este libro con detenimiento 'y disfrutar de sus
contenidos vivenciales podremos caminar en los zapatos
de los padres que participaron en el estudio para aprender
de primera mano c6mo estdn encarnando esa esperanza
pedagdgica, de manera tal que nos estimule a reflexionar
acerca de esa disposicién para dar una respuesta dialo-
gante y activa a la invitacién que se nos plantea: mejo-
rar ain mds —si cabe— nuestra misiéon de educadores,
como padres, profesionales o adultos responsables de un
menor con sindrome de Down. Recorramos asi juntos
esta travesia con una actitud de apertura en la que nos
dejemos asombrar y conformar con miras de vivir y per-
sonificar también esta esperanza pedagdgica al alcance de
todos.
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1. LANATURALEZA
DE LA ESPERANZA PEDAGOGICA

La esperanza pedagégica de unos padres estd cons-
tituida por aspectos claves, los cuales son caracteristicos
de la identidad propia o naturaleza de este fenémeno
humano educativo. En este capitulo se exponen rasgos
troncales que muestran que la esperanza pedagégica: )
estd enraizada en el amor pedagdgico; &) es realista; ¢) es
secundar el impulso interior expansivo del menor; d) es
descubrir las potencialidades en el hijo; y ¢) es sofiar.

1.1 La esperanza pedagdgica esta enraizada
en el amor pedagégico

Te quiero como eres, pero también
como lo que atin no eres, y estds llamado a ser

Continuamente, los educadores —sean padres o pro-
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tesores— pueden tener expectativas o deseos respecto a
los menores que estin formando. Por ejemplo: esperan
que a sus hijos les vaya bien en su etapa escolar, que sus
alumnos aprueben las asignaturas, etc. Pero tales expec-
tativas vienen y se alejan con el paso del tiempo, distando
notablemente de toda auténtica esperanza pedagdgica.
Unicamente esta ‘esperanza’ hace posible que los padres
recobren fuerzas ante los desafios propios de la crianza
de sus hijos y, de este modo, vivan la vida de forma que
conciban a sus niflos como esperanza.

Ahora bien, la experiencia de esperar en los hijos
solo tiene lugar si unos padres realmente los ‘aman’.
Con todo, ese ‘amor’ no se reduce a una manifestacién
de carifio, sino que se centra en el amor pedagdgico, que
pretende, ante todo, formar al menor con vistas a su fu-
turo mejor.

Después de recibir el diagndstico, fuimos a visitar a
la doctora, y ella me dijo a mi'y a mi esposa: El nun-
ca hard esto, el nunca hard lo otro ... él nunca ird a la
universidad; y tendrd una edad mental de 5 arios. En
ese momento, yo amaba a mi hijo como lo hago ahora, y
algo en mi me decia que esos ‘nunca” debian ser reem-
plazados por “tal vez”. Entonces, me quedé en silencio
unos segundos y le dije a la doctora: [Ya veremos qué es
lo que Patrick podrd hacer! ... ;Yo sé que tiene discapa-
cidad intelectual, pero esto no va a determinar lo que él
sea capaz de hacer en adelante! Porque, por poner un
ejemplo, squién iba a saber en su vida naciente que,
arios después, Patrick seria invitado a portar la antor-
cha olimpica en el Queens Baton Relay celebrado en
Glasgow por los Juegos de la Mancomunidad, por ser

un claro ejemplo de superacion?

22
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En esta experiencia vivida el padre manifiesta: yo
amaba a mi hijo como lo hago ahora, no derribindose ante
los prejuicios negativos manifestados por la doctora que
atendi6 a su nifio. Antes bien, el amor que siente este pa-
dre por Patrick le agudiza y amplia su visién para, en lu-
gar de etiquetarlo por su trisomia 21, esperar en él desde
el inicio y sin condicién alguna. Esto parece hacerse evi-
dente cuando el padre responde de forma contundente:
Yo sé que tiene discapacidad intelectual, pero esto no va a de-
terminar lo que él sea capaz de hacer en adelante! Este papa
utiliza el adjetivo ‘capaz’y da pistas de que él cree en la
probabilidad de que Patrick consiga en un futuro claros
avances como, en efecto, asi acaba sucediendo. Siguiendo
esta misma linea, una madre comenta lo siguiente:

Cuando mi hija nacid, no la vi sino hasta los dos
dias; y esto fue asi porque me escape, subi a neonatos y
me encaré con el médico, diciendole esto: ;Yo quiero ver
a mi hija! Al contemplaria, la vi preciosa; tanto que me
S{l/id preguntarle al médico: Pero ;por qué estd aqui?
El me contestd: 3El pediatra de la nisia no ha hablado
con usted? Y yo le dije: [No! Recuerdo ver a mi marido
llorar e inmediatamente pensé: Aqui pasa algo. Fue en-
tonces cuando lancé una peticion angustiosa: }Por favor,
diganme qué pasa, pues, de lo contrario, me estdn ha-
ciendo mucho dario!

Los médicos me dijeron que tenia sindrome de
Down, y acompariaron sus comentarios con muchas co-
sas negativas e, incluso, muy atrevidas. Quizds lo mds
ruin que dijeron fue esto: Estos nifios se mueren, y eso
es lo mejor que puede pasar. Yo estaba hundida y des-
trozada, puesto que veia a mi hija realmente preciosa.
Ademds, afortunadamente, mi hija estaba sana, contra
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todo posible prondstico de problemas respiratorios, car-
diacos y digestivos, entre otros que pudiese haber tenido.
No sé por qué, pero yo reaccioné con fuerza. Los miré y
les dije: Yo quiero que me digan una cosa: ;Mi hija se
va a morir? Y me dijeron: Su hija ahora mismo estd
sana, pero ... Les interrumpi y les dije: (No! [Ya han
nombrado todos los peros! Cuando nace un bebe, todo lo
que se espera de él —sin saber alin lo que vendrd— es
maravilloso. ([Absolutamente, todo! Sin saber atin lo que
va a pasar en la vida, todo se proyecta en positivo.

Al recibir graves comentarios por parte del personal
médico, esta madre confiesa: Yo estaba hundida y destro-
zada, puesto que veia a mi hija realmente preciosa. Los mé-
dicos se han limitado a quedarse en ideas preconcebidas,
pero afortunadamente surge la mirada amorosa de esta
madre, con la que observa en su hija algo que el perso-
nal sanitario no alcanza a percibir; esto es, que su hija
es ‘realmente preciosa’. Una mirada tal que se muestra
cargada de la esperanza que late en el ser de esta madre
y que augura lo mds bello y bueno posible al ver a su
pequefia con sindrome de Down con apenas unos dias
de vida.

De esta forma, la madre de este ejemplo, al hacer caso
omiso a los peros, atinadamente manifiesta: Cuando nace
un bebe, todo lo que se espera de él —sin saber aun lo que
vendrd— es maravilloso. jAbsolutamente, todo! Sin saber
aun lo que va a pasar en la vida, todo se proyecta en posi-
tivo. ¢Acaso por la condicién de su trisomia 21 ese es-
perar en positivo se debe ‘echar por los suelos’» Cuando
nosotros nacimos, ;sabian nuestros padres lo logros que
tendriamos en nuestras vidas? ¢Acaso alguien puede co-
nocer desde el inicio el potencial completo al que llegara
una persona con sindrome de Down? La respuesta a esta
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ultima pregunta es «NO», en mayusculas, pues nadie se
puede atrever a predecir cémo serd el futuro de un hijo
desde su nacimiento. Ahora bien, lo que si que es cierto
es que las personas con sindrome de Down tendrdn mds
éxito si sus padres, profesores y educadores creen en ellas
y les proporcionan diversas y ricas oportunidades que
mejorardn sus posibilidades.

En este sentido, es viable creer y esperar con sensa-
tez y confianza en los hijos. Con relacién a esto, la ma-
dre del ejemplo anterior reacciona con fuerza y se inclina
a esperar en positivo. Cobra aqui importancia el ‘amor
pedagégico’, cuyo objetivo es transformar al hombre que
anida en cada menor, llegando hasta el nicleo més pro-
fundo de su ser. Por ello, la esperanza pedagdgica ‘es’y
‘existe’ al estar arraigada y entrelazada estrechamente con
este amor, de forma que en la fusién de esos dos fené-
menos humanos-educativos se persigue ese ‘transformar’
que aspira a un ‘mds y mejor’ del menor con sindrome de
Down. Asegurando primero el amor, se podrin distin-
guir —como consecuencia— las cualidades existentes en
los hijos hasta el punto de admirarles sin reparar en sus
posibles defectos. Amando asi, la esperanza pedagdgica
de unos padres ‘clava la mirada’ en la ‘persona’ del hijo y
no en el diagnédstico. Veamos lo que cuenta una madre:

La verdad es que hay personas que no tienen la mis-
ma realidad que mi hijo. Algunos estin gravemente
afectados, se autolesionan, necesitan apoyos continuos,
son personas no-verbales... y, aunque algunos pueden
estudiar, ellos en concreto no. jPero es que en la vida
siempre hay de todo! Por ejemplo, hablando a nivel aca-
démico: yo tengo hijos que son de Formacion Profesional,
otros son de Grado, otros hardn sus Tesis, otros no hardn
Tesis ... unos son de letras, otros son de ciencias.
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Cuando comparo con otras familias, veo que lo que
queremos para nuestro hijo es que experimente y goce
de su propia vida; por supuesto, con apoyos, pero de su
propia vida. ... Y me pregunto: ;Por qué lo veo asi?
jPorque ¢l tiene capacidades para llevar su vida pro-
pial A lo mejor otra persona ... jnol; pero Alex ... jsi!
Entonces, yo no digo nunca: ;Como tiene sindrome de
Down ... como tiene discapacidad intelectual! [ No! [ No!
jINo! ... Ya sé que tiene sindrome de Down, pero es que
él, ante todo es: ;Una persona! [Mi hijo!’. Es desde aht
cuando yo me digo: ;Como madre, yo no debo dar una
respuesta al diagndstico! [Tengo que dar una respuesta
acorde y proponer el plan que sea el mejor para la perso-
na concreta de Alex, mi hijo!

Sin lugar a duda, cada persona tiene tanto cualidades
como limitaciones que vienen dadas por su condicién
biolégica y psicolégica y, también —por supuesto— de-
bido a otras contingencias relacionadas con las circuns-
tancias propias del hogar, del entorno escolar o de los
contextos de la comunidad. No obstante, para unos pa-
dres esperanzados es esencial apreciar y amar a su hijo
por lo que es. La madre de esta experiencia vivida excla-
ma: Ya s¢ que tiene sindrome de Down, pero es que él, ante
todo es: yUna persona! [Mi hijo!. Alex es, ante todo, ‘una
persona’ a la cual no se la puede dejar ‘de lado’, ni en lo
mds minimo, por el simple hecho adjetivo de tener tri-
somia 21. Como ‘persona’ Alex es valiosisimo y merece
gozar de su propia vida. El tiene una inmensa dignidad
como ‘persona’ que no debe ni puede ahogarse por su
condicién cromosémica.

¢Acaso esto significa negar o ignorar que el hijo tiene
sindrome de Down y no responder acorde a ello en su
crianza? Esta madre lo responde de la siguiente manera
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tajante: ;No! ;No! (No! ... Como madre, yo no debo dar una
respuesta al diagndstico! [ Tengo que dar una respuesta acorde
y proponer el plan que sea el mejor para la persona concreta de
Alex, mi hijo! Parece ser que la clave para esperar se halla
en ver y reconocer en el hijo lo singular y tnico de ‘ser
persona’. La madre de este joven es consciente de la con-
dicién genética de su hijo, pero su esperanza pedagégica
le da una visién mas amplia, capaz de superar y relativizar
la primera impresién de los hdndicaps de Alex.

Ella ve toda ‘la persona’ de su hijo holisticamente, y
estd segura de que, si ella se compromete a responder a
sus particularidades, su hijo podrd progresar hasta dar su
maximo. Dicho de otro modo, esta madre acoge y abraza
a Alex haciendo realidad esta expresion: 7 quiero como
eres, pero también como lo que aiin no eres, y estds llamado
a ser (Bollnow, 1979). Se refleja aqui cé6mo el amor y la
esperanza pedagégica estin concatenados en una unién
insoslayable, porque, por un lado, el amor provoca querer
a ese hijo por lo que ‘es’y, por otro lado, la esperanza pro-
picia que esta madre procure el mejor ‘llegar a ser’ al que
estd llamado Alex. Tener esto presente permite e invita a
los padres centrarse, ante todo, en el proceso de los avan-
ces del desarrollo de su hijo, en lugar de poner el acento
en los resultados.

1.2 La esperanza pedagégica es realista

;Yo tengo los pies sobre la tierra!

[Mi hija puede aprender!

La esperanza pedagdgica no es, en absoluto, una ilu-
sién irracional que inclina al educador a juzgar todo en
sus aspectos favorables, creyendo sin motivo razonable
que al final todas las cosas en el progreso del menor irin
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bien. La esperanza propia de los padres de hijos con sin-
drome de Down es mds que un ficil optimismo, pues
radica en un sano realismo que inclina a los primeros
educadores del hogar a ‘pisar tierra’. En relacién con esto,
una madre comenta lo siguiente:

Hace mds de treinta arios los profesores no sabian
qué hacer con Marina; hasta el punto de que llegaron a
decirme: [ Vea la realidad seriora! Como descubriéndome
asi que mi hija tenia sindrome de Down; con todo, bien
convencida, yo les replicaba. jEstdis equivocados, veo la
realidad, y sé que mi hija va a aprender! Y viendo el
plan de estudios les dije: La realidad es que Marina,
para aprender esto, invierte el doble de tiempo que los
demds ... Yo necesito que me digdis qué es lo que que-
réis que mi hija sepa, sobre todo lo mds importante de
esto, y que me deis los objetivos para el primer trimestre,
porque mi hija necesita tener el aprendizaje anticipado;
ast, de ese modo yo, en casa, los trabajaré con ella. Y es
que internamente no lo dudaba; yo me decia: ;Yo tengo
los pies sobre la tierral [ Mi hija puede aprender! ;Claro
que ella puede!

Cuando en la escuela los profesores piensan que la
madre de Marina es algo ingenua y que no estd recono-
ciendo el sindrome de Down en su hija, ella exclama ta-
jantemente: ;Lstdis equivocados, veo la realidad, y sé que mi
hija va a aprender! Esta madre admite estar en la verdad
y no anclada en conjeturas negativas —tan féciles como
falsas— como la de los docentes, que parecen estar basa-
das en poner limites, a priori, a las capacidades de Marina
por su cromosoma extra. La madre ‘ve’la ‘realidad’ y di-
rige su atencién hacia la ‘persona’ concreta de su hija. No
idealiza a su hija, y por ello no desmiente que su veloci-

28



LA NATURALEZA DE LA ESPERANZA PEDAGOGICA

dad de procesamiento cognitivo sea mds lenta que la de
sus compafieros. Sin embargo, ella no se detiene ahi, pues
es capaz de identificar las necesidades concretas a cubrir
existentes en Marina, reconociendo, en buena légica, lo
siguiente: i hija necesita tener el aprendizaje anticipado.
Solo asi, esta madre reconoce que es urgente que Marina
reciba ‘inputs’ previos acerca del contenido de clase para
asi prevenir posibles desfases con sus compafieros.

La esperanza pedagégica de esta madre emana del
realismo con el que ‘pone los pies sobre la tierra’, mos-
trando tener, en consecuencia, una gran conciencia de las
limitaciones de su hija; una firme confianza en que si es
muy posible que Marina sea capaz de aprender; y, ade-
mids, una disposicién positiva para estimularla en casa lo
antes posible, y asi ir ‘preparando el terreno’ para que Ma-
rina pueda tener una exitosa inclusién escolar. De este
modo, la madre no permite que la trisomia 21 determine
el progreso de su hija; postura que le lleva a insistir con
tes6n en su aprendizaje con el fin de bordear, junto a ella,
todo lo que podria ir alimentando los rechazos creados
por los demis.

Por su parte, otra madre cuenta lo siguiente:

A veces he sentido que he estado poniendo mucho,
mucho trabajo sin tener resultados; y una de las tenta-
ciones que he tenido es la de caer en la trampa de decir-
me: jOb, ya lo hemos intentado durante mucho tiempo,
y no acaba de funcionar! Sin embargo, hemos continua-
do haciendo, haciendo y haciendo; y, pensandolo nueva-
mente, me he dicho.: ;Debemos seguirlo intentindolo ...
y ya se dard!

Por ejemplo: con mis otros hijos, yo los llevaria a
10 clases de natacion y ellos ya estarian nadando en
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poco tiempo. Sin embargo, con Belén pueden ser 20, 40
0 50 clases y el que comience a nadar a su modo ya ven-
drd si, ademds de las clases, creo en ella y le digo: ;§1,
hija, tii vas a ser capaz de hacer esto! [Vamos, ti puedes
hacerlo! ... 'Y ya vendrd. [No hay prisas! ;Ya vendrd!
jSigamos con lo que hemos estado haciendo!

Al parecer, cuando esta madre compara a Belén con
sus otros hijos sin sindrome de Down, reconoce que
con esta hija suya las cosas pueden tomarle un plus de
tiempo y esfuerzo. Sin embargo, ella comenta con clara
conviccion: jDebemos seguir intentdndolo ... y ya se dard!
Esta madre es sensata y sabe muy bien que la condicién
anatémica y fisiolégica de su hija estd en desventaja en
comparacién con la de sus otros hijos, pues Belén tiene
una importante disminucién en el tono muscular y, por
ello, su maduracién fisica y motora es mds lenta y distinta
a la de una persona sin trisomia 21. No obstante, frente
a la certeza de la hipotonia muscular de Belén, la madre
pone en activo su esperanza realista con la que afirma que
probablemente en 20, 40 0 50 clases su hija podria empe-
zar a mostrar algin avance en la natacién.

En esta experiencia, también se percibe cémo es pre-
ciso que la madre de Belén acepte y ame a su hija ‘tal y
como es’ para, de esta forma, comenzar con el andamiaje
de sus habilidades motoras —entre otras— y mantenerse
constante en ello, aun sin obtener resultados del mucho
trabajo invertido. Esto se hace notorio cuando la madre
dice: [No hay prisas! [Ya vendra! ;Sigamos con lo que hemos
estado haciendo!, pues, a partir de su afianzado realismo,
ella ve posible el continuar esperando en su hija, aunque el
desenlace de su inversién esperanzada tome mds tiempo.

Asimismo, la esperanza pedagégica, al ser realista,
conduce a encontrar un equilibro prudente entre lo que
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un hijo con sindrome de Down puede y no puede hacer,
pero sin quitarle por ello la oportunidad de que lo intente
animosamente. La siguiente experiencia vivida refleja lo
aqui descrito:

En la actualidad, se habla de que las personas con
sindrome de Down vivan en pisos, y lo cierto es que
nosotros también nos lo hemos planteado. Ahora bien,
Raquel sigue viviendo con nosotros y hemos hablado de
esto con ella. Nosotros nos preguntamos: ;Si Raquel no
tuviera sindrome de Down seguiria viviendo con no-
sotros? Y, asimismo, nos respondemos: jPues si ... como
mis otros hijos! Raquel sigue estudiando, ella no tie-
ne aiin un trabajo o dinero suficiente para mantenerse.
Sin embargo, también pensamos que este tema es algo
de un futuro no tan lejano. El vivir en un piso conlle-
va decisiones financieras, pero también cosas sencillas
como que nuestra hija sepa como cocinar. Entonces, lo
que la [ogica nos pide es preparar abora a nuestra hija
y ocuparnos de que ella tenga las herramientas para ese

posible futuro.

En este ejemplo se dan dos realidades: por un lado,
externamente se halla la tendencia actual de que las per-
sonas con sindrome de Down a cierta edad se estén inde-
pendizando y residiendo en pisos tutelados fuera de casa.
Por otro lado, especificamente en el caso de Raquel, esta
joven sigue estudiando y ain no ha ingresado al mundo
laboral, por lo que no cuenta todavia con una autono-
mia econémica con la que poder hacer frente a ciertos
gastos. Teniendo en consideracién lo mencionado, no es
que estos padres no esperen que su hija tenga una vida
mis independiente, sino que ellos, conforme a su cabal
planteamiento, dejan que las circunstancias del presente
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vayan hablando y ofreciendo las pautas légicas y realistas
sobre lo que su hija puede llegar a realizar.

Considerando estos factores y siendo juiciosos sobre
la posibilidad de que Raquel deba asumir nuevas respon-
sabilidades en un futuro no tan lejano, ellos se implican en
preparar a su hija dentro del ‘escenario actual’, ocupdndo-
se de que ella tenga las herramientas para ese posible futuro
—como, entre otras, aprender a cocinar—. De ese modo,
fundamentando su esperanza pedagégica en la realidad
externa del entorno y en aquella propia de Raquel en el
presente, estos padres buscan proveer los apoyos y ayudas
oportunas para dejar abierto el porvenir de su hija a po-
sibilidades futuras.

En una linea paralela, tal ‘realismo’ claramente asumi-
do es contagiado de forma connatural por otra madre de
la experiencia vivida a continuacién:

Cuando a mi en la escuela me dicen: ;Es que Alex
no ha hecho los deberes, yo le digo a la profesora: ;Pues
repréndele como a todos, o ponle un 0!3No te parece?
Tal vez, quisieran escuchar: (Ay, es que tiene sindrome
de Down! ;No, eso no! Yo quiero que en la escuela los
profesores también sean realistas con las habilidades de
Alex y, por lo mismo, que mi hijo asuma responsable-
mente las consecuencias de haber cumplido o no con las
tareas. El es capaz de entender que se estd despistando
y que puede dar su mdximo en responsabilidad y en sus
estudios. Y tanto que si que ¢l entiende esto, y hasta en
el fondo lo quiere!

La madre de Alex no se engafa ni quiere engafiar a
su hijo. Si su hijo no hace los deberes, insiste sin vacilar:
[pues repréndele como a todos, o ponle un 0! Ella pide a la
profesora que no le tenga una indulgente compasién a
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su hijo por tener sindrome de Down. Es mis, esta madre
exige que se le califique a Alex por lo que merece, sin
que se le haga concesién alguna. Es esa actitud noble y
realista la que impulsa a esa madre a conjugar la espe-
ranza que tiene en su hijo con la postura cabal de que, en
cuestién de conductas y valores innegables, todos —in-
cluido, por supuesto, su nino— han de ser considerados
con igualdad.

Ademas, ;como podrd Alex avanzar sin que se le pon-
gan retos? ;Acaso no necesitamos todos algin grado de
exigencia para progresar en un aspecto concreto? ¢Por qué
aplicar una diferencia laxa con las personas con esta con-
dicién genética? Alex también necesita que se le exija, por-
que se puede y debe esperar en €l de forma realista, pues su
condicién cromosémica no implica ser una limitante para
ello, cuando realmente —y en el fondo— se busca tnica-
mente su verdadero bien formativo. Y es que, por supues-
to, también las personas con sindrome de Down llevan
consigo una fuerza interior hacia lo bueno, lo bello y lo
grande con su deseo implicito de ser estimulada.

1.3 La esperanza pedagégica es secundar el
impulso interior expansivo del menor

A mi hijo le gusta esforzarse y
servir a los demds

Todo ser humano aspira ciertamente a la verdad, la belle-
za y el bien ha sido ya afirmado desde los pensadores mds
clasicos. Con relacién a esto, una madre narra una expe-
riencia vivida en la que ella capta en su hijo lo siguiente:

Entrevistadora [E]. —;Recuerdas un ejemplo de
ese inmenso potencial de servicio que tiene Alex?
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Madre [M]. —Pues mira, ayer en la noche al llegar
a casa, vi a Alex dirigirse a la cocina para poner el la-
vaplatos a funcionar. Sin embargo, se encontrd con que
el aparato ya estaba encendido, entonces él no lo pudo
poner y se fue de la cocina un poco cabizbajo. Pero, esta
manana, cuando él ha venido a medio dia, en vez de
quejarse o no hacer nada y ya estd, jél solito ha vaciado
todo el lavaplatos y lo ha rellenado —;y eso que somos 7
en casa! — y ademds, ha puesto la mesa! Admiro en él ese
afdn de trabajo y me digo: | Qué alegria que a mi hijo le
guste esforzarse y servir a los demds! [ Debemos seguirle
dando estas oportunidades, porque lo hacen muy feliz!

En el interior de Alex yace una necesidad de cooperar
en casa y siente gran tristeza al no poder satisfacerla, pues
el lavaplatos que él gustoso iba a encender ya habia sido
puesto por algiin otro miembro de la familia. Sin embar-
go, al siguiente dia su madre observa cémo Alex se dirige
colmado de felicidad a vaciar el lavaplatos y también a
poner la mesa.

Este hijo —con su forma de actuar— le ha abierto
una ‘ventana’ a su madre, pues ella capta en €l esa fuerza
interior por servir y, lejos de pasarlo como una simple
‘casualidad’, su esperanza pedagégica la mueve a conti-
nuar proporciondndole mds oportunidades. Ella parece
confiar en que lo que ha visto ahora seguramente solo es
el inicio de muchas otras posibles manifestaciones en las
que Alex hard visible ese impulso interior expansivo que
anida en su ‘ser’y que es algo asi como una aspiracién in-
trinseca hacia lo ‘verdadero’, 1o ‘bueno’y lo ‘bello’. En este
sentido, a continuacién, otra madre recibe por parte de su
hija una peticién relacionada con dicho anhelo.

Marina, después de haber cursado toda la Educa-
cion General Bdsica [E.S.O en la actualidad], me dijo:
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Mamd, quiero continuar en _formacion profesional. Yo
sabia que esto le iba a costar, y le dije: Hija, tii ya sabes
que en esta vida todo cuesta y que esto puede que te cues-
te mds, pero ti no tienes que renunciar a nada que as-
pires verdaderamente hacer. Tras mi respuesta, ella me
preguntd: ;Mamad, pero no crees que es algo imposible?
Y yo le dije: [Tii puedes intentarlo todo! [ En principio,
nada es imposible si antes ti no has intentado hacerlo!
jINo puedes decir esto es imposible! ;Primero inténtalo y
luego ya dices si es imposible o no! Vale, mamd, lo inten-
to y ya veremos qué pasa —me dijo Marina.

En ese atio ella ingresd en_formacion profesional de
cocina, y curso el primer ario entero sin adaptaciones cu-
rriculares. Hizo 14 asignaturas y, entre ellas, quimica y
ya a un nivel avanzado. Al finalizar este ler curso me
dijo: (Mamd, ya estoy cansada de estudiar! Esto no me
sorprendic a mi'y la comprendia totalmente, porque es que
durante ese ario Marina llegaba a estudiar unas 6 horas
en casa diarias. Yo lo vivi en primera persona porque es-
tuve a su lado resumiendo libros, grapando temas y estu-
didndolos con ella, porque sentia que tenia que apoyaria
en ese gran deseo que tenia. Ahora bien, cuando ella tomo
la decision de no continuar con la formacion profesional,
confieso que me costd un poco admitir eso al principio, pero
Junto con mi esposo decidimos respetar su decision y diji-
mos: [INo pasa nada, busquemos otra alternatival Enton-
ces nosotros le preguntamos: ;Qué te gustaria hacer? Y ella
nos dijo: Pues, me gustaria poder trabajar, hacer algo iitil
para los demds. Buscamos opciones ¥, al poco tiempo, tuvo
la oportunidad de empezar a trabajar.

A diferencia de la experiencia vivida anterior, la joven
con sindrome de Down de este ejemplo explicitamente
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manifiesta: Mamd, quiero continuar en formacion profesio-
nal, dejando asi muy claro que ella estd dvida por supe-
rarse en sus conocimientos académicos. Su madre, con
dnimo de confirmarla en esa idea, le comunica que esto
no serd una cosa sencilla, pero inmediatamente la anima
con fino tacto diciéndole: pero tii no tienes que renunciar a
nada que aspires verdaderamente hacer. Con todo, Marina
flaquea y duda de si misma, pero su esperanzada madre
‘rescata’ ese vivo deseo latente por desarrollarse que ya
habia expuesto su hija y le hace caer en la cuenta de que
probablemente es ‘mds capaz’ de lo que ella misma cree
serlo.

La madre con firme esperanza impele a Marina a rea-
firmarse a ella misma que debe y puede tratar de perseguir
con empefio esta aspiracion. El #i puedes que la madre
le transmite halla resonancia en Marina, quien con gran
dedicacién se esfuerza por tener un buen rendimiento y
logra aprobar su primer afio de formacién profesional.
Ahora bien, cuando ella manifiesta estar agotada por su
muy intenso estudio, se alcanza a percibir que puede que
estos padres se hayan dicho internamente algo asi como
lo que sigue: ‘Marina ha llegado hasta aqui en este filén,
pero seguro que nuestra hija quiere continuar cultivin-
dose como persona; averigiiemos, por tanto, en qué otra
faceta ella estd llamada a dilatarse’. Consecuentemente,
le preguntan: ; Qué te gustaria hacer?, alo que su hija con-
testa sin dudarlo: Pues, me gustaria poder trabajar, hacer
algo 1itil para los demds.

En el ‘ser’ de Marina existe una atraccién grande de
notar por si misma que estd siendo buena con los demds
al cooperar y ser ztil con su actuar. Ella siente una noble
llamada al trabajo, el cual engloba la ‘belleza’ y 1a ‘bon-
dad’ de su dignidad como persona. Sus padres acompa-

36



LA NATURALEZA DE LA ESPERANZA PEDAGOGICA

fian ese ‘impulso’de su hija no considerandolo solo como
un simple deseo, sino concretindolo en hacer realidad el
que ella consiga ser #¢i/ trabajando. La esperanza peda-
gogica de esta madre, al ser esencialmente una atencién
al ‘impulso interior expansivo’ de esta menor en forma-
cién, es como una lumbre que, ademds de acompaiar,
infunde una confianza tal que enciende en esta hija un
fuego cuya llama arde cada dia con mayor intensidad y
que, cuando parece que se apaga, recobra nuevamente su
vigor.

En esta experiencia vivida los padres secundan de in-
mediato ese empuje por crecer de Marina porque tam-
bién lo ven posible. Pero ;qué sucede cuando un hijo ex-
terioriza su avidez interna, pero —quizds debido a algin
factor limitante— no es viable llevarla a cabo en un mo-
mento puntual?

M.—Un dia Richard nos dice: (Hoy hago la cena
para todos! Y yo le respondi: Estd muy bien que quie-
ras hacer la cena, pero primero hay que aprender a cor-
tar las aceitunas. Entonces juntos vamos a preparar la
cena, tu hards la parte de cortar las aceitunas y yo voy a
hacer la ofra parte.

Padre [P]. —S8%, y le vamos dando estas oportuni-
dades, pero no para decirle cudl es su incapacidad, sino
para explicarle: [Si tii quieres llegar a hacer esto, necesi-
tas esto, esto y esto! Vamos a ir por partes, ;vale?

M.—Nosotros lo capacitamos diciéndole siempre la
verdad. Eso s, yo le enfatizo: jPero, es muy importante
que ti cortes las aceitunas, porque yo las necesito para
poder hacer la siguiente prepamcio’n/ St ti no me las
das, no podremos hacer el plato.
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P—Asi él mismo va tomando conciencia de hasta
donde puede llegar o si es que se queda “aparcado” en
una posicion determinada. Y en este caso que se que-
do “aparcado’, pues decirle: ;Mira lo que tii tienes! ;Tu
parte también vale Richard! Aunque no sea la cena en-
tera, pero lo que ti hards también lo necesitamos. Des-
de su posicion, pero reconocerle que lo que él hace es muy
valioso!

jHoy hago la cena para todos! —exclama Richard en-
tusiasmado, como si de forma subliminal enviara este
mensaje de fondo: ‘yo quiero colaborar y me quiero de-
sarrollar, olvidindome de mi y utilizando mi tiempo para
hacer feliz a mi familia’. No obstante, sus padres son re-
alistas y conocen que, de momento, no pueden compla-
cer la generosa iniciativa de su hijo. Sin embargo, ellos
se la valoran felicitindolo, pero, a su vez, diciéndole la
verdad asi: [Hijo], estd muy bien que quieras hacer la cena,
pero primero hay que aprender a cortar las aceitunas. Como
se ve, esos padres no reprimen de inmediato el ‘impulso
interior expansivo’ de Richard, sino que le plantean una
meta alcanzable de acuerdo con sus capacidades actua-
les. sSera que, en el fondo, ellos confian que algin dia su
hijo podra preparar por su cuenta la cena y muchas otras
cosas mas?

En este ejemplo se desvela que los padres de Richard
‘ven mis alld’ de lo que ahora es tangible, como tenien-
do en su mente el siguiente pensamiento: ‘{Sabemos
que ahora ¢l no puede preparar la cena solo, y que en-
sefidrselo todo requeriria un sobresfuerzo para Richard
y para nosotros, pero algin dia saldran los brotes de esta
siembra, porque conflamos en que en algin momento
Richard serd capaz de hacerlo por su cuenta y —¢por qué
nor— llegar a ser un excelente cocinero?’. De esta for-
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ma, se comprende que, esperanzadamente, ellos vean esa
‘meta’lejana y, a la vez, la vayan graduando hasta ajustarla
en algo que en ese momento sea accesible para Richard.
Ademas de ello, estos padres no se descuidan en ‘recono-
cer’ el sencillo aporte de su hijo con frases como: jes muy
importante que ti cortes las aceitunas, ... tu parte también
vale ... lo que tu hards también lo necesitamos!, haciéndole
notar a Richard que /o gue él hace es muy valioso.

Los padres de este ejemplo, teniendo en cuenta esa
‘fuerza interior’ de Richard, animan y aprecian la coope-
racién de su hijo, reforzando su autoestima y facilitindo-
le que pueda ir dando pasos firmes que muy probable-
mente traerdn consigo resultados todavia desconocidos
en el presente. En efecto, en otro capitulo de este libro se
podra conocer cémo, tiempo después, Richard responde
a la esperanza que tenian sus progenitores, pues afios mds
tarde su padre estuvo por decirle: 7, s7... Richard haz ti
la cena hoy, porque hoy estds preparado.

En este sentido, es importante destacar que la ‘persona’
de los padres y el ambiente positivo que ellos crean para
su hijo con sindrome de Down adquieren relevancia a la
hora de suscitar que ¢l saque a la luz esa energia inte-
rior en pro de lo mejor de si mismo. Y es que resulta muy
probable que, si los padres introducen un ambiente inter-
personal claramente propicio, contribuyan a que ese hijo
haga palmario —ya de forma consciente— ese ‘brio’ in-
nato que estaba escondido. Pues, ¢no hay en toda persona
un connatural deseo de aprender, de gozar de todo lo realmente
hermoso Y, aiin mds, de reconducirse Y activar su mejor version
también en el plano ético y comportamental (Jordan, 2020,
p- 286)? En esta linea, cabria hacer aqui la siguiente pre-
gunta: ¢Vivir la esperanza pedagégica conlleva descubrir
lo antes posible aquello positivo que centellea en ese hijo
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con sindrome de Down y que reclama irradiar luz en el
firmamento personal del propio hijo?

1.4 La esperanza es descubrir las potencialidades
en el hijo

Veo a mi hijo con unos ojos fijos en
sus indudables capacidades!

Cuando matriculé a Alex en un curso de formacion,
la sefiora que me atendid me preguntd: ;Qué grado de
sindrome de Down tiene su hijo? ;Es como todos? Y yo le
contesté: [INo hay grados, hay biologia! /EY, simplemente,
tiene 1 cromosoma mds!'Y seguidamente le dije: Permita-
me que se lo explique ... Usted y yo tenemos 46 cromoso-
mas. 3En qué nos parecemos? Y ella me dijo: ;[ En nada! A
lo que yo le respondi: [ Mi hijo tiene 47 cromosomas! En-
tonces, spor gue’ tendria que parecerse a otra persona con
47 cromosomas? [INo hay grados, todos somos distintos!' Y
ella me dijo: [Vaya, no lo habia pensado! ;Gracias por esa
explicacion, espero conocer pronto a su hijo!

/Y es que Alex también necesita que otros lo reco-
nozcan como capaz! [No con una mirada contaminada
con mil estereotipos! Por ello, a veces, me veo en la ne-
cesidad de exhortarles: ;Por favor, vean a mi hijo con
unos 0jos fijos en sus indudables capacidades y no tanto
en su discapacidad! /El tiene muchas cosas positivas!

En la actualidad, no pocas personas, al ver a alguien
con sindrome de Down o con discapacidad intelectual
puede que se hagan unas preguntas parecidas a las de la
sefora: 3 Qué nivel de inteligencia tiene? ;Cudl es su rango
de discapacidad? ;Es como todos? Es muy probable que, en
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su mayoria, este tipo de interrogantes se den por desco-
nocimiento, pero muchas veces pueden ser causados por
el estigma generalizado hacia las personas con discapa-
cidad que ya viene impuesto por la visién limitada de la
sociedad. Sin embargo, la madre de Alex asegura: ;No hay
grados, todos somos distintos!,y da una prictica explicacién
que permite intuir que todos los seres humanos —neu-
rotipicos® y/o con discapacidad’— tenemos algo singular
que nos hace unicos, y que incluye tanto nuestras limita-
ciones como nuestras habilidades.

La belleza se puede encontrar en todos los seres exis-
tentes y esto, porque una de las caracteristicas de ‘ser’es la
belleza y, porque, gracias al simple hecho de ‘existir’ cada
uno alberga ya, de una u otra manera, algo que lo hace
‘bello’. Esta madre suplica: ;Por favor, vean a mi hijo con
unos ojos fijos en sus indudables capacidades y no tanto en su
discapacidad]!, porque ella confia y sabe que su hijo tiene
ciertos ‘talentos’ que no deben pasar desapercibidos. Es
por ello por lo que, aquello que hace ‘bello’ a Alex debe
salir a la luz para poder ser apreciado, en primer lugar,
por su propia persona y, también, por las demds que le
rodean. Y todo esto invita a preguntarse: ;La ‘belleza’ de
una persona con sindrome de Down dependerd de su
capacidad cognitiva? Lo dicho a continuacién por esta
misma madre clarifica este punto:

Antes que el graduado escolar, que es aparentemente
la “excelencia” en el dmbito académico, ¢l tiene que te-
ner campez‘enciax personales Y profexionales, porque no
puedo dejar que mi hijo se quede solo en una parte de
la vida, en la académica. Probablemente, para mi hijo
esta no es la ‘excelencia’. ;Yo debo procurar buscar cudl
es ‘su” excelencia, porque sé que la tiene!

3 Personas con ninguna alteracion en el neurodesarrollo.
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Alex tiene, al menos, una excelenciay esta no estd supe-
ditada a su desarrollo intelectual. La madre de este relato
sabe que en su hijo seguramente existen inestimables ‘ex-
celencias’ que sobrepasan aquellas académicas, porque, en
todo caso, estas serian solo una parte de la vida de Alex. Por
ello, ella comprometidamente dice: ;Yo debo procurar bus-
car cudl es su excelencia, porque sé que la tiene! Situados en
esta linea, otra faceta de la esperanza pedagégica es que
esta estriba fundamentalmente en la agudeza para captar
las potencialidades que tienen los hijos, haciendo patente
aquello que estd escondido en su interior como una semi-
lla oculta bajo tierra. A continuacién, y en este sentido, un
padre comparte la siguiente experiencia vivida:

Desde que nuestro hijo era muy pequerio nosotros
hemos estado siempre al acecho de sus puntos fuertes. Por
ejemplo, mi mujer le iba permitiendo que participara
en las cosas de la cocina. Albert era muy chiquitin —
tendria 3 o 4 arios—, yo me ponia nervioso, pues tenia
la sensacion de que, en cualquier momento, él podia ti-
rar, por ejemplo, el Cola-Cao o su leche... Como Albert
era de baja estatura, recuerdo que le poniamos una silla
para que él estuviese de pie o de rodillas y llegase a la
mesa. Mi mujer le sujetaba la mano y poco a poco le
enseriaba a pelar la fruta. En esto yo me decia: Uy,
qué horror! ;Qué miedo que coja esos cuchillos!, pero mi
mujer me daba la tranquilidad para dejarle hacer. Todo
fue progresivo, pues al principio no pelaba la fruta, sino
que cortaba trozos. Para mi era un destrozo de fruta,
porque casi tiraba mds fruta que la que se comia. Sin
embargo, ella no pard de ensenidrselo pacientemente
unay otra vez y ... jvayal ;Quién habria pensado que
ahora Albert sube a casa de mis suegros y les ayuda a
cortar el pimiento y la cebolla para la paella? (Albert se
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pone su delantal y su gorro, coge los cuchillos y cocina con
sus abuelos! En casa también ha preparado tortillas y
huevos fritos para todos. [INosotros le aplaudimos y se lo
agradecemos, pues realmente le queda todo muy bueno!
jDefinitivamente, la cocina es uno de sus puntos fuertes!

Hemos estado siempre al acecho de sus puntos fuertes, es
una expresion del padre de Albert que pone en eviden-
cia que ambos progenitores, de antemano, han creido
que él seguramente tendria varias potencialidades den-
tro de si y, en consecuencia, han buscado a propésito
aquello en que manifestase mayor agudeza. Parece ser
que, al poner en activo su esperanza pedagdgica, ellos
se dijeran: ‘alli hay algo escondido y debemos conseguir
encontrarlo’.

De este modo, en esta experiencia vivida, los padres
de Albert prueban si es que a su hijo le llama la aten-
cién lo relacionado con la cocina y, aunque al principio
parecia que no era algo en lo que seria bueno, su madre
pacientemente lo sigue motivando y descubre que jDe-
finitivamente, la cocina es uno de sus puntos fuertes!”.
Albert destaca en la preparacién de platos deliciosos para
su familia, y el padre con gozo comenta: ;Quién habria
pensado que ahora Albert sube a casa de mis suegros y les ayu-
da a cortar el pimiento y la cebolla para la paella?

El descubrimiento se ha dado porque los padres, con
gran conflanza en su hijo, han provocado sutilmente, de
algiin modo, que aquella ‘semilla’ escondida brotara. Sin
embargo, sin hacer un intento de buscar expresamente el
potencial de un hijo con sindrome de Down, también se
puede dar ese feliz descubrimiento estando muy atentos a
cualquier sefial del menor. Una madre narra lo siguiente:

Desde que mi hija era muy pequeiia me percaté de
que tenia habilidad para utilizar las témperas, pues
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combinaba muy bien los colores y los folios que pintaba,
y eso me llamaba mucho la atencion. Al ver que se le
iba dando bien la pintura, la pusimos en clases, aunque
esto requeria invertir mucho tiempo, dinero, efc. Yo le
decia a mi esposo: [Le va a encantar! [Se lo va a pasar
muy bien! [Y vaya que si, acertamos! Hace unos asios,
la escuela de arte donde estaba presentc una obra de
Susanne en el concurso de un museo y un dia me llama-
ron para comunicarme: jSusanne ha ganado el Premio
Nacional de Pintura para personas con discapacidad!
jQué sorpresa mds grande! | Qué alegria!

jSusanne gand el premio, le dieron 600 euros y el
cuadro que ella habia pintado lo reprodujeron en relo-
Jes, en estuches de pintura y mds cosas! Todos la felici-
tabamos, la valordbamos. Para todos fue un: ;Vaya qué
bonito! ;Susanne se ha expresado con su pintura y lo
ha logrado! jAun siendo niria y teniendo sindrome de
Down!

Susanne hace visible esa capacidad innata que tiene
para el arte y su madre, muy lejos de pasarla por alto, se
fija con interés y se deja asombrar por cémo su hija iba
utilizando las acuarelas y, también, por las cosas que iba
haciendo con ellas. Ese descubrimiento, al parecer, da lu-
gar a que esta madre se diga lo siguiente: ‘esto que hace
ahora no es el maximo a lo que ella puede llegar, hemos
de descubrir hasta dénde puede progresar’. Es por esto
por lo que, al detectar esa habilidad en su hija, ella dice: /a
pusimos en clases, aungque esto requeria invertir mucho tiem-
po, dinero, etc..

La esperanza pedagégica de estos padres es esencial-
mente descubrir cudnto, més alld de ese hallazgo inicial,
puede haber en relacién con la capacidad artistica de
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Susanne, porque tienen muy asumida la firme convic-
cién de que ella puede crecer todavia mds de lo que es
ahora visible. Consecuentemente, sin importarles todo el
esfuerzo que llevaria cultivar esa habilidad en ella, logran
que vaya a clases de pintura. Y, aun sin llegar a imagi-
narlo, Susanne los termina sorprendiendo de forma casi
exultante al ganar el Premio Nacional de Pintura para per-
sonas con discapacidad.

Ahora bien, ;qué sucede cuando resulta algo compli-
cado identificar aquello en lo que un hijo con sindrome
de Down destaca? La siguiente experiencia vivida arroja
nueva luz a ese ‘descubrir’ esperanzado aun sin obtener
todo lo previsible tras intentarlo.

La vida no solo consiste en el mundo laboral o en que
mi hija acumule mds y mds informacion o habilidades,
sino que sobre todo es importante que ella se sienta muy
bien consigo misma y con lo que hace. Por ejemplo, ella
sabe que le cuestan muchos las matemdticas, entonces yo
no tengo por qué agobiarla para que llegue a ser buena
en ello, porque lo que lograria asi seria frustrarla. Eso
st, yo me he dicho: ;[Silvia es capaz de encontrar algo
que le guste! Pero, para que le guste, debo darle la posi-
bilidad de que lo pruebe. Después ya decidird si quiere
continuar o no.

Entonces, recuerdo que, como actividad extraes-
colar, la llevamos a clases de piano. Ella estuvo estu-
diando miisica y practicando el teclado y era algo que
le gustaba hacer, pero ciertas cosas —como la postura—
las habia aprendido incorrectamente y se le hacia dificil
desaprenderlas. Lo intentamos, pero tras 2 arios que es-
tuvo tocando el piano lo dejo porque no se le terminaba

de dar del todo bien.
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Y bueno, en particular yo también la he animado
mucho a todo el tema de deporte. Cuando era niria es-
tuvo varios anios en montariismo Y, finalmente, lo dej,
pero lo probé y vio que no era lo suyo. Asi continue ddan-
dole la oportunidad para que probase mds cosas; y de
este modo, ha descubierto que lo suyo es hacer natacion,

Pidel y baile. ;Esto le encanta y lo disfruta!

Ahora miro hacia atrds y, por ejemplo, con lo del
piano me digo: [INo fue tiempo perdido! A mi me gusta
mucho la miisica y, de vez en cuando, vamos a concier-
tos de muisica cldsica y Silvia también va; si, ella ve
la orquesta y me dice: [Mamd, mira el contrabajo! [Ha
entrado el arpa! [Ella nunca se aburre en un concierto!
Da gusto ver a Silvia disfrutando de los instrumentos,
disfrutando de la miisica y, seguramente, no seria ast si
ella no hubiera ido esos dos atios a sus clases de piano.

La esperanza pedagégica es ‘descubrir’ en tanto en
cuanto la madre de Silvia no tiene un afin desmesura-
do para que su hija adquiera algin ‘éxito’ vistoso. Esta
madre, mds bien, se centra en la ‘persona’ de Silvia y afir-
ma que sobre todo es importante que ella se sienta muy bien
consigo misma y con lo que hace. Es como que si para ella
no hiciera falta que su hija destacara o hiciera cosas no-
vedosas. Ni se le pasa por la mente compararla con otros
chicos, sino que se dirige hacia la singularidad propia de
su hija. Igualmente, se aprecia en esta madre una sélida
conviccién de que ;Silvia es capaz de encontrar algo que le
guste!'Y esto no necesariamente debe ser algo relacionado
con logros cognitivos-académicos, como podria ser, por
ejemplo, el hecho de destacar en las matematicas.

Se percibe claramente en esta experiencia vivida que
la madre de Silvia emprende junto a su hija la aventura
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de encontrar ‘su elemento’y prueban con varias activida-
des como el piano y el montafiismo, hasta que finalmente
Silvia misma identifica que /o suyo es hacer natacion, Pidel
y baile. Sin duda alguna, ha sido todo un reto hallar esas
‘semillas’ ocultas que estaban a la espera de ser reveladas
y cultivadas. Pero esto fue posible porque el interés de
esta madre no consistié en sobreestimular a Silvia, sino
en ofrecerle una gama de opciones para que ella misma
pudiera experimentar y descubrir qué es lo que se le daba
bien y decidir, asi, superarse en ello.

De este modo, la esperanza pedagégica en la madre
de Silvia radica en descubrir aquello que conduce a su
hija hacia su autorrealizacién como ‘persona’. Solo asi es,
como ella matiza, que el haberla llevado a clases de pia-
no ;No fue tiempo perdido! Ha sido gracias a esa forma
de proceder como ha ‘salido a flote’ otra potencialidad
de Silvia que, aunque posiblemente no sea tan brillante,
tiene un gran valor en si misma; esta es: su alto grado de
‘sensibilidad’ para apreciar el encanto de la musica acadé-
mica, pues, en general, los nifios suelen agotarse un poco
al escuchar una orquesta interpretando musica cldsica,
pero jella nunca se aburre en un concierto! —asegura con
alegria su madre. Y es que no Unicamente no se agota,
sino que da gusto ver a Silvia disfrutando de los instrumen-
tos, disfrutando de la miisica.

Probablemente, sin ser del todo consciente, esta ma-
dre, al buscar el mayor bien de su hija y su mejor de-
sarrollo como ‘persona’, ha generado un cimulo de ex-
periencias positivas para la formacién humana de Silvia.
Y gracias a ello, ha logrado cultivar en ella el gusto por
cosas mds elevadas, como ha sido el hecho de apreciar en
la pulcritud del silencio la armonia del sonido producido
por los instrumentos de la orquesta.
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¢Acaso no tiene cada persona su ‘excelencia’, aun
cuando, a menudo, no coincida con lo que se considera
socialmente valorado como un logro imponente? Asi es,
porque lo que realmente interesa es no apagarle tal ‘be-
lleza’ a 1a persona con sindrome de Down, dado que su
luz también encanta y aporta algo precioso que ilumina
singularmente a nuestro mundo.

1.5 Laesperanza pedagdgica es sonar

Veo a mi hijo como un suefio que todavia
no ha terminado

La esperanza pedagégica en unos padres acontece
cuando se ‘suefia, pero esto debe comprenderse de una
forma distinta a la de discurrir fantdsticamente y dar por
cierto y seguro lo que no lo es (soriar. Real Academia Espa-
fiola, 2020). El siguiente ejemplo pretende clarificar este
matiz esencial que forma parte de la identidad originaria
de la esperanza:

Claramente, yo veo a Silvia en algin trabajo; pri-
mero porque le gusta vy, en segundo lugar, también,
porque quiere ser responsable y desea ganar su dinero
para ahorrar. También la veo con alguna experiencia
de vivir con cierta autonomia. [Vaya, es que yo estoy
convencida de que ella conseguird entrar en el mundo
laboral! ;Es que estoy convencida! Esto no quita que,
a veces, me pregunte: Pero ;qué va a hacer? A lo que
yo misma me contesto: ;La verdad es que no lo sé! ;Se-
guramente varias cosas! [Bueno, por algo tenemos que
empezar! [La vida cambia! Pero, sea como fuere ...
10 debemos dejar de soriar! Y si me lo permites, concre-
to esto algo mds.
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Ahora me ocupo de irla apoyando y trabajando
mucho en su autocuidado; por ejemplo: que sea respon-
sable a la hora de levantarse e irse al colegio, que sepa
identificar si realmente tiene un problema de salud y
sea autonoma para comunicarlo, etc. Ahora bien, so-
mos conscientes de que ella necesitard ayuda en muchos
puntos y, por ello, buscamos tener una red de apoyo con
referentes distintos a su padre, madre o hermana. jUna
red que ella misma la estd conformando! Por ejemplo,
cuando tiene alguna duda sobre algunos medicamen-
tos, ella misma llama a su prima, que es farmacéutica.
Cuando quiere hacer algiin deporte, se pone en contacto
con su primo que hace mucho deporte ... 'Y asi con otros
puntos de su vida.

La madre en esta experiencia vivida aparece ‘sofiando
despierta’ acerca de Silvia, pero no a manera de ensuefio
sino fundamentdndose en cémo es su hija y en los gustos
que tiene; es decir, se basa en sus cualidades reales para
llegar a decir que la ve con alguna experiencia de vivir con
cierta autonomia, aun cuando Silvia es todavia una ado-
lescente. Tal como se expresa esta madre, ella tiene claro
que esperar sofiando no es acariciar fantasias acerca del
devenir de su hija. Mds atn, su esperanza pedagdgica se
mantiene activa aun cuando ella, incluso viviendo incer-
tidumbres sobre lo que le deparari el futuro a Silvia, re-
suelve continuar sofiando.

El final de la ‘historia’ no es ahora el foco de interés
de esta madre, sino el ‘no dejar de sofiar’empezando, mds
bien, a edificar hoy, porque ni ella ni su esposo conocen
a ciencia cierta qué, dénde, cémo y cudndo trabajard o
hard otra cosa su hija. Lo que si parecen estar convenci-
dos estos padres es que su hija necesitard ayuda en muchos
puntos, pero —jain més!— que los suenios pueden ha-
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cerse realidad si se tiene el coraje de perseguirlos desde
ahora. De esta forma, ellos empiezan a ejercitar a Sil-
via en su autocuidado y en que ella misma forme una
red de apoyo para su futuro, pues no dudan en que ird
adquiriendo mds destrezas y, asi, alcanzard una mayor
autonomia.

Otros padres desvelan lo siguiente acerca de su espe-
ranza pedagédgica:

JEs que mi esposo y yo somos el corazon de los sue-
7ios de nuestros hijos! [ Sil Tvet puede moverse hacia sus
suerios con nosotros! Para sostener nuestra esperanza
nosotros soriamos con ella. Y es que ... [si no tenemos
suerios positivos, no tenemos nada! Seria algo asi como
encontrar todo muy deprimente. En cambio, soriar nos
ayuda a no quedarnos en la noche oscura, sino a tener
metas que nos muevan hacia delante de forma proacti-
va en torno a nuestra esperanza ... /Saﬁar nos ayuda a
seguir latiendo!

JEs que mi esposo y yo somos el corazon de los suerios de
nuestros hijos! —exclama esta madre. Ella y su marido
se describen como el 6rgano principal del ‘aparato cir-
culatorio’ de los suefios de Ivet, el cual tiene unos latidos
que se traducen en un potente compromiso de moverse
proactivamente junto y con su hija. Es decir, estos pa-
dres se consideran como los que deben dar empuje a los
anhelos de su hija porque si no tenemos suerios positivos,
no tenemos nada!, como queriendo decir que su esperan-
za consiste en ir sofiando constantemente en y con Ivet,
porque, de lo contrario, ni ellos ni su hija aspirarian a
nada, quedindose como en un estado de abdicacién de la
vida misma. Pues, ;qué se puede alcanzar sin que antes se
imagine y se trabaje en ir a por ello? Una vida sin suefios,
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¢no seria como estar marchitos y llegar, incluso, a un vivir
sin vivir?
[Soriar nos ayuda a seguir latiendo! —afirman los padres
e Ivet. Para ellos sofiar con su hija los mantiene ‘des-
de Ivet. P 1 hija 1 t
piertos’ en su esperanza con la cual tienen conciencia de
la realidad tanto con sus luces v sus sombras v, al mismo
)
tiempo, latido tras latido divisan metas para proseguir
hacia delante como lo hacen a continuacién:

Algunas personas, especialmente aquellas que no
han visto a Ivet tocar el violin, me preguntan: ;A qué
se dedicard Ivet?Y a esto yo les contesto: Ella todavia no
estd del todo segura, pero probablemente le gustaria ser
una violinista profesional. Y muchas personas me dicen:
[ Ob, que lindo que es tener suerios!, con un tono de fondo
de incredulidad. Entonces, yo pienso: ;Dudan en serio?
jQuizds no conocen a Ivet! ;O simplemente no saben lo
que ella es capaz!

Pues si; Ivet tiene el sueiio de ser una violinista
profesional y yo sostengo: [Esto es totalmente posible!
jINosotros la vamos a ayudar con ese suerio que ella tan
arraigado tiene! ;Somos esperanzados acerca de sus sue-
7ios! Pero, nosotros no cesaremos de hacer algo; es decir,
de buscar los medios como lo hemos hecho hasta ahora;
es decir, no nos quedaremos aqui 'y diremos: ;| Bueno, que
bien ...! De hecho, ella recibe clases particulares de vio-
lin y estamos en busca de un conservatorio para que ella
pueda continuar.

Las personas que no conocen a Ivet dudan de la posi-
bilidad de que ella se convierta en una violinista profesio-
nal. No obstante, su madre rotundamente sostiene: ;Esto
es totalmente posible! [Nosotros la vamos a ayudar con ese
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suerio que ella tan arraigado tiene! Se puede intuir que los
padres de Ivet experimentan con igual o mds intensidad
ese deseo de su hija y también lo consideran realizable
porque saben todo lo que ella ha ido aprendiendo en las
clases particulares de violin y lo que es capaz de inter-
pretar con este instrumento musical. En consecuencia,
se implican confladamente en poner todo lo que esté a
su alcance para convertir el suefio de su hija en realidad
gozosa. Llevados por las ‘razones del corazén), ellos pa-
recen ‘latir’y dar asi vida a la siguiente meta a conseguir,
esperando con fuerza que su hija podra continuar con su
formacién musical.

El siguiente cuarteto refleja muy bien el sentido de lo
que es sofar para unos padres que encarnan la esperanza
pedagégica y que les apremia empezar a caminar por el
sendero de los suefios de sus hijos:

Cuando el que sueria duerme,
“los suerios, suerios son”.
Cuando el soriador camina,
suerios hay que verdad son’.

(Calderén de la Barca, 2003, p. 54)

Solo haciendo camino al andar se impide que los
sueflos se conviertan en ilusiones vanas, que no llegan a
cristalizarse en el plano de la realidad vital. Unos padres
comparten su experiencia vivida al respecto:

M.—Nuestro suefio con respecto a la autonomia de

Michael no estd preso del futuro.

R—Ni tampoco del discurso educativo y social sobre
las personas con discapacidad que estd tan arraigado
socialmente.
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M.—S7 ... jque este joven con sindrome de Down
pueda ser modelo, que pueda ser tal o cual!l Nosotros
nos fijamos, en concreto, en Michael mismo; y desde esa
perspectiva nos preguntamos: ;A qué aspira él? ;Qué
quiere hacer él2 [ Nosotros queremos que Michael sea li-
bre! Que sea él quien elija! ;Que pueda estar con los
demds! [Que tenga gente que le quiera! ;Que consiga
hacer una actividad que para él sea satisfactoria! | Que
pueda vivir en el mundo! ;Que pueda enterarse de lo
que pasa a su alrededor!

P—Para ello, tratamos de vivir con realismo lo que
se presenta cada dia y, a partir de ahi, vamos trabajan-
do con él.

M. —S8i, y dejamos que el fuz‘uro vaya apareciemz’o.
Michael tiene ganas de crecer, siempre hay algo que estd
en construccion.

E.—Algo que estd en construccion ... ;Por ejemplo?

M.—Pues si, por ejemplo, en relacion con la autono-
mia un propasito de este ario es prepararse solo el desayuno.

P—AI ponerse él el aceite en las tostadas, eso puede
acabar siendo un mar Mediterrdneo aceitoso, pero va-
mos dejando que él lo vaya intentando ...; si, vamos
mnstruyenda O, par ejempla, s1 se pone una montana
de tomate rallado, yo le digo: Michael, si te pones tanto
tomate a nosotros no nos va a quedar.

M.—Entonces le explicamos: Debes echarte 3, 2, 0 1
cucharada y extenderla. Ahora mismo le vamos dando
las pautas para que ¢l vaya haciendo.
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Desde la temprana edad de Michael, a estos padres
les apremia recorrer con €l la direccién que le ayude a
conseguir su autonomia personal. En esta experiencia
vivida se muestra que la esperanza pedagégica consiste
también en ‘sofiar’, sin depender fortuitamente del futu-
ro ni de lo que impone el entorno. Mids en concreto, el
suefio esperanzado de estos padres se cimenta en pre-
guntarse: ;A4 qué aspira él? ;Qué quiere hacer él2, evitan-
do concentrarse en lo que hacen o son otras personas
con sindrome de Down, y fijando su mirada tan solo
en Michael, en su hijo. De esta manera, ambos padres
adquieren la confiada determinacién confiada de traer a
una realidad tangible las habilidades que esperan que su
hijo consiga.

La vida de Michael es algo que estd en construccion, que
no se puede cohibir, y que merece alcanzar su ‘techo’ mds
alto. En esta linea, estos padres, desde muy pronto por la
mafiana, comienzan a laborar esa autonomia sofiada para
Michael, y esto concretando oportunidades claras con las
que €l va adquiriendo paso a paso la prictica necesaria
para que asi sea. En ese proceso, le corrigen con compli-
cidad afectiva y cercania cuando en algo él se equivoca:
Michael, si te pones tanto tomate a nosotros no nos va a que-
dar, o le explican pacientemente: Debes echarte 3, 2, o 1
cucharada y extenderla. Ejemplo este en el que se puede
apreciar que, para los padres de Michael, esperar pedagé-
gicamente es sofiar poniendo la mirada en un horizonte
que va mis alld de lo que ven ahora, trabajando en cada
momento con la mente centrada en una realidad muy
posible y plausible para su hijo.

Para iluminar algo mds este tema, en el relato de otra
madre se comprende cémo cuando el sofiador camina, “sue-

7i0s hay que verdad son” (Calderén de la Barca, 2003, p. 54).
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Te cuento una anécdota. Silvia tuvo un tiempo en el
que queria ser modelo, y yo me decia: {Mecachis!”. Ella
es una nifia bonita, pero es bajita; tiene unas caderas
anchas y una barriga grande. Por todo eso, yo le dije:
Bueno, tienes que empezar por caminar mejor, por ha-
cer deporte y también un poco de dieta. Bueno, el caso es
que alguna vez jugaba a desfilar, veia también los des-

files de moda, y tal y cual. De repente, un dia me llama

una profesional del drea de cultura de la fundacion Sin-
drome de Down y me dice: Monica, tenemos un desfile
de modas inclusivo, donde hay 5 modelos profesionales
y 3 con sindrome de Down y una de las nirias, que son
de la misma edad de tu hija, se ha puesto enferma. No
tengo a nadie mds, ;ti crees que a Silvia le gustaria
desfilar? Eran las 9:30 de la mariana vy, sin dudarlo,
le dije: [ Claro que querria! ;Cudndo es? Y ella me dijo:
jEsta tarde! Inmediatamente me fui a buscar a Silvia
al colegio, y a ella le encantd la idea.

Nos fuimos a aquel lugar, en donde habia pelu-

queros, maquilladores y demds que le pusieron un ves-
tido de princesa. Sin haber ensayado toda esa semana,
ella iba a salir en este desfile de verdad, en un salon con
mds de cien personas, y con_fotografos, luces, etc. Con-
Jfreso que yo tenia muchos, muchos nervios, pues eran
muchas las cosas que le podian pasar: se podia liar arri-
ba, se podia confundir, se podia ... ;Con todo, estaba
convencida de que si algo pasaba ella sabria solucio-
narlo!'Y, en efecto, asi fue; hubo un momento en el que
se pisd el vestido ... pero, afortunadamente, ella se pard
con toda naturalidad, se lo sacd del zapato... y siguic
caminando. [ Esa noche ella brillo! [Subio al escenario,
pased su traje y se sintic realmente princesa! ;Estuvo
maravillosal
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Por la noche ella me decia: (Mamd, los suerios se

cumplen! ;Gracias!'Y yo le contesté con una sonrisa en
Q7 Bt - = .

la cara: }S1 hija! ;Los suefios se pueden cumplir y no hay
que renunciar a ellos, pues de la manera mds sorpren-
dente, de repente, llegan!'Y pensé: ;Pues claro, a lo mejor
no vas a ser modelo profesional, pero podrds desfilar 2 o
3, 0 mds wveces, en tu vida y llevarte unos aplausos, tener
las fotos y salir en la revista!

La madre de Silvia busca en todo momento y ocasién
el bien mds cierto para su hija, de manera que, en lugar
de quitarle radicalmente la idea de ser modelo, le dice:
Bueno, tienes que empezar por caminar mejor, por hacer de-
porte y también un poco de dieta. Esta madre, al ser realista
y esperanzada, se atreve a sofiar con su hija y la acompana
con entrafiable estima para motivarla a que se supere sin
ahogar de entrada su suefio y sin saber que muy pronto
este se convertirfa en realidad. De este modo, Silvia y su
madre empiezan a andar por la via que veian mds clara en
ese momento, como si de alguna forma conocieron aque-
llo tan bello y alentador que escribié Antonio Machado:
caminante, no hay camino, se hace camino al andar.

En este sentido, el sendero para alcanzar su suefio se
esclarece para Silvia sobre la marcha, cuando su madre
acepta esa ocasién Unica que le ofrecen para que ella
participe en un desfile de modas real, incluso sin tener
alguna experiencia previa. Ambas emprenden esta ‘aven-
tura’y, aun cuando se percibe algo de nerviosismo en la
madre, en su interior estd presente una firme seguridad
esperanzada con la que transmite este mensaje: ‘jmi hija
puede!’, como, en efecto asi fue. Silvia dio lo mejor de
si, e incluso superé con mucha espontaneidad el contra-
tiempo que tuvo durante el desfile. Respecto a esto su
madre dice: ;Esa noche ella brills! ;Subid al escenario, pased
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su traje y se sintid realmente princesa! jEstuvo maravillosa!,
y muy contenta recibe de su hija la agradecida expresién
de: ;Mamd, los suerios se cumplen! ;Gracias!. Es promete-
dor que en esta experiencia vivida se hace evidente la si-
guiente afirmacién: las personas con sindrome de Down
también tienen suefios y ellos trabajarin muy duro para
conseguirlos.

Una ultima experiencia vivida relatada por otra madre
arroja mds luz sobre lo que es sofar:

Yo veo a mi hijo como un suerio que todavia no ha
terminado’, y recuerdo esta frase, que siempre me ha pe-
netrado muy hondamente: gozaos por lo que sois, porque
somos un suernio de Dios. .. Un suerio que, ademds, nunca
tiene fin. Por ello, yo me inclino a decirle a mi hijo: [ Ti
nunca puedes decirte a ti mismo: no!'Y me digo interna-
mente: [No podemos dejar de soriar! ;Yo debo ayudarte
a que descubras lo que estds llamado a ser!'Y asi vamos
descubriendo juntos el manana, el marniana ... el maria-
na. Y, ast, voy abriendo caminos, porque tengo delan-
te una persona, mi hijo, que —por su interés— puede
llegar mds alto y mds lejos. Yo voy a acompariarle con
ardor en su suerio, queriéndolo como es, disfrutando y
viviendo intensamente su presente y, al mismo tiempo,
trabajando por su futuro. Proyectindolo siempre como
llegard a ser ... un poco mds, un poco mejor.

¢No podemos todos crecer en algin aspecto de nues-
tras vidas cada dia un poco mds, hasta el final de nues-
tros dias? Hay que gozarse en cémo cada uno ya es, pues
para esta madre su hijo con trisomia 21 es un suesio que
nunca se termina.Y asi es; entre lineas, se percibe que ella
acoge de forma auténtica a Alex, teniendo en cuenta su
inmenso valor intrinseco y, a la vez, concibiéndolo como
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una vida que estd llamada a cumplir una misién aqui en
la tierra. De esta forma ella afirma con seguridad: ;/Vo
podemos dejar de soriar! [Yo debo ayudarte a que descubras lo
que estds llamado a ser!

Y, seguidamente, la madre apunta que para esto ella
debe acompanarle con ardor en su suerio, queriéndolo como
es, disfrutando y viviendo intensamente su presente y traba-
Jando su futuro. Se hace evidente aqui que su esperanza se
pone en activo a partir de un presupuesto hecho vida: ella
ama a su hijo por quien ‘es’ al igual que por quien ‘puede
llegar a ser’, estando muy convencida de que Alex estd
llamado a ser un poco mds, un poco mejor.
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2. COMO SE MANIFIESTA LA
ESPERANZA PEDAGOGICA

La esperanza pedagdgica de unos padres no queda re-
ducida, en absoluto, a un simple optimismo, sino que se
concreta y materializa en el actuar diverso de los padres
con sus hijos con sindrome de Down. En este capitulo se
dard a conocer c6mo la esperanza pedagégica de los pa-
dres se manifiesta: a) escuchando atentamente; 4) dando
oportunidades; ¢) empoderando a mi hijo; 4) agotando
toda posibilidad; ¢) reaccionando con sentido del humor

y /) exigiendo a mi hijo.

2.1 Laesperanza pedagégica se manifiesta
escuchando atentamente

Yo escucho con la mirada

M.—Para poder seguir esperando en Richard, ne-
cesitamos verle de forma positiva; y para ello la escucha
es fundamental ... Pero, entiéndeme bien, quiero decir
escucharle con la mirada.
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E.—;Como es eso?

M.—Es mirar, mirar y mirar. Mirarlo en su dia a
dia, en sus cosas y reacciones cotidianas. Es todo eso lo
que me da la informacion para luego yo poder actuar.
Me explicaré mejor. Muchas veces, cuando le quiero
enseriar algo, me he notado diciéndome: ;Quiero ense-
narle como yo lo hago! y ... [No! Tengo que empezar
escuchdndolo y mirdndolo a él, para acabar pensando al
Jfinal: (Lo importante es como lo haria Richard!

P—S8%, eso es. Es que Richard habla con sus pala-
bras, sus gestos, sus formas de hacer; es asi como ganamos
mucho, cuando nosotros primero lo escuchamos a él.

Tengo que empezar escuchdandolo y mirdndolo a é/ —afir-
ma esta madre, quien con sus oidos y ojos transforma a
su hijo en sujeto de genuino interés; pues é/ habla con sus
palabras, sus gestos, sus formas de hacer. Se percibe en estos
padres una mirada y escucha penetrantes y atentas que
sondean las entrafas invisibles del mundo interior de Ri-
chard, en el que se hallan todo tipo de anhelos e intereses
que muy posiblemente no sean expresados verbalmente.
Aqui, escuchar atentamente se convierte en piedra an-
gular para abrir la propia perspectiva a al asombro, a la
novedad que nos aporta el otro.

En el fondo del ser personal de Richard seguramente
existe toda una variedad de deseos vitales o sencillos que
urge atender. Sin las miradas de estos padres y las escu-
chas cuidadosas centradas en su hijo, es muy probable
que las ‘novedades’ de Richard pasen desapercibidas, no
sean ‘sacadas a flote’y, por ende, no sean trabajadas en pro
de que él avance en su progreso. Los padres de esta expe-
riencia narrada, en efecto, viven su esperanza pedagégica
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procurando mirar, mirar y mirar una y otra vez a su hijo
para, asi, escucharlo, descubrir en ¢l lo positivo y seguir
esperando en que €l es capaz de mucho mas. De esta for-
ma, la esperanza de estos padres se muestra fijindose con
los cinco sentidos en el hijo que se tienen delante. Por lo
demis, la madre de Richard puede que, sin ser del todo
consciente, haga de su escucha una forma de amar y es-
perar en su hijo.

La escucha de esta madre consiste en ser receptiva,
dejar de hacer y hablar para permitir que su hijo se mani-
fieste, evitando interrumpir sus expresiones y, mds bien,
dandole el tiempo necesario para que se comunique. Un
escuchar asi de profundo, parece constituir una suerte de
supuesto indispensable para esperar con mds seguridad
y conviccién en un hijo con sindrome de Down. Antes
que empezar a hacer cosas, los padres de Richard han ne-
cesitado escuchar para favorecer a que se dé un proceso
comunicativo en el que se comprende el mensaje —tanto
su significado como el contexto que lo envuelve— que su
hijo les estd transmitiendo de forma silenciosa.

Otra madre se centra en una escucha de ese tipo hacia
su hijo y vislumbra en él un secreto que antes desconocia:

En mayo estuve en un centro social y Alex me acom~
patid a hacer una gestion. Mientras esperdbamos, mi hijo
estaba leyendo unos folletos informativos que habia en
una estanteria, y en uno de ellos vio un curso de Ayuda a
la dependencia. Al salir me dijo: Mamad, el ario que viene
quiero hacer este curso. El caso es que Alex, con sus 22
anos, llevaba ya 4 atios formdndose en cocina y estdbamos
pensando enviar muy pronto su curriculum a la empresa
de comedores escolares en las que habia realizado las prdc-
ticas ... La verdad es que ese nuevo deseo suyo de hacer ese
curso de Ayuda a la dependencia me produjo una reaccion
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desconcertante. Lo primero que le hubiera dicho era algo
asi como: Mira, guapo ... [No! Ya has estudiado suficiente
y ahora lo mejor es que te pongas a trabajar para lo que
te has preparado; vamos a afianzar estas competencias, y
para ello vamos a conseguir un trabajo.

Sin embargo, repensando mds lo que él me estaba
proponiendo, me dije a mi misma: Si él lo quiere, voy a
escucharle; voy a escuchar atenta para que me explique
el porqué de este nuevo deseo 1iltimo. Entonces le pre-
gunté: 3Alex, por qué querrias hacer este curso? Y él, con
sus palabras sinceras y con una sencillez sorprendente,
me dijo: (Mamd, yo quiero ayudar a los demds, asi como
yo he sido ayudado! Inmediatamente, le entendi'y pensé
para mi: 8t; él quiere seguir estudiando y hacer el curso

de Ayuda a la dependencia’; ;por qué no?

La madre de esta experiencia vivida se muestra recep-
tiva, frena su primer impulso y acoge con disposicién la
voz de su hijo, pues en su escucha ella deja de hacer, deja
de hablar y, solo en ese clima, Alex puede manifestar sus
deseos mas intimos. 7 &/ lo quiere, voy a escucharle —afir-
ma esta madre. Es esa escucha atenta la que le permite
descubrir lo que su hijo siente con fuerza y el motivo
por el cual ¢l quisiera continuar estudiando. Puede que
ese escuchar con atencién y delicadeza sea lo que ilumi-
na nuevas y mejores posibilidades que robustecen mds
la esperanza ya viva, la cual lleva a esta madre a pregun-
tarse: spor qué no [intentarlo]?. Merece la pena continuar
un poco mids con este relato para conocer cémo se conti-
nua manifestando la esperanza pedagégica de esta madre
cuando se potencia ese entrar en el mundo del hijo:

Entonces me dije: Yo tengo que creer en él; yo ten-
go que valorar esa iniciativa suya y apoyarle en esa
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llamada a una causa tan noble. Y, como Alex queria
estudiar una Formacion Profesional relacionada con
Ayuda a la dependencia, ahora en septiembre optamos
por una plaza de Formacion Profesional de segunda
oportunidad. Como nos la negaron, entonces, fui a la
Consejeria de Educacion a presentar una reclamacion,
consciente de que lo normal seria que tardaran quince
dias en contestar. Sin embargo, en menos de cuatro dias
recibimos una resolucion personal de inspeccion. ;Para
sorpresa mia, esta resolucion autorizaba la matricula
de mi hijo en el Ciclo Medio de Atencion a Personas en
Situacion de Dependencia! Al leerlo, me emocione'y me
dije: jEsto es impensable! ;Yo optaba por la Formacion
Profesional Bdsica, pero no un Grado Medio!

Soy conocedora del requisito académico y de las
competencias para ingresar en ese Ciclo Medio, asi como
de que, por mds de que hubiese ido a juicio, por norma-
tiva no habria ganado esta partida ... Pero, sin pedirlo,
Consejeria habia encontrado que matricular a Alex en
Grado Medio era el iinico camino para garantizar su
derecho a la educacion. Pues, aunque confieso que me
sigue dando vertigo el hecho de pensar todo lo que ten-
drd que estudiar mi hijo, me he dicho: /'El lo quiere, pues
sigamos adelante, poniendo fodos los medios! ;Vamos a
abrir caminos para otros! ... Con alegria, ya hemos ma-
triculado a Alex y hace unos dias él inicic muy feliz sus

clases en el Ciclo Medio.

Yo tengo que creer en él; yo tengo que valorar esa inicia-
tiva suya y apoyarle en esa llamada a una causa tan noble.
Esta es una frase de la madre de Alex, que parece reflejar
c6mo su escucha atenta le permite descubrir ese impul-
so interior latente de su hijo que desea expandirse y ser
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cultivado tanto como sea posible. ;Qué habria pasado sin
una escucha asi al reclamo de su hijo joven? ;Alex ha-
bria podido hacer realidad el prepararse académicamente
para dicha Jamada a una causa tan noble que llevaba den-
tro de si? La iniciativa de Alex es percibida por su soli-
cita madre como una invitacién, a la que con un cuidado
exquisito ella presta oidos.

Se aprecia aqui que la receptividad de la madre de
Alex no se limita solo a ‘prestar oidos’; mds bien, con su
escucha atenta esta madre actda sin dudar y pone todos
los medios que estdn a su alcance para que su hijo llegue
a unas metas académicas y humanas mds altas. Ademis,
todo esto parece favorecer el que la madre de Alex co-
mience a dar pasos firmes y esperanzados por ese camino
que se va abriendo gracias a su escucha atenta a la globa-
lidad de su hijo. ¢Es el abrir caminos y dar oportunidades
otra manera plausible para que la esperanza pedagégica
se muestre en la vida de unos padres de un hijo con sin-
drome de Down?

2.2 Laesperanza pedagégica se manifiesta dando
oportunidades

Nunca le cortamos las alas
a mi hija

Nosotros hemos venido dindole muchas oportu-
nidades a nuestro hijo. Es decir, no solo se trata de
verle capaz sino también de ir trabajando para que
él pueda ir haciendo. Nosotros lo hemos tenido muy
claro, porque si no dejamos que Eduardo haga, ;como
podrd progresar? Por ejemplo, si me dice: ;Mamd, yo
quiero trabajar!, entonces yo le digo: ;Venga, vamos a
buscar un lugar! [ Vamos a ayudarte para trabajar! Si
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me dice: [ Mamad, quiero estudiar!, entonces yo le digo:
;Vamos a buscar donde! ;Vamos a ayudartel; y, asi
vamos haciéndolo. Entonces, todo lo que él propone
para buscar su superacion, nosotros se lo vamos se-
cundando; es decir, le vamos dando las oportunidades
para que ¢l pueda hacerlo, pensando con confianza
que ast podrd realizarse mds.

Ciertamente, esperar en su hijo viene aqui precedi-
do de una percepcion clave: verle capaz mis alld de toda
apariencia grisicea que podria presentarse; pero esto no
se queda simplemente ahi, sino que se activa ddndole mu-
chas oportunidades para que asi Eduardo pueda progresar.
Dicho de otro modo: la esperanza pedagégica de estos
padres va mds alli de contentarse con deseos pasajeros
que se desvanecen. Todo parece indicar que para estos
padres es del todo sustancial no dar ligeramente por su-
puesto que su hijo carece de habilidades en determinadas
dreas, sino todo lo contrario: ven claramente imperioso
proporcionarle variadas actividades que conecten con los
intereses de Eduardo. En ese ‘dar abundantes oportuni-
dades’ es como los padres podrin descubrir e identificar
esas aptitudes latentes, esos tesoros que llevan dentro sus
hijos con sindrome de Down.

Al respecto, los padres de Eduardo sostienen que: zodo
lo que él propone para buscar su superacion, nosotros se lo
vamos secundando; es decir, le vamos dando las oportunida-
des para que él pueda hacerlo. La esperanza pedagégica de
estos padres estd muy lejos de quedarse en un optimis-
mo vacio que probablemente los llevaria tan solo a tener
algin pensamiento positivo como: {Qué bien, ¢l quiere
estudiar y trabajar!’. Por el contrario, para ellos cada pa-
labra de Eduardo se traduce en acciones esperanzadas
concretas: [ Vamos a buscar donde! ;Vamos a ayudarte!, ha-
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ciendo asi realidad esas valiosas aspiraciones de su hijo.
En orden a profundizar mds en este punto, otra madre
cuenta lo siguiente:

E.— ;Podrias concretar como has ido ddandole opor-
tunidades a tu hija?

M.— Bueno, desde el nacimiento hemos visto a
Lvet muy capaz y la hemos ido criando como a nuestro
otro hijo. Por ejemplo, desde que era nifia ella ha recibido
dos idiomas: por mi lado, inglés y, por parte de mi espo-
5o, alemdn-suizo. Por ello, cuando la gente la escucha se
sorprende, porque domina ambos idiomas. Nuestra filo-
sofia de base ha sido: [No le vamos a impedir que tenga
oportunidades! Es por esto por lo que ahora, que es ya una
adolescente, es eso lo que seguimos haciendo. Por ejemplo,
ademds de ir al conservatorio, ella también nos ha pedido
ir a danzar con un grupo; y la llevamos a sus ensayos y
estamos siempre en sus presentaciones. Asimismo, durante
varios anios ella ha querido cantar en el coro de su colegio,
pero hasta este atio no la habian aceptado porque su vox
era un poco grave. En este curso la hemos motivado para
que lo vuelva a intentar, pues ha mejorado su entonacion.
/Y la han aceptado! ... ;[ Mi hija tiene talento para el arte!
Este atio ha escogido clases de teatro en el colegio. Hace
poco tuvo una preseniacién, dijo unas cuantas lineas, con
la expresividad adecuada y mirando a la audiencia. [En
Jfin; se metid totalmente en su papel! jEstuvo fenomenal!

Es asi como nosotros no le cortamos las alas y le
permitimos que ella llegue a desarrollar al mdximo sus
potencialidades. Es que, ademds, ese sentido de perte-
nencia que le da el hacer actividades con sus comparieros
le llena de alegria y hace que ella se sienta muy feliz.
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Desde el nacimiento hemos visto a Ivet muy capazy la he-
mos ido criando como a nuestro otro hijo. ;Puede que la es-
peranza de estos padres sea la que les permite no cerrarse
a encasillar negativa y prematuramente la vida de su hija?
En esta experiencia vivida se percibe que la esperanza de
estos padres se manifiesta en un generoso ofrecer posi-
bilidades, proporciondndole a Ivet un entorno mis rico
y prometedor para que ella /egue a desarrollar al mdximo
sus potencialidades. Y, para hacer esto posible, aparece un
punto neurdlgico en la esperanza pedagégica de estos pa-
dres cuando ellos expresan: nosotros no le cortamos las alas.

En este ‘no cortar las alas’, se distingue el reflejo de
cémo estos padres, desde un principio, evitan ‘sobrepro-
teger’ a su hija y, mas bien, deciden planear junto a ella
por aires llamativos y nuevos que llevan a Ivet a dar vue-
los muy altos. Asi, Ivet ha podido —entre otras cosas—
aprender idiomas como el inglés y el aleman-suizo, ir al
conservatorio, practicar danza, hacer teatro y participar
en el coro. Convendria aqui fijar la atencién en la filosofia
de base que estos padres afirman tener: ;No le vamos a
impedir que tenga oportunidades! Con relacién a esto, algo
narrado por esta misma madre desvela otro matiz:

Siempre me repito: no se puede estar llena de es-
peranza y no hacer nadal, pero es que, en la prictica,
compruebo que ese conﬁar me mueve a ser proaa‘iva Y
dar muchas mds oportunidades a mi hija. El hecho de
confiar no se trata solo de tener expectativas, aguar-
dando alguna serial para que algo suceda, porque, asi
... queddndose inmdvil, nada sucederd. Como padres
hemos tenido claro que para que Ivet alcance su mdxi-
mo potencial, el haber llegado a tener esperanza, nos ha
impulmda a ser activos P mds concretamente, a presmr
una atencion real y afinada para darle las mejores opor-
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tunidades a Ivet de acuerdo con sus particularidades.

Recuerdo que antes de ir al Congreso Mundial de
sindrome de Down primero pense: Voy a dar yo la po-
nencia y explicar la vida de Ivet. Después me dije: No,
mejor las dos tenemos que hacer la presentacion. Pero,

finalmente pense: [Ivet es la que deberia presentar todo!
jElla puede hacerlo! Entonces claro yo esperaba en Ivet
y veia que ella era capaz de hacer una buena ponencia.
Ahora bien, no me quedé estdtica, sino que comenzamos
a prepararia. Tomé todo lo que habia escrito e intenté
pensarlo desde su perspectiva, transformando todo a un
lenguaje mds simple y sencillo. ;Y vaya, qué ponencia
dio! ;Lo hizo fenomenal, fenomenal!

/INo se puede estar llena de esperanza y no hacer [prdcti-
camente| nada! —dice comprometidamente esta madre,
cuya esperanza pedagégica no se detiene ni un instante;
esto es, no se limita a quedarse en un agradable —pero
imaginario— deseo o anhelo. Al contrario, cualquiera
puede percatarse que para esta madre la esperanza no
cesa de alentarla y moverla con animosidad a ponerle to-
dos los medios a su hija para que tenga la posibilidad de
desarrollar sus capacidades, pues esta mamd afirma: Ese
confiar me mueve a ser proactiva y dar muchas mds oportu-
nidades a mi hija.

En este ejemplo, la madre asegura prestar una atencién
real y afinada a toda ‘ocasién de oro’ para potenciar las
particularidades de Ivet, de manera que la fuerza impa-
rable de la esperanza que anida con intensa confianza
en el interior de esta madre sale a la luz cuando exclama:
jElla puede hacerlo! Y esto no se detiene ahi, porque va
acompanado de un: No me quedé estdtica. Es por esto por
lo que a la madre de Ivet se le ocurre proporcionarle ese
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maravilloso momento para que su hija presente una po-
nencia en el Congreso Mundial de sindrome de Down.

La esperanza pedagégica se hace evidente aqui en el
modo que esta madre apoya a su hija proveyéndole faci-
lidades apropiadas que sutilmente estimulan la autocon-
fianza de Ivet. De esta forma, a Ivet se le abren caminos
para creer en su capacidad comunicativa como ponente
y explotarla compartiendo con los demds cémo ha sido
su vida al tener trisomia 21. En cierta forma, ;la esperan-
za pedagégica podria también estar actuando cuando los
padres fortalecen a sus hijos con sindrome de Down para
que crean en si mismos?

2.3 Laesperanza pedagégica se manifiesta
empoderando a mi hijo

Las personas con sindrome de Down, como ti,
tienen capacidades

Cuando nuestra hija Susanne empezd a ir a com-
peticiones de natacion, solia ponerse muy nerviosa y se
decia a si misma: [Yo no voy a poder! Entonces yo me
acercaba a ella y le decia: ;[ Ti puedes, Susanne! ;Claro
que vas a poder! ;Convéncete a ti misma de que ti pue-
des hacerlo! Después, tras esperar pacientemente, ella
sacd de su mente esta idea fija que llevaba consigo; hasta
el punto de que, antes de las competiciones, Susanne se
metia absolutamente en si misma y se decia en voz baja
esas mismas palabras: ;Yo voy a poder! ;Claro que voy
a poder! Asi, ella siguic compitiendo y cuando no ga-
naba, ella les decia a sus amigas: [INo importa que no
hayamos ganado, lo importante es que lo hemos pasado
fenomenal y que hemos hecho deporte! [ Cudnta alegria
me daba ver su reaccion! Mi esposa y yo nos llendbamos
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de gozo al ver que nuestra hija logrd vencer ese temor
a nadar en competiciones, pues era algo que le imponia
muchisimo. ;Y ahora ella es un auténtico pez en el agua!

¢Estaba libre Susanne de dudar de sus capacidades,
aunque sus padres creyeran y esperasen en ella, contra
viento y marea? La expresion: ;Yo no woy a poder!, afir-
mada a pleno pulmén por Susanne, muestra que ella se
veia pequena ante este reto de competir. Parecer ser que
esa autopercepcién alicortada estaba bloqueando a esta
joven para atreverse a participar en esas competencias.
¢Qué habria pasado si estos padres no hubiesen actua-
do? ¢Acaso Susanne seria ahora un auténtico pez en el
agua? En el fondo, el padre de este ejemplo crefa en las
capacidades de su hija y, probablemente, por eso se man-
tuvo diciéndole: ;7% puedes, Susanne! ; Claro que vas a po-
der! | Convéncete a ti misma de que tii puedes hacerlo!

Lo cierto es que este padre consigue ayudar a su hija
a creer en ella misma a pesar de su miedo inicial. Esas
frases animosas constituyeron el amoroso ‘empujoncillo’
que le hacia tanta falta a Susanne para atreverse a con-
fiar en que realmente podia. Por ende, con su influencia
esperanzada, el padre empodera a Susanne e infunde en
ella una nueva visién de si misma muy positiva con la que
llega incluso a auto-transmitirse confianza. Asimismo, se
percibe que la accién esperanzada de este padre deviene
un suceso en el que la hija ‘saca a flote’ la capacidad de
reaccionar en positivo frente a una ‘derrota’, como la de
no ganar la competencia. A través de todo ello, es posible
percibir con claridad cémo la esperanza en los menores
les hace capaces, llevindolos a confiar en sus posibilida-
des y en su desarrollo.

En el ejemplo anteriormente mencionado, la joven
con sindrome de Down no crefa en si misma por una
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desconfianza personal interior. Ahora bien, ;qué sucede
cuando el entorno también influye en que la persona con
esta condicién genética dude de si misma? Con sobrada
frecuencia, las personas con sindrome de Down pueden
sentirse atrapadas en miradas o comentarios prejuiciosos
de los demds, de manera que las reacciones de los padres
ante esta realidad pueden llegar a ser de vital importan-
cia para estos hijos. En consecuencia, cabria aqui reali-
zarse el siguiente cuestionamiento: ¢hasta qué punto la
influencia de un padre o una madre puede llegar a ser
capaz de empoderar a su hija y asi infundirle también
una visién confiada respecto a si misma? Un estupendo
testimonio, en este sentido, lo ofrece el siguiente ejemplo
de una madre:

Un dia yo estaba leyendo en casa y Marina me pre-
gunto: ;Mamd, ti eres feliz? Y yo le dije: 81 hija, yo
soy feliz. Y ella me hizo una segunda pregunta: ;Y ti
piensas que yo soy feliz? A lo que yo le respondi: St Ma-
rina, yo creo que ti eres feliz. Contestaindome ella asi:
Pues si, mamad, yo soy feliz; pero no me gustaria tener
esta cara. Aproveché yo entonces para decirle: jPero si
eres preciosa! Después de un momento, me dijo ella: St
mamd, pero me juzgan por la cara y no se detienen en
conocerme mds. ;[ Me siento escaneada cuando voy en el
autobiis y cuando entro en el banco!

Yo noté que lo que me decia era algo profundo y que
le estaba afectando lo que los demds veian en ella. En
efecz‘o, mucha gente que ve a Marina genera a priori
unos prejuicios 0 unas expectativas que son negarivas.
Por ello, basandome —ante todo— en la verdad, dejé
mi libro a un lado y tuvimos un didlogo que atin re-
cuerdo.
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—Mira Marina, todo el mundo sufre de alguna
manera la discriminacion de otros, pero en tu caso esta
es mayor porque a ti no te dan la oportunidad, al fijarse
tan solo en unos cuantos rasgos ... y al juzgarte casi tini-
camente por ellos. Por eso, caririo, ti tienes que aprender
a Vivir con esto, que, en realidad, no tiene importancia.

—/e dije.

—Pero mamd, g'gue’ z‘engo que hacer contra esto? —
me preguntd ella.

— Lo primero, Marina, quererte mucho a ti misma
porque eres preciosa y porque tienes unos valores que no
tienen otros, y que debes demostrarlos. ;Con tu actitud,
con tu trabajo, con tus palabras, ti debes demostrar que
eres tan valiosa como cualquiera de las demds personas!
... [ Que no te intimide una persona cuando te diga algo
que te duela! Seguramente, esa persona lo hace por sim-
ple ignorancia. [INo te desanimes hija! —le respondi. Y
continué: Al contrario, no te queda otra opcion mds que
abrir paso a los que vengan detrds. ;'Tti no quieres esto
para t y tampoco para los que vengan detrds Y tengan
trisomia 21 como tii! ;Verdad?

— ;Tienes razon mamd, yo no quiero esto ni para
mi ni para nadie mds! —dijo Marina.

— ;1e ha tocado esta responsabilidad en la vida
hija! Pues, las personas tienden a generalizar y cuando
ti haces una cosa bien, la hacen bien las personas con
sindrome de Down, pero cuando las haces mal ellos di-
rdan: Las personas con sindrome de Down lo hacen mal
... Es duro hija, pero vas a ser pionera en esto. [ Tienes
que demostrar que las personas con sindrome de Down,
como ti, tienen capacidades!
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— Gracias, de verdad, mamad. [Ya tengo una causa
por la que luchar! —me dijo ella muy contenta.

Y esto es lo que Marina ha ido haciendo durante
tantos anos. ;Y como? Pues, dando charlas y conferen-
cias, entre otras cosas. Ahora ya con sus 40 arios, sigue
en ello, y yo le digo: ;Ves Marina? [Tt has luchado para
que quienes tienen sindrome de Down sean considera-
das personas’, por encima de todo!

En esta experiencia vivida, la esperanza pedagédgica se
hace presente durante el proceso dindmico de ‘accién-re-
flexién-accion’ por el que atraviesa esta madre en la con-
versacion con su hija. Marina estaba pasando por un mo-
mento dificil al no aceptarse a si misma, pues muy dolida
comenta: 720 me gustaria tener esta cara ... me_juzgan por la
cara y no se detienen en conocerme mds. ;[Me siento escaneada
cuando voy en el autobiis y cuando entro en el banco! Quizis
otra madre habria resuelto esta situacién de una manera
mas ‘light’; tal vez con un facil ‘cumpli-miento’—cumplo
y miento— diciéndole una que otra palabra consoladora
a su hija, pero no del todo cierta. Sin embargo, la ma-
dre de Marina se detiene, escucha a su hija y la ama con
todo su corazén. Consecuentemente, experimenta como
propios los sentimientos de su hija y padece con ella el
estigma social sufrido.

Y, amando y viendo preciosa a su hija, esta madre se
toma un instante para reflexionar. Entonces, ocurre lo
siguiente: la madre manifiesta su esperanza pedagégica
cuando, en su respuesta solicita y reaccién solidaria, le
dice a Marina: fienes unos valores que no tienen otros, y que
debes demostrarios. ;Con tu actitud, con tu trabajo, con tus
palabras, tii debes demostrar que eres tan valiosa como cual-
quiera de las demds personas! Las palabras de esta madre
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estin lejos de ser triviales, porque con ellas evita que su
hija se quede algo encogida al recordarle y redescubrir-
le que tiene cualidades significativas positivas mds alld
de cualquier rasgo facial externo propio del sindrome de
Down.

Ademis, la madre de Marina parece que, con la espe-
ranza de influir en su hija, procura transmitirle confianza
y seguridad y, por ende, la fortalece para que tenga una
disposicién mds positiva respecto a su condicién cromo-
sémica. Asi, en ese instante, esta madre aparece creyendo
implicitamente en la capacidad de su hija para mostrar
a los demis lo valiosa que es y busca empoderarla al in-
vitarla a que demuestre a otros su valia. Existe aqui un
mensaje entrelineas en el que esta madre transmite un
‘debes Marina’ porque ‘yo creo que puedes’.

Se puede decir que esta hija no solo se ve ahora capaz
de llevar a cabo tal misién, sino que, contagiada por su
madre, llega a concebirla con esperanza. Porque, de no
ser asi, ;como se explica que Marina se haya ‘lanzado
al ruedo’ de manera decidida y que se haya mantenido
luchando durante tanto tiempo? El hecho de que aho-
ra —ya a sus cuarenta afos— Marina continte siendo
una defensora de las personas con sindrome de Down,
parece indicar que, en la conversacién expresada en el
relato, la madre le abrié un horizonte prometedor a su
hija. Esto es, le descubrié a Marina capacidades latentes
que ella antes desconocia, y que estaban en la base de
su vocacién para dedicarse a dar charlas y ser ponente
en conferencias. En este sentido, se percibe en esta ex-
periencia vivida que, al empoderar a su hija, esta madre
tue consiguiendo que Marina sacara lo mejor de su vida
para si misma y, también, para mejorar la vida de los
demis.
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2.4 Laesperanza pedagdgica se manifiesta

agotando toda posibilidad

/Nosotros no desfallecemos!; Siempre lo intentamos!

Con Anne, nuestra hija, nosotros no desfallecemos.
jSiempre lo intentamos! Si algo no va muy bien, lo in-
tentamos de otra manera.

;Siempre lo intentamos! —asienten los padres de Anne.
Una expresién propia de la esperanza pedagdgica que ins-
ta a estos padres a no quedarse paralizados, sino —antes
bien— a activar en ellos un sentido de intentarlo a pesar
de las barreras que puedan surgir, confiando en que, tarde o
temprano, su ayuda dara frutos. ;Es acaso la esperanza pe-
dagégica la que les permite afrontar situaciones espinosas,
aun sin la certeza absoluta de poderlas superar de inmedia-
to? Cémo es que los padres manifiestan la esperanza pe-
dagégica cuando esta los mueve a agotar toda posibilidad?
Veamos la experiencia vivida por unos padres con el fin de
dar a conocer posibles respuestas a estos interrogantes:

Cuando Eduardo era pequerio ingresd en la misma
escuela que su hermano aqui en Brasil. Allf hizo Edu-
cacion Infantil, pero, cuando pasé a Educacion Prima-
ria, los profesores nos decian: Eduardo no podrd leer!
jDebe ir a una Escuela Especial! Ellos no aceptaban
que Eduardo podia seguir estudiando con sus compa-
nieros. Pero, nosotros nos dijimos: Para Eduardo no es
conveniente recibir clases por separado. Por ello, bus-
camos la manera de que nuestro hijo pudiese continuar
en una escuela ordinaria, aunque en aquel tiempo [30
arios atrds| eso no era nada ficil. Durante casi un mes,
recorrimos toda nuestra ciudad tocando puertas en es-
cuelas ordinarias, pero lamentablemente se le negaba el
acceso a nuestro hijo por su condicion.

75



ESPERANZA PEDAGOGICA VIVIDA POR PADRES DE HIJOS CON SINDROME DOWN

Entonces, nosotros nos junmmos con otros padres ¥
decidimos crear nuestra propia escuela inclusiva. Es que
nos dijimos: [Debemos mostrar que es posible cambiar
la historia cuando los profesores y la gente en la escue-
la creen en sus alumnos con discapacidad al igual que
nosotros, como sucede en esta nueva escuela que hemos
creado! 81, porque, cuando los quieren, los aceptan como
son y procuran lo mejor para cada uno de ellos. De esta
forma, Eduardo pudo continuar sus estudios teniendo el
apoyo pedagogico necesario y en donde el propdsito fue
ayudar a los profesores a trabajar con Eduardo dentro
del aula junto con sus demds comparieros sin discapa-
cidad. Todo este camino de confiar en nuestro hijo nos
movid a escribir un libro para que otros padres vean lo
que es ciertamente posible.

En la experiencia narrada, los padres de Eduardo pro-
curan que el progreso mds adecuado para su hijo no se
vea truncado. Tras recibir rotundos rechazos por parte de
los profesores para que su hijo continde sus estudios en
la escuela ordinaria en la que se encontraba, ellos comen-
tan: Durante casi un mes, recorrimos toda nuestra ciudad to-
cando puertas en escuelas ordinarias, pero lamentablemente
se le negaba el acceso a nuestro hijo por su condicion. Los
padres de Eduardo agotan todo porque ven posible que
su hijo estudie con nifios neurotipicos. Sin esta convic-
cién, shubieran emprendido semejante proyecto cuando
parecia que se habian cerrado todas las puertas?

Parece que a estos padres ya se les habian ‘acabado
las cartas’, pero, como ultima posibilidad, apuestan por
agotar la siguiente: nos juntamos con otros padres y deci-
dimos crear nuestra propia escuela inclusiva. Todo apunta
a que es la confianza esperanzada en las capacidades de
Eduardo —ain ocultas— lo que impulsa a estos padres
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a esforzarse todo lo posible por conseguirle a su hijo un
ambiente que favoreciera su miximo y mejor desarrollo.
Esto los lleva a volcarse en la creacién de una escuela que
incluyera a su hijo con discapacidad llegando asi a hacer
realidad una propuesta innovadora para esos tiempos. Y
esto, porque es la esperanza pedagdgica la que activa a los
padres-educadores y los anima a actuar en favor de los
nifios que deben formar.

En los padres de Eduardo estd presente un inmenso
amor de base, pues tal como se expuso en el capitulo 1,
solo se puede depositar esperanza pedagdgica en los ni-
fios en los que amamos de verdad. Estos padres aman a
su hijo y coherentemente con la confianza en sus poten-
cialidades, ayudan a que también los profesionales de la
educacién amen a Eduardo con el fin de que, dentro del
aula, fomenten la relacién con sus companeros y poten-
cien sus capacidades ajustindose a sus particularidades.
Ademis, este ‘agotar toda posibilidad’ avanza y culmi-
na en estos padres al decidir y expresar lo que sigue: esze
camino de confiar en nuestro hijo nos movid a escribir un
libro para que otros padres vean lo que es ciertamente posible.
¢Acaso asi no buscan ellos contagiar su esperanza firme
también a otros padres?

Antes que darse por vencidos, los padres de Eduardo
deciden cambiar la historia de su hijo y de muchos otros
jovenes con discapacidad que hasta ese momento no ha-
bian tenido la oportunidad de estudiar en una escuela in-
clusiva. De igual manera, los padres de este ejemplo pa-
recen querer transmitir a muchos mds padres el mensaje
de que crean en sus hijos con sindrome de Down. Otra
madre dice que nada se pierde intentindolo y, al solicitar
insistentemente que se le dé una oportunidad a su hija se
termina llevando una gran sorpresa.
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Mi hija después de obtener con mucho esfuerzo el
graduado escolar, me pidid ir a formacion profesional
de cocina. Buscamos un centro y cuando yo ya habia
matriculado a mi hija, la directora me dijo: No tenemos
experiencia en atender a una persona con sindrome de
Down; y me puso muchos otros peros’ como: es que hay
40 alumnas en una clase, es que hay que tocar cuchillos,
es que hay que encender fuegos ... Sin embargo, yo le
repliqueé: lo sé, lo sé. jPero ella es capaz de hacerlo! Dele
esta oportunidad! Entonces la directora me dijo: para
conocer a los alumnos, hacemos previamente unos dias
de convivencia y Marina tendria que venir. A esto que
me dijo la directora, yo le contesté: [No hay problema!
Marina va a la convivencia. Internamente admito ha-
berme quedado con un poco de miedo, porque pensaba:
Ahora dirdn que no ... ahora dirdn que tal. Recuerdo
habérmelo pasado un poco mal en esos dias, pero yo me
repetia: [Nada se pierde intentdndolo!

Marina fue a la convivencia y cuando la_fuimos
a recoger con mi esposo comentdabamos preocupados: Tal
vez nos dirdn: si, fenomenal; pero es que fijate ... Es
decir, cualquier cosa para decirnos que no la acepta-
ban. Ambos estabamos padeciendo, pero para sorpresa
nuestra, al llegar, la directora nos dijo: Miren tenemos
plazas para el curso que viene y una de esas plazas va
a ser para Marina, y si no la tuviéramos la habriamos
creado para ella. [Aparte de estar muy bien prepara-
da es porque ha sido maravilloso conocerla! Ahora, les
quiero presentar a unas personas que los quieren cono-
cer. Inmediatamente entraron unos seriores mayores a
la sala y nos dijeron con mucha satisfaccion: Nosotros
somos Rafa y Pepi y esta casa la cedemos hace muchos
arios para esta actividad ... De ftodos los jovenes que
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han pasado por aqui, su hija Marina ha sido la prime-
ra chavala que sube todos los dias a vernos en los ratos
libres y a hablar con nosotros. ;Lo cierto es que Marina
nos ha cautivado! Admito que esto nos dejo asombrados
a mi marido y a mi, porque vimos que Marina también

brillaba por sus habilidades sociales.

Asi fue como, confiando en nuestra hija pasamos de
mucho sufrimiento a una alegria que nos desbordaba. Y
maty contentos nos dijimos: | Qué bien va todo! [ Ademds,
han aceptado a Marina!

En esta otra narracién se percibe que los padres de
Marina actian enraizados en la esperanza, la cual aparece
respaldada por esa experiencia de la capacidad de empe-
fio y esfuerzo que su hija puso en activo para finalizar
el graduado escolar. De este modo se entiende que, sin
desconfiar de ese potencial de superacién de Marina, la
matriculen en la formacién profesional de cocina que ella
pedia asistir. Y, asimismo, es esa esperanza pedagdgica la
que mueve a la madre de este ejemplo a enfrentarse a las
barreras que le pone la directora del centro, con tal de
apoyar a Marina para que alcance su méximo potencial.

En la lucha que tuvo esta madre se aprecia cémo ella
agota todas las posibilidades que tiene por perseguir el
mayor bien para su hija. En primer lugar, esta madre tie-
ne un ‘debate’ persuasivo con la directora en el que rebate
todos los peros diciendo: ;Pero ella es capaz de hacerlo! Con
esta ‘tesis’, esta madre explicita su creencia en las capaci-
dades de su hija y busca convencer a la directora para que
le dé la oportunidad a Marina. En segundo lugar, cuando
la directora le propone lo de asistir a la convivencia —
como una especie de prueba para su hija— esta madre
acepta de inmediato, sin pensarlo dos veces, como por
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impulso inercial de su confianza. Es asi como ella dice
con fortaleza y resolucién: [No hay problema! Marina va a
la convivencia. Puede que con tantos impedimentos y con
un entorno cargado de rechazos, otros padres hubieran
desistido pensando algo como: ‘Dejémoslo asi ... Que
no vaya a esa convivencia, porque igual nos van a decir
que no'. Pero este no es el caso de los padres de Marina.

Ademas, se hace evidente que las intervenciones confia-
das de la madre dan su fruto cuando la directora le abre la
puerta a Marina ddndole la plaza e incluso diciendo: y si
no la tuviéramos la habriamos creado para ella. [Aparte de estar
muy bien preparada es porque ha sido maravilloso conocerla! Asi
pues, parece ser que, sin querer, estos padres terminan con-
tagiando su esperanza a la directora, quien, tras ver en accién
a Marina, cambia de actitud y, a diferencia de antes, ahora es
ella también la que espera en su nueva estudiante con triso-
mia 21. Esa confianza que estos padres han invertido, tam-
bién los lleva a descubrir nuevas potencialidades en su hija
que, tal vez, avive aiin mds su esperanza en Marina, pues tras
escuchar el comentario positivo que les hicieron, la madre
comenta: Esto nos dejé asombrados a mi marido y a mi, porque
vimos que Marina también brillaba por sus habilidades sociales.

Y, aunque en algunos momentos puede que estos
padres hayan tenido no pocas inquietudes, al final del
relato ellos muestran que su ‘pelea’ no ha sido en vano,
diciéndolo asi: confrando en nuestra hija pasamos de mu-
cho sufrimiento a una alegria que nos desbordaba. Es decir,
parece ser que mds alld de los pensamientos y sensacio-
nes mdas inmediatos que estos padres experimentaron,
en el fondo, ellos nunca dejaron de esperar en Marina.
Asi, sin dar ni un paso atrds, estos padres consiguen
alcanzar su cometido para gran gozo suyo y, mds aun,

de su hija.
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En las experiencias vividas de los padres de Eduardo y
Marina, ¢no se hace ain mds presente y notoria la esperan-
za pedagdgica cuando los obstdculos externos no deprimen
a los padres? Esta esperanza se manifiesta en ese luchar
inquebrantable en el que ellos ponen todos los recursos a
su alcance para proveer mejores oportunidades a sus hijos.
Para estos padres, es como si cada dificultad impuesta por
el entorno tuviera el sentido de una verdadera posibilidad
con miras a favorecer el maximo desarrollo de sus hijos.
Una actitud determinante por su parte ha sido muy nece-
saria para no doblegarse ante las negativas recibidas. Ahora
bien, para que se dé esa continuidad de esperar en el de-
sarrollo de los menores con sindrome de Down, stambién
puede entrar en juego el sentido del humor de los padres?

2.5 Laesperanza pedagégica se manifiesta
reaccionando con sentido del humor

Pasan cosas que, como no te las tomes
con un poco de humor ...

P—Nos ayuda mucho a nosotros tener sentido del
humor. Educativamente pasan cosas con Michael que,
51 no te las tomas con un poco de humor, uno puede llegar
a desesperarse.

E.—;En qué sentido?
P—Si te pones a mirar algo con mucha frialdad di-
ces: [Vaya! [ Es que en esto va muy lento! [Es que en esto

tal y cuall; y asi puedes llegar a tener una mirada de
desesperado.

M.—Pero, si miras de donde viene, no puedes hacer
mds que quitarte el sombrero.
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E.—;Recuerdan algiin ejemplo?

PR—Por ejemplo, una cosa que llama mucho la aten-
cion es el juguete favorito de Michael. ;Una aspiradora!
JEs con lo que mds le gusta jugar! De hecho, una de las
cosas que tiene a la semana —casi como un premio— es
que el fin de semana puede coger la aspiradora grande
y limpiar conmigo la casa. Cuando llega a casa de mis
padres, de sus tios o de sus amigos, lo primero que hace
es preguntar: ;Donde estd la aspiradora? ;Donde estd
la escoba?; y se pone a limpiar.

M.—FE/ otro dia, que fuimos a casa de mi madre, la
saludd y después le dijo: ;Y la aspiradora? Y nosotros le
dijimos: (Michael, no vas a pasar la aspiradora, porque
la casa de la abuela estd limpia! Entonces, él cogic la
alfombra, le dio la vuelta y dijo: (A ver!, como inspec-
cionando si estaba limpia o no ... [Ja, ja, ja!

P—Tanto le gusta la aspiradora que, cada vez que
vamos a hacer un regalo de cumplearios para otra persona,
y le preguntamos a Michael: ;Qué le compramos de re-
galo?, él dice: {Una aspiradora! ; Todo es una aspiradora!

M.—O cuando viene alguna visita a casa, su ma-
nera de recibirle es trayéndole su aspiradora de juguete,
como diciéndole: [ Ven! Aspira conmigo.

P—Y claro, hay una parte que es repetitiva y lo
podemos mirar diciendo: (Madre mia! [ Qué manias!
;Qué rollos! | Qué tal! Poco a poco, tendremos que tra-
bajar con é/ para que no rutinice tanto esto, pues parece
una obsesion. El se debe dar cuenta de que la aspiradora
no puede ser el iinico juguete en su vida y que hay otras
cosas con las que jugar. Pero, por otro lado ...
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M.—;Michael tiene toda la vocacion! ;Le encantan
las cosas de casa! [ Va a ser amo de casa o pan‘ero/

P—Tiene toda la gracia, porque uno dice: Bueno,
pues oye ... Michael se fija si las cosas estdn limpias o
sucias. Y si estdn sucias, le gusta que estén limpias, que
las cosas estén ordenadas, mueve los muebles para ver
si estdn limpios o no. A mi me gusta ver también esa
parte.

Si miras de donde viene, no puedes hacer mds que quitarte
el sombrero —dice la madre de Michael. Al dar una vista
atrés, ella y su esposo perciben los adelantos que ha he-
cho su hijo y sienten admiracién hacia él. Esa experiencia
afianzada de las posibilidades que Michael tiene permite
que estos padres no se centren en el ‘qué tanto progresa
su hijo, sino en que ya va haciendo cada vez mas avances.
Ahora bien, en ciertas ocasiones, estos padres también
se encuentran con ciertos ‘estancamientos’ que Michael
va teniendo. Concretamente, en este ejemplo narrado, se
percibe cémo el tema de la aspiradora podria desesperar-
les, pues de algiin modo es algo que se podria considerar
como ‘negativo’ y que derivaria en comentarios criticos
potencialmente perjudiciales como: ;Madre mia! ;Qué
manias! | Qué rollos! ; Qué tal!

Con relacién a esto, los padres de Michael son realis-
tas, ddindose cuenta de que no es del todo buena la ‘ma-
nia’de Michael, pues el padre afirma: poco a poco, tendre-
mos que trabajar con él para que no rutinice tanto esto, pues
parece una obsesion. Sin embargo, ellos creen que su hijo
podrd mejorar y, a pesar de ver que Michael continda
con esa actitud repetitiva, se lo toman a bien respon-
diendo con chispa. Asi, ellos manifiestan su esperanza
en tanto en cuanto reaccionan ante esta situacién con
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un sentido del humor que les permite dar un giro que
los dispone a tener una mirada con la cual se pueden
fijar en el lado positivo de la realidad. De esta manera,
la madre presagia lo siguiente: jMichael tiene toda la vo-
cacion! ;Le encantan las cosas de casa! ;Va a ser amo de casa
o portero!

Ademas, el padre anade: Tiene toda la gracia ... Mi-
chael se fija si las cosas estdn limpias o sucias. Y si estdn sucias,
le gusta que estén limpias ... A mi me gusta ver también esa
parte. Otros padres, puede que le hubiesen dicho al hijo:
Ya estd bien! jPara con esto de la aspiradora! ;Hasta
cuindo sigues con lo mismo y lo mismo?’. No obstan-
te, los padres de este ejemplo sacan el lado provechoso,
viendo incluso esta ‘limitacién’ como un potencial en
Michael. Asi, queda aqui reflejado que ellos aceptan este
inconveniente y lo acogen con gracia, rebosando de es-
peranza al no dejarse ofuscar por no obtener mejorias vi-
sibles en seguida, pero estando seguros de que las habra.
Paralelamente, otra madre comenta lo siguiente:

Esperar en mi hija para mi, ademds de darle recur-
sos también es ver el lado comico en cierfos momentos
en los que me puedo desesperar. Por ejemplo, cada vez
que Raquel veia a una persona mayor ella le pregunta-
ba: ;Qué edad tienes?, porque es que cuando era ninia
todo el mundo le decia: Hola, jcudntos atios tienes? ...
Recuerdo que una vez estabamos en el bus y ella le pre-
guntd a un serior: ;Cudntos arios tiene? Y él le dijo en
tono bromista: Bueno, soy mayor que ti y mds joven
que Nelson Mandela... Pero Raquel insistia: St, pero
gcudntos arios tiene? Raguel seguia preguntando y pre-
guntando. Nosotros no le pudimos decir que parara de
preguntar, porque estdbamos repartidos en el bus y no
estdbamos cerca de ella.
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Esta situacion fue vergonzosa, pero yo estaba se-
gura de que Raquel llegaria a comprender que este tipo
de preguntas es mejor no hacérselas a personas adultas.
Para ello, le di un recurso. Le regalé un cuaderno de notas
y le propuse que se escribiera una pequeria nota diciendo:
A la mayoria de los adultos no les gusta que se les haga
preguntas personales, con el fin de que la pudiera leer de
tanto en tanto. Entonces, ella leia esta nota una y otra
vez ) después de un tiempo, en lugar de preguntarle a los
adultos ;Qué edad tiene?, ella les decia: ;Le importa si
le hago una pregunta personal? [;La madre se rie!] El
caso es que seguz’a pregunz‘ando, pero ya de otra manera
... Yen vez de aturdirme, preferi tomarlo por el lado
humoristico y, ast, ver que ella ya lo iba comprendiendo.
Esto me permitid reconocer su avance y continuar con-
Jfrando que poco a poco podrd captarlo mejor.

En este relato, se da una situacién algo incémoda para
la madre de Raquel, pues se encuentra con que su hija
hace preguntas indiscretas a personas adultas desconoci-
das y, al no ser indiferente ante esto, incluso llega a sentir
vergiienza ajena. No obstante, esta madre no se detiene
alli y dice: yo estaba segura de que Raquel llegaria a com-
prender que este tipo de preguntas es mejor no hacérselas a
personas adultas. Al mostrar esa seguridad, ella desvela
que confia en que Raquel llegaria a entender esto mds
adelante, a su tiempo. Mientras tanto, ella también con-
fia en su influencia como madre-educadora y se dispone
a proveerle algin recurso para explicarle a Raquel que
averiguar la edad de la gente puede resultarles descon-
siderado.

El tiempo pasa y, probablemente, puede que la madre
de este ejemplo se haya dedicado a ir poniendo los me-
dios para trabajar esta costumbre con su hija, pero ¢qué
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resultado ha podido obtener? Raquel continta pregun-
tando. ¢No es esto una situacién para poner en duda la
capacidad de comprensién de Raquel y desistir en el in-
tento de ayudarle? Puede que otros padres lo hubieran
hecho asi. Sin embargo, esta madre dice: Preferi tomarlo
por el lado humoristico y, ast, ver que ella ya lo iba compren-
diendo. iAcaso el sentido del humor sostiene y fortalece
la esperanza pedagdgica de esta madre?

En esta experiencia vivida, el sentido del humor crea una
perspectiva nueva en la madre de Raquel; es decir, le per-
mite cambiar la posible visién negativa ante esto —la cual
probablemente para otros padres podria ser inmutable— y
tornarla asi positiva. A este respecto, su esperanza se hace
evidente cuando destaca lo gracioso de la situacién, de ma-
nera que descubre un lado luminoso en el que reconoce y
valora el que su hija ya ha dado un paso hacia adelante. Y,
aunque no ha sido el paso deseado, la esperanza de esta
madre no decae, sino que, al tomarselo con un buen sentido
del humor, mis bien se fortalece. Asi, se da un cambio de
perspectiva en el que ella sigue esperando en su hija y traba-
jando para continuar puliendo su formacién como persona.

Frente a situaciones ‘espinosas’ en las que no se ven re-
sultados deseados enseguida en los hijos y en donde lo
frutos son escasos, reaccionar con humor ha sido de ayuda
para que los padres no caigan en una especie de negati-
vismo y acedia —probables sintomas de desesperanza—.
Antes bien, ese ingenio humoristico ha servido de impulso
para no dar por perdidos los intentos ya realizados y mejor
proseguir tratando de trabajar ese aspecto que se muestra
como un handicap potencialmente superable en sus hijos.

A continuacién, con un tema afin, la esperanza peda-
gégica también parece hacerse manifiesta en la exigencia
que tienen unos padres hacia sus hijos.
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2.6 Laesperanza pedagdgica se manifiesta
exigiendo a mi hijo

Yo le exijo, porque realmente
le amo

M.—Nosotros a Susanne le hemos dado un trata-
miento de tropa; es decir, la hemos educado como una hija
mds, como a sus hermanos. Vi esposo y yo hemos creido en
sus capacidades. Ella, dia a dia, ha ido viendo el ejemplo
en casa: desde colaborar y ayudar con tareas —como col-
gar la ropa, guardar los platos, etc.— hasta llamar a los
abuelos por teléfono. Nosotros no nos hemos puesto metas
académicas envenenadas que nos hagan acabar a fodos
con una psicosis de jSusanne tiene que titularse, tiene lo-
grar esto, o tiene que hacer lo otro! ;INo, no, no! Sobre todo,
nos hemos repetido: (A Susanne la vamos a querer y ella
va a estar muy cuidada! Pero, tal como lo hemos hecho
con sus hermanos, también nos hemos esforzado para que
Susanne aprendiese a esperar, a callar, a respetar turnos.

E.—;Recuerdas algiin momento concreto?

M.—Poues, si estabamos en misa y ella ya se queria
it; yo le decia: Venga Susanne, espera un poquito, ya estd
terminando. O cuando estdbamos en alguna reunion y
ella queria hablar cuando aiin no era su momento, yo le
explicaba: Susanne ahora hay que callarse, porque toda-
via no toca hablar. ;Si te das cuenta? Ya enseguida po-
drds participar también. Ha sido como un acompariaria
e irla un poco acompasando. Ella ahora tiene una buena
conducta y sabe estar muy bien.

En esta experiencia vivida, el que estos padres sien-
tan ‘lastima’ o adopten una actitud de ‘minusvaloracién’
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hacia su hija con sindrome de Down son posibilidades
que estin muy lejos de ser vividas por ellos. Los padres
de Susanne parecen tener muy claro que ella merecia y
podia ser educada como sus demds hijos; esto es, con el
mismo trato amoroso y, consecuentemente, sutilmen-
te riguroso. En relacién con esto, la madre comenta: a
Susanne le hemos dado un tratamiento de tropa,y esa edu-
cacién paralela a la de sus hermanos, pone en evidencia
que, tanto ella como su esposo, no han tenido una conce-
sién con Susanne relacionada con su condicién cromosé-
mica. Esto se entiende mejor cuando esta madre afirma
lo siguiente: Mi esposo y yo hemos creido en sus capacidades.
Y esto parece indicar que ellos ven posibilidades en su
hija y pretenden exigirle igual o, tal vez, mis que a sus
hermanos. ;Acaso esta exigencia no va acompafiada de
un convencimiento como este: ‘nosotros creemos que tu
podris’ esto o aquello?

Los padres de este ejemplo confian en Susanne y no
dejan de tener en cuenta su formacién intelectual. Con
relacion a ello, la madre afirma: Nosotros no nos hemos
puesto metas académicas envenenadas que nos hagan aca-
bar a todos con una psicosis de jSusanne tiene que titularse,
tiene lograr esto, o tiene que hacer lo otrol’. Una postura
que refleja cémo estos padres son realistas respecto a la
diferente capacidad cognitiva de su hija. Con todo, ellos
velan esencialmente por la formacién integral de Susan-
ne. Asi, en lugar de obsesionarse con alguna meta en
concreto, estos padres ejercen una exigencia esperanzada
que va mis alld de los ‘éxitos’ académicos; esto es, ellos
esperan en su hija y es esa confianza la que los conduce a
trascender esos ‘logros’ mds vistosos y procurar ocuparse
de otro abanico amplio de éxitos posibles y deseables
para su hija.
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En este sentido, la madre comenta: za/ como lo he-
mos hecho con sus hermanos, también nos hemos esforzado
pam que Susanne aprendiese a espemr, a callar, a respemr
turnos. De esta manera, se aprecia aqui que estos pa-
dres se muestran justamente exigentes con Susanne,
moldeando su comportamiento y corrigiéndola en los
momentos que ellos consideran mds oportunos, pues
llevan consigo la conviccién de que, gracias a su estimu-
lo y acompafamiento, Susanne conseguird también ese
buen comportamiento tan importante para la vida de
toda persona. Es asi como, finalmente, la madre afirma:
Ella ahora tiene una buena conducta y sabe estar muy bien.
Complementariamente a todo esto, otra madre expresa
lo siguiente:

M.—Para permanecer esperando en Diana, para
mi ha sido necesario exigir, no tener prejuicio, tener
mucha paciencia y transmitirle confianza a mi hija.

E.—;Podriamos profundizar en la exigencia?
¢ Como la has vivido con Diana?

M.—DMira, yo me he dicho: ;Yo le exijo, porque real-
mente la amo! }Es que, si no tengo exigencia con Diana,
seria un falso amor hacia ella! Esto lo digo porque mu~-
chas veces yo estaria mds comoda no teniendo que dejar
que se atreva a muchas cosas, pero lo tengo que hacer
por su bien. Mi lema nunca ha sido: [No te preocupes
Diana, yo lo hago por til; sino que me he ido ocupando
de ella diciendome: Yo te acompario, pero tii lo haces sola,
aun cuando esto tomase mds z‘iempo.

E.—;Recuerdas algiin ejemplo de esa exigencia?
M.—S8%, por ejemplo, recuerdo que en casa cuando Dia-
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na era pequena, cuando tenia unos 2 0 3 arios, la pusimos
en la misma habitacion con su hermano menor con el que
tiene una diferencia de 17 meses. Esta habitacion tenia una
litera y decidimos que Diana durmiera arriba, porque, de
ese modo, de forma natural iria trabajando su musculatura
subiendo y bajando por las escaleras. Pero claro, como por
el sindrome de Down ella tenia bajo tono muscular a esa
edad, todo el mundo nos decia: [No, no! ;Se va a caer de
ahi! Sin embargo, nosotros estuvimos alli pendientes, ella
tardaba bastante y se agotaba, pero la sosteniamos cuando
hacia falta y nos deciamos: Ella ha de tener esta libertad de
intentarlo y, también, saber donde estd el peligro.

Cuando la madre de Diana exclama: ;Yo /e exijo por-
que realmente la amol, sale a la luz el amor pedagégico
como base fundamental para esperar en los hijos y, por
ende, demandarles que vayan superindose en variados
aspectos. En esta estrecha relacién, entre amor y espe-
ranza pedagdgica, evidente en la exigencia, la madre de
este ejemplo no niega que hay momentos en los que fa-
vorecer el desarrollo de su hija haya requerido un mayor
esfuerzo de su parte. Sin embargo, al tener un amor real y
verdadero hacia Diana, la ve muy capaz de fortalecer esa
hipotonia muscular propia de su condicién genética. Asi,
esta madre sale de su zona de confort’ y no delega este
trabajo solo a un fisioterapeuta, sino que invierte tiempo
y energias para ocuparse de Diana y ponerle el desafio
de subir diariamente la escalera de la litera, confiando en
que ella poco a poco podria ir haciendo esto y muchas
mds cosas por si sola.

En esta linea, estos padres dicen: e/la ha de tener esta
libertad de intentarlo y, también, saber donde estd el peligro.
Con esto, se puede apreciar que ellos no subestiman la
capacidad de comprensién de Diana, sino que, al exigirle,
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procuran darle oportunidades a su hija para que ella tam-
bién vaya potenciando su conciencia acerca del peligro que
podria conllevar, en este caso, el caerse de las escaleras de
la litera. Al parecer, en ese exigirle a su hija los padres sub-
conscientemente creen y esperan que su hija podrd adqui-
rir esta capacidad que le serd necesaria para su aprendizaje
en general y para robustecer sus habilidades. A continua-
cién, un padre se califica a si mismo de malillo al procurar
asiduamente ensanchar las capacidades de su hijo.

Yo, a weces, soy un poco malillo. Cuando noto que
puedo provocar situaciones para que él se enfrente a
ciertas cositas, a veces hasta lo empujo y me digo: ;A ver
qué tal se le da esto a Richard!

Por ejemplo, desde chiquitillo lo hemos metido en
la cocina y nos hemos enfrentado con situaciones en las
que teniamos que estar atentos y ver hasta donde llega-
ba. Y si sucedia algin imprevisto, le deciamos: Veamos
como puedes solucionar esto que te ha pasado. Como pa-
dre me he repetido: [ Debo dejar que Richard también se
manche! |Es que en la vida fte tienes que manchar con
muchas cosas! [Te tienes que manchar las manos! [ En-

frentarte a cortarte si cocinas, a equivocarte, a L

Un dia él dice: ;Venga, yo corto este pan! Cogio
el cuchillo y el pan y termind haciéndose un corte en su
dedo. Claro, Richard al siguiente dia de haberse cortado
me decia: [Mira papi! jMira como tengo mi herida! Y
yo le preguntaba: ;1¢ has curado? ;T estard escocien-
do? ;1e estards aguantando? Richard iba, se lavaba las
manos y con mi ayuda se curaba. ;Pero qué bien que su-
perd esta situacion! /E/ tuvo la ocasion para saber como
enfrentar lo que le habia pasado!
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Cuando noto que puedo provocar situaciones para que él
se enfrente a ciertas cositas, a veces hasta lo empujo —dice
este padre, quien da entender que esas ‘cositas’ son retos
que suponen cierto grado dificultad para su hijo. Ade-
mas, anade: ;4 ver qué tal se le da esto a Richard!, como
sugiriendo que €l estd al acecho de exigirle y, a su vez,
de explorar ‘cémo de bien’ puede hacer algo Richard.
¢Acaso esto no brota a partir de creer en las capacida-
des latentes ain desconocidas en su hijo? En lugar de
ahogar ese impulso interior de Richard por progresar y
aprender, ¢serd que este padre ve que su hijo estd lleno
de posibilidades irrealizadas? En esta experiencia vivi-
da, se puede constatar con fuerza que con el hecho de
‘empujar’a Richard, este padre estd buscando descubrir
potencialidades en su hijo para posiblemente empezar
a cultivarlas.

En este sentido, él ve que es imperioso que su hijo con
sindrome de Down pase por apuros y que se enfrente a
situaciones que incluso puede que superen sus capaci-
dades presentes. Junto con su esposa, espontineamente
interviene de manera oportuna; es decir, procura influir
con tacto en la educacién de su hijo, equilibrando asi los
desafios que le propone para que estos no sean causantes
de llegar a desanimar a Richard. De manera puntual, el
padre va ‘poniendo a prueba’ a su hijo y pidiéndole cada
vez un poco mds porque espera en €l Y esto se puede
apreciar en la accién de llevarlo a la cocina desde muy pe-
quefio y provocar situaciones que le requieran esfuerzo.
Ademis, esa exigencia es mayor cuando el padre confia
en el potencial de razonamiento de su hijo al no resol-
verle el imprevisto de cortarse el dedo, sino, mds bien,
permitirle que ejercite su capacidad de resolucidn.

En relacién con esto, el padre dice: [Debo dejar que
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Richard también se manche! [Es que en la vida te tienes que
manchar con muchas cosas!, cultivando asi el que Richard
sea realista y conflando también en que, con todos estos
retos, €l se va enterando de que no todo siempre va bien
en la vida, de que él no es perfecto y que puede fallar
también como cualquier otra persona. Asimismo, con esa
exigencia esperanzada va potenciando la capacidad de su
hijo para aprender de sus errores e implicitamente im-
pulsa la madurez de Richard para que adquiera un tem-
peramento con cualidades como: la paciencia con uno
mismo, la calma ante algin contratiempo, el optimismo
frente a situaciones adversas, entre otras, que le permitan
reaccionar y lidiar con contrariedades en el presente y en
un futuro. ;Dejar de ponerle retos a Richard y de propor-
cionarle ese estimulo confiado con un acompafiamiento
persistente, no seria decirle ‘ya no espero en ti’?
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3. LA RELACION-VIVIDA EN LA
ESPERANZA PEDAGOGICA*

La esperanza pedagégica de unos padres tiene lugar
en la vida cotidiana con su hijo con sindrome de Down.
Por tanto, este fendmeno se da dentro de una ‘relaciona-
lidad’ en donde existe una fusién del ‘ser’ de los padres,
la ‘relacién’ con su hijo y el ‘hacer’ consecuente de esa
relacién. A continuacién, se desvela cémo la esperanza
pedagdgica es una experiencia de relacién que se vive: a)
trascendiendo la trisomia 21 porque este nifio es mi hijo;
b) confiando en mi hijo; ¢) considerando que mi hijo es
superior a mi; 4) descentrindome de mi; ¢) poniéndome
en los zapatos de mi hijo; /) conectindome sin palabras
con mi hijo.

4 Algunos fragmentos de este capitulo fueron en parte incluidos en el articulo
de Armijos-Yambay (2020) publicado en la Revista Virtual Down21, Agosto
2020 (véase en referencias).
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3.1 Laesperanza pedagdgica se vive
trascendiendo la trisomia 21 porque este nifio es
mi hijo

jTiene sindrome de Down, pero
sigue siendo mi hijo!

Cuando mi hija con sindrome de Down nacio, los
médicos hicieron muchos comentarios negativos. A todo
esto, yo veia a mi nifia, a mi hija querida que, desde
antes de que naciera, ya la amaba; por lo que les dije:
Vosotros no conocéis a esta nifia, no sabéis nada de ella,
ni lo que va a ser de ella, pero yo si que sé una cosa: | Que
es mi hija y que voy a querer para ella lo mejor! Enton-
ces, por favor: ;No tratéis de adivinar su futuro, porque
no lo quiero saber!

A pesar de que los médicos han creado una figura ne-
gativa de esta nifia que acaba de nacer, la madre no se
desalienta. Entre ella y esa nifia hay un lazo que las une.
Mi niria, mi hija querida —dice esta madre. Ese ‘mi hija’
afade un valor afectivo que precede y sobrepasa cual-
quier otro tipo de relacién entre un adulto y un menor.
La nina con sindrome de Down no es cualquier nifa, es
mi hija. E1 pronombre ‘mi’ en esta expresién de ‘mi hija’
no expresa posesion, sino precisamente la entranable re-
lacién entre esta madre y su pequefia. Aqui estd presente
un sentido de pertenencia en el que la persona con sin-
drome de Down no solo es un ‘otro’ externo, sino que, de
algin modo, forma parte de la misma vida de esta madre.
La hija que ha nacido con esta condicién genética es ese
ser que esta madre ha llevado en su vientre cuando el
mundo desconocia adn su existencia; y ahora la seguird
llevando en el seno dspero y duro del mundo que puede
que la quiera rechazar.
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Es ahi, en ese ‘mi hija’, en donde tiene lugar la espe-
ranza pedagoégica: [ Voy a querer para ella lo mejor! La ma-
dre ama a su hija aun antes de que esta naciera, y ya ‘quie-
re para ella lo mejor’, con una carga de latente confianza.
Esta relacién tan intima que se da entre esta madre y su
hija es una de las premisas que la mueve a esperar en su
nifia, sin ain conocer sus puntos fuertes y débiles. Antes
de la llegada del pequefio humano ya existe el clima de
un ‘cuidado-como-preocupacién’ empapado de amor por
el otro ser; una disposicién que se da no solo en una ma-
dre sino también en un padre.

Nosotros no supimos que Patrick tenia sindrome de
Down hasta 4 semanas después de su nacimiento, pues
él nacio prematuro y durante ese tiempo lo paso en la
incubadora. Nosotros todos los dias ibamos al hospital
e incluso pasdbamos las noches alli. El dia que nos die-
ron el diagndstico obviamente pasé por un shock inicial,
pues no me lo esperaba, pero me dije: [Esto no es malo!
¢ Qué podemos hacer ahora, mi esposa y yo?

Recuerdo que ese mismo dia la enfermera nos dijo:
Esta noche no hace falta que vengan al hospital a ver a
su hijo, pueden irse a casa si estdn enfadados ... Yo cui-
daré esta noche al bebé si se van. A esto yo le dije: ;Y por
qué haria esto? ... [El es mi hijo y, por supuesto, regre-
saré esta noche a verlo! ; Tiene sindrome de Down, pero
sigue siendo mi hijo! ;Seguiré viniendo! ... ;Esta es la
actitud que he mantenido yo junto a mi esposa durante
toda la vida de Patrick desde antes de que naciera!

En esta experiencia vivida, el padre de Patrick admite ha-
ber pasado por un shock inicial al saber que su hijo tenia sin-
drome de Down. No obstante, surge de ¢l lo siguiente: /7 es
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mi hijo! ...  Tiene sindrome de Down, pero sigue siendo mi hijo!
Ese nifio en la incubadora es de inmensa importancia para
este padre. El sindrome de Down est4 alli con el nifio, pero
no es un condicionante para que este padre deje de amar a
‘su’ hijo o deje de irlo a ver por las noches en el hospital.

Ese pequefio ser en la incubadora no muestra respues-
ta alguna. Evidentemente, ahi se da una relacién atn no
reciproca entre este padre y su hijo. Con todo, el padre
afirma: ;Seguiré viniendo!; y ese ‘seguiré’ es el cimiento de
la actitud de fondo que, tanto este padre como su esposa,
han mantenido fielmente a lo largo de los 28 afios de
su hijo. Es un ‘seguiré’ en el que se puede distinguir un
continuo esperar en ese hijo, ya en el momento de su na-
cimiento. Por tanto, la esperanza pedagdgica ya estd alli
activa, presente y latiendo en este padre, aunque no sea
de forma plenamente consciente.

Cuando un nifio nace, aunque constituye una parte de
sus padres, se puede decir, a su vez, que es una persona de
inmenso valor a la que los padres irdn conociendo, for-
mando y educando a medida que pase el tiempo. Es alli,
entre desconocidos donde el encuentro tiene lugar. Por
lo tanto, para esperar en un hijo con sindrome de Down,
debe existir esa relacién en la que el adulto lo ama y, con-
secuentemente, ‘sigue’ buscando y esperando cada vez mas
su mayor bien. Ahora bien, importa destacar que no solo
es la relacién de sangre la que une a unos padres con su
hijo con sindrome de Down. La esperanza pedagégica
también se da en una relacién que trasciende el parentes-
co sanguineo. El otro, un extrafio antes de conocerlo, tiene
—sin embargo— un encuentro con un adulto —su padre
adoptivo—y, gracias a ello, alguien cree y espera en €l.

Mi esposa y yo ya teniamos tres hijos y decidimos
adoptar a nuestro cuarto hijo, Albert, que tiene sindro-
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me de Down. El amor y la esperanza que tenemos es
independiente de nuestro vinculo sanguineo o de lo que
él logre o no logre. Albert es nuestro hijo y, aunqgue sin
duda vivimos el dia a dia con incertidumbres, siempre
confiamos en que puede haber unas u otras mejorias.
Habrd cosas en las que mi hijo si que progrese y otras
en las que no tanto, pero nosotros seguimos espemndo.

E.—;Recuerdas algiin ejemplo en concreto?

R—Por ejemplo, en el deporte, Albert no tiene una
gran habilidad motora; es un poco torpe para correr y
saltar; pero yo no dejo de seguir haciendo gimnasia con
él, jugando y corriendo. ;Qué mds da? ;No es tanto por
lo que logre 0 no logre, sino que él se xienf‘a feliz! El dis-
fruta haciendo gimnasia y corriendo. ;[ El es mi hijo y yo
también disfruto haciendo deporte con él! Ademds, poco
a poco, st que va cogiendo mds fuerzas en sus muisculos.

La relacién entre Albert y sus padres sobrepasa el vin-
culo sanguineo. Aun sin que exista un parentesco carnal,
la esperanza pedagdgica es experimentada por este padre
en ese encuentro que ha tenido con su nifio. /E/ es mi
hijo y yo también disfruto haciendo deporte con él! —con-
fiesa este padre. Albert ya forma parte del ‘ser’ de este
padre, quien confia en que su hijo progresard e ird mds
alld, a su paso. La esperanza pedagégica florece en esta
relacién entre Albert y su padre, que lo ama desde que lo
conocié y que continuard amandolo independientemen-
te de lo que Albert logre alcanzar. Albert es nuestro hijo
... nosotros seguimos esperando! —afirma este padre. He
aqui la fuerza del amor paterno-materno cuando es vi-
vido con su intensidad connatural, pues el milagro de la
maternidad y la paternidad es en si ese cambio que se
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produce cuando se da el encuentro real y personal frente
al nifo que es acogido, al principio, con entusiasmo o
con ambivalencia pero que se termina queriendo con un
amor capaz de vislumbrar el mejor futuro para él. De esta
manera, el adulto ve a su nifio con una mirada abierta
a multiples posibilidades, procurando que ese hijo suyo
crezca teniendo una vida con sentido.

3.2 La esperanza pedagégica se vive confiando
en mi hijo

8i no tengo confianza en mi hija, no voy a
intentar hacer nada por ella

La esperanza confiada es nuestra experiencia de las posi-
bilidades y el desarrollo del nifio (van Manen, 1998, p. 82).
En la relacién pedagégica entre unos padres y ‘su’ hija
con sindrome de Down, en donde ellos buscan el mayor
bien para ella, aparece con fuerza el filén de la ‘confianza’,
que se encuentra de forma patente dentro del fenémeno
de la esperanza pedagégica.

M.—Nosotros siempre hemos confiado en Anne. Y
yo me he dicho: Si no tengo confianza en mi hija, no voy
a intentar hacer nada por ella. Aunque, a veces, puede
que me vengan pensamientos que me inquieten.

P—La primera vez que la dejamos sola en casa fue
una noche que mi esposa y yo nos fuimos a cenar. Anne
ya nos habia dicho: [Yo ya puedo estar sola en casa! [Iros y
dejadme sola! Recuerdo que mientras cendbamos estdba-
mos pensando: ; Qué estard haciendo? ; Qué no estard ha-
ciendo? 3 Qué no sé qué... qué no sé cudntos? Pero, después
nos dijimos: ;Basta! Si nos equivocamos, no pasa nada.
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;Y mira por donde, le fue muy bien! Asi que, poco a poco,
le hemos ido dando mds oportunidades. Por ejemplo, este
[fin de semana, que hemos tenido que irnos fuera, Anne ha
estado en casa sola durante mds tiempo y no se ha quema-
do, no ha discutido con nadie y ha estado muy bien.

Es cierto que un poco de ansiedad y preocupacién vi-
ven estos padres al dejar sola en casa a su hija. Pero ¢qué
otra cosa sino el confiar en ella, les permite continuar
su cena y darle esta oportunidad? Ciertos pensamientos
inquietantes pueden venir al no tener seguridad de qué
es lo que puede pasar mientras no estin en casa. Sin em-
bargo, si no tengo confianza en mi hija, no voy a intentar
hacer nada por ella —admite esta madre. Confiar es del
todo fundamental dentro de la esperanza pedagdgica. Y,
mds concretamente: para que se pueda dar esa confianza
es necesaria esta relacion en la que los adultos se fian de
la menor, ‘su’ hija con sindrome de Down.

La relacién entre padres e hijos da lugar a que, como
educadores, uno crea en que sus hijos pueden ir constru-
yendo su propio porvenir, gracias a la confianza en ellos.
Ahora bien, mientras los padres van proporcionando
oportunidades, pueden surgir temores sobre los riesgos
que puede correr esa hija con sindrome de Down; pero
no es menos cierto que, como dice la méxima, si no se
arriesga no se gana.

M.—Claire tiene que desplazarse 5 o 6 kilometros
desde el Instituto para ir a la Asociacion. A veces, se me
pasa por la cabeza este pensamiento: [Igual se queda dor-
mida en el autobiis! ;Como le dé el sol, se duerme! Y yo
misma me digo: ([Anda, calla! [ Que se duerma! ;Qué le
puede pasar? ;A Claire no le va a pasar nada! [Ella es
muy capaz de ir sola por los sitios! Siempre sale alguna
ayuda inesperada. Yo conozco a mi hija, y confio en ella.
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P—Por miedo a que le pase algo no podemos tenerla
atada. Eso si, por supuesto, le vamos explicando los pe-
ligros, pero ella ya coge el bus o el tren y va sola.

Como se ha mencionado antes, la persona con sin-
drome de Down antes de nacer es, de algiin modo, un
ser extrafio para sus padres, pero, a medida que pa-
san los afos, el padre y la madre ya pueden afirmar
jElla es muy capaz ... Yo conozco a mi hija! y de este
conocimiento nace el esperar en su hija: yo confio en
ella —asegura esta madre. La vida de esta joven es un
asunto de gran interés para estos padres, quienes natu-
ralmente se preocupan por lo que le pueda pasar a su
hija. Sin embargo, no le cierran la oportunidad de que
lo intente, porque —cada dia mds— creen en ella. La
relacién, cada vez mds intensa y extensa, aparece aqui
ya colmada de un firme esperar de los padres. Ellos
creen en su hija Claire y —por lo mismo— confian
con suficiente seguridad en que ella podra desplazarse
esos 6 kilémetros y enfrentarse a cualquier reto que se
le presente.

Tanto el padre como la madre se ponen de acuerdo para
no ‘atar’a su hija. Para unos padres que viven la esperanza
pedagégica se da una relacién de presencia y ausencia por
parte de ellos hacia sus hijos. Ese distanciamiento es de-
seable si se entiende como una ‘sana’ausencia en la que los
padres brindan a sus hijos la posibilidad de ir abriéndose
camino por si mismos. De esta manera, la ‘sana’ ausencia
de estos primeros educadores es fundamental para que el
menor en formacién se vaya desarrollando. Un auténtico
binomio esencial: estar ‘presentes’y ‘ausentes’. Los padres
de Claire estdn ‘presentes’ para explicarle cémo llegar a su
recorrido y los peligros que puede haber, pero, en su mo-
mento, ven necesario estar mds bien ‘ausentes’ para que se
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dé ese deseado progreso en su hija.

Permitir que esta adolescente con sindrome de Down
se desplace por su cuenta no es tan solo una ocasién para
que vaya siendo cada vez mds auténoma, sino que tam-
bién es una oportunidad para que ella reciba y perciba
la confianza de sus padres y para que, gracias a esta, se
sienta muy capaz de poder transportarse sola. Realmente,
en el trasfondo de unos padres esperanzados siempre estd
presente ese ‘yo confio y creo en mis hijos’.

Tiene lugar una reciprocidad en la esperanza pedagé-
gica, pues no hay esperanza sin confianza y no hay con-
fianza sin esperanza. Solo esperando y confiando unos
padres tienen la luz para ver las cualidades de un hijo y
creer en él. Veamos este otro relato:

Mi esposa y yo siempre hemos coincidido en como
educar a Joseph. El ario pasado nuestro hijo tuvo un
desarrollo académico pobre en el curso de formacion en
el que estaba; mi esposa estaba entonces un poco desespe-
rada. Sin embargo, yo le dije: [ No te preocupes, Ana, eso
no es problema! [ Buscaremos otro camino si él no pue-
de seguir estudiando! Semanas después tuve una idea.
Como Joseph hizo unos aios de Formacion Profesional,
eso le ha ido dando responsabilidad sobre lo que supone
trabajar; una cualidad que también la ha adquirido por
haber hecho un tiempo prdcticas en varias empresas. ...
Quizds por eso, me vino a la mente uno de los trabajos
posibles que podia encajar muy bien con las cualidades
de Joseph, ya con 30 arios.

Ast que esa misma tarde le comenté a mi esposa:
/Lo estoy viendo claro, Ana! [ Debemos abrir posibilida-
des de trabajo para Joseph y para otros jovenes que vie-
nen detrds! ;Como lo ves tii?, le dije a ella; a lo que me
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dijo entusiasmada: ;Claro que si carisio! ... [Yo confiaba
en las capacidades de mi hijo y algo me decia que ¢l po-
dria trabajar! En tres meses hemos creado una empresa
de croquetas en donde hay 2 chefs y 4 chicos asistentes, 1
con discapacidad intelectual y los otros 3 con sindrome
de Down, entre ellos Joseph. Cada joven tiene su faena
y sus responsabilidades. Ellos elaboran las croquetas, las
hornean, las sacan y las venden. Mi esposa los motiva
entusidsticamente y les dice: Pero jqué buenas os salen!
jEstan deliciosas!

Esta iniciativa, afortunadamente, estd siendo exi-
tosa: Joseph y sus comparieros estdn muy contentos de
poder hacer ese servicio. Ademds, reciben su paga y van
aprendiendo a manejar y usar el dinero. [Los primeros
frutos de nuestra esperanza se estdn dando!

El padre de Joseph conoce a su hijo y, por ello, iden-
tifica sus fortalezas. Es por esto por lo que dice: Como
Joseph hizo unos asios de Formacion Profesional, eso le ha ido
dando responsabilidad sobre lo que supone trabajar ... Qui-
2ds por eso, me vino a la mente uno de los trabajos posibles
que podia encajar muy bien con las cualidades de Joseph, ya
con 30 atios. Esta experiencia arroja una clara luz, y una
gran seguridad: ser un padre esperanzado estd determi-
nado por descubrir las capacidades del hijo y, asi, creer
realmente en éL.

Ese ‘yo creo en mi hijo’ mueve a este padre a ir mds
alld de un simple desear algo bueno para él. El padre ha-
bla animosamente con su esposa y le dice: ;Debemos abrir
posibilidades de trabajo para Joseph y para otros jovenes que
vienen detrds!. Esta actitud esperanzada amplia la gene-
rosidad de este padre. Ahora se compromete no solo a
abrir puertas para su hijo, sino también a colaborar para
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superar las barreras a las que se enfrentan otros jévenes
con discapacidad intelectual. Ciertamente, pueden darse
diversas complicaciones, pero creer y confiar en su hijo
pesa mds para este padre, quien se percibe como el que
debe y puede comprometerse en la misién de pintarle un
mejor futuro.

/Yo confiaba en las capacidades de mi hijo y algo me decia
que él podria trabajar! —asegura el padre de Joseph. Este
padre ha esperado activamente en Joseph y ha buscado
por ello su mayor bien, siendo —por lo demas— certero
a la hora de hallar una alternativa creativa para que su
hijo se sintiera realizado y, a la vez, se considerara util y
capaz de aportar lo mejor de si a la sociedad. Los resul-
tados de esta iniciativa esperanzada se reflejan en estas
palabras: ]05615/9 Y sus compatieros estdn muy contentos y no
solo por el servicio que estin dando, sino también porque
un adulto ha confiado en ellos.

3.3 Laesperanza pedagégica se vive
considerando que mi hijo es superior a mi

Ella es de una inteligencia superior

Lamentablemente, las personas con sindrome de
Down o discapacidad intelectual suelen ser infravalora-
das. Muchas veces, se puede llegar a pensar que noso-
tros, los neurotipicos, no tenemos nada que aprender de
ellos. Siendo esta la ténica generalizada, ;puede brotar
la esperanza pedagégica en un entorno donde el adulto,
quien educa, se considera siempre superior? Leamos lo
que sigue.

Belén, tiene discapacidad intelectual por su condi-
cion cromosomica. Ademds, todo lo que habia progresa-

105



ESPERANZA PEDAGOGICA VIVIDA POR PADRES DE HIJOS CON SINDROME DOWN

do en su aprendizaje lo perdio por los ataques de epilep-
sia que ha tenido, pero yo aprendo de ella todos los dias.
Mi hija me ha ensefiado a vivir el minuto presente. Por
ejemplo: Si llueve, mientras algunos podriamos pensar:
jOb! [ Tengo que entrar a casal, ella sale, levanta su cara
hacia arriba para que caiga la lluvia sobre su rostro.
jEsto le encanta! [ Ella disfruta de cada minuto!

Verla tan contenta me hace pensar y cuestionarme:
¢Por qué nosotros nos estamos preocupando acerca de
las cosas que nos podrian pasar? ;Belén vive el minuto
presente y disfruta de cada cosa que le pasa! Aunque a
veces no se comunique verbalmente, yo espero en mi hija
y tengo este pensamiento en mi mente: Belén es de una
inteligencia superior y yo no tengo suficiente compren-
sion para captarle todo.

Belén es de una inteligencia superior —la madre afirma
sin dudarlo. ;No tiene esta joven una discapacidad inte-
lectual que la hace ‘inferior’ de acuerdo con los pardme-
tros establecidos en nuestra sociedad? En esta experien-
cia vivida, se da una relacién asimétrica inusual, pues la
madre de Belén es la que se considera ‘menos inteligen-
te’ que su hija. Belén no le ensefia a esta madre ciencias
ni letras, sino que le ensefa a vivir el minuto presente.
‘Mi hija es superior a mf’, expresién que se completa con
aquella otra: yo aprendo de ella todos los dias; y esto porque
—segun la experiencia de esta madre— su hija tiene una
mayor sensibilidad para ciertas cosas que puede que mu-
cha gente, con una capacidad intelectual sobresaliente,
escasamente percibe. En cada encuentro, siempre se pue-
de aprender del otro —aun con su discapacidad— que
estd delante de uno y que puede dar lecciones de vida
que enriquezcan notoriamente la visién que uno tiene de
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personas y de hechos.

La capacidad cognitiva no le otorga un simbolo de
inferioridad a la persona con trisomia 21. Al contrario,
la discapacidad intelectual de una hija con sindrome de
Down puede ser un motor para que otras habilidades sal-
gan y reluzcan. Lo cierto es que encarnar la esperanza
pedagdgica permite a esta madre detenerse, observar a
su hija atentamente y aprender esa preciosa leccién de lo
valioso que es vivir el momento presente. Una relaciéon
asimétrica de esta tipologia, en donde los padres ven a
sus hijos, de algin modo, como ‘superiores’, puede ayu-
dar, sostener y estimular la esperanza, aun cuando, con
frecuencia, no pocas inquietudes surjan en el transcurso
de sus vidas.

A veces me vienen pensamientos del futuro de Alex
que me llenan la cabeza de inquietud. Pongo un ejem-

plo:

En ocasiones veo a Pablo Pineda o a Marian Avi-
la, quien es una modelo con sindrome de Down ... y a
veces digo: |Jolines! ;Llegard Alex a ser Pablo? ;Lle-
gard Alex a algo como ir una pasarela de New York de
alguna forma? ;Claro estd que no puedo pensar en una
pasarela, porque mi hijo no se encuentra en este dmbito!
Pero, como ¢l estd en el ambiente del Tenis, si que puedo
pensar en un Conde de Godd o en un Rolland Garros.

Cuando todo esto me embota la cabeza y no me per-
mite disfrutar del ahora’ con mi hijo me digo:

jAlex tiene 23 arios! ;Yo qué hacia a los 23 arios
por los demds? ;A donde he llegado yo con 54 arios? ...
&Y por qué él tiene que estar con 23 en donde yo no he
estado? ;Y por qué con 23 atios tiene que conseguir lo
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que yo no hacia? ... Y pensando, recuerdo que yo, con
23 arios habia acabado 2 arios antes la carrera y esta-
ba trabajando. Mi rutina era: levantarme, arreglar mi
habitacion, ir a trabajar, regresar a casa ya con la mesa
puesta, cenar y dormir. Entonces yo veo mis 23 arios y
los 23 atios de mi hijo Alex y pienso: jVaya, parece que
la persona con discapacidad soy yo! jAlex hace muchas
mds cosas que Yo a mis 23 atios! El, ademds de colaborar
diariamente en casa, estd cursando Grado Medio y es
entrenador de Tenis para nirios pequerios.

Esta madre, una persona adulta educadora de un jo-
ven con sindrome de Down, tiene mucho que aprender
de lo que su hijo realiza y es capaz de hacer, aun teniendo
discapacidad intelectual. La madre de Alex se sorpren-
de de todo lo que su hijo hace solamente con veintitrés
anos. Ese joven es visto como superior. La madre resalta
convencidamente las cualidades que ¢l tiene y, en lugar
de seguirlo comparando con otras personas con sindro-
me de Down ‘mis exitosas’, ella descubre y recuerda lo
valioso que su hijo hace ya en el presente. Y es que criar
y educar con esperanza a un hijo supone ver lo bueno y
positivo que hay en ¢él; esto es, maravillarse ante el mila-
gro de su vida y de su progreso. Una vez se llega a este
punto, el educador se torna de algiin modo —incluso—
inferior a su hijo. O, dicho de otra manera: ese menor con
discapacidad intelectual, que un padre o una madre tiene
a su cargo, es el que le causa admiracién y le conduce en
su actuar.

E/ adulto es inducido a actuar con un sentido de la
responsabilidad que proviene de la experiencia de la
autoridad ... Entonces, ocurre una cosa interesante: el
adulto, que es sensible a la vulnerabilidad o la necesidad
del nirio, experimenta una extrania sensacion: la verda-
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dera autoridad en este encuentro estd en el nirio y no en

el adulto. (van Manen, 1998, p. 84)

En el dmbito de la esperanza pedagégica, viene a ser
el nifo con sindrome de Down el que lidera el encuen-
tro paternofilial y no los adultos, porque cada hijo ‘viene
dado’ de alguna manera, pues unos padres no lo eligen,
pero en la relacién que tienen con él, ellos lo van cono-
ciendo, aceptando y acogiendo tal y como es. Se funden
aqui el amor que tienen los padres por ese hijo, la respon-
sabilidad de educarlo y, como culminacién, la esperanza
activa que los impulsa a una permanente conquista para
que ese hijo llegue a ser y a encarnar la mejor version de
si mismo.

3.4 Laesperanza pedagégica se vive
descentrandome de mi

Yo no pienso en mi, sino en mi hijo

Esa llamada a responder por ese hijo con sindrome
de Down que se tiene delante provoca en unos padres
esperar y actuar a su favor hasta el punto de poder llegar
a olvidarse de si para volcarse en el ‘otro’ que es su que-
rido hijo.

En el ario 2010, Patrick con 20 afios pasd por un
coma inducido de 16 dias, porque tuvo una traqueo-
tomia y enfermd de neumonia. El estuvo gravemente
enfermo en el hospital con tratamiento de soporte vital
durante un largo periodo de tiempo, por haber contraido
la gripe porcina. Su cuadro médico era bastante gra-
ve, pero Patrick no se rendia y nosotros tampoco. Aun
cuando los médicos nos decian: Tiene muchas complica-
ciones, por lo que es muy poco probable que sobreviva,
nosotros nos resistiamos a dejarlo solo en su cama, por
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lo que yo renuncié, incluso, al trabajo para asi poder
estar las 24 horas del dia junto a mi hijo; mi esposo si
seguia trabajando. Y es que, no podiamos rendirnos!
;Si nos rendiamos, era muy posible que también Patrick
se rindiera! Por ello, aunque no veiamos respuestas de
su parte ... [Nunca dejamos solo a Patrick! ;Sabiamos
que él podria con esto!

La madre de Patrick pone en el centro de su vida al
hijo con sindrome de Down que estd gravemente en-
termo en el hospital. Ella deja a un lado otras tareas —
contando con el apoyo de su esposo— y se dedica las
veinticuatro horas del dia a estar junto a su hijo, acom-
pafidndolo tanto fisica como afectivamente. El ‘otro’ es
su prioridad ahora y su ‘yo’ disminuye; siente que debe
ocuparse de su hijo ahora. En esa ocasiéon Patrick la ne-
cesita y ella —como madre esperanzada que es— tiene
ademds la confiada conviccién de que €l podra superar
este trance al que actualmente se enfrenta. Se da aqui
un vinculo que es, de algiin modo, una ‘no relacién’, pues
el ‘otro’ que tiene delante no interactia con ella, pero
para la madre es de tanto interés que se olvida de si mis-
ma para estar con él y por él. Aparece aqui ese gesto de
no-reciprocidad imprescindible en la esperanza pedagé-
gica, pues cada dia que pasa la madre —literalmente—
no ve cambios en su hijo.

No obstante, la madre manifiesta: ;Si nos rendiamos,
era muy posible que también Patrick se rindiera! Incluso en
este caso extremo en que el hijo estd en coma, el ‘ser’de la
madre sobrepasa esa relacién no reciproca y es capaz de
transmitirle un apoyo cargado hasta el colmo de esperan-
za. Tiene paciencia, estd alli presente y espera... y sigue
esperando. Y esa actitud repleta de confianza de esta ma-
dre parece contagiarse a su hijo, de manera que —de un
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modo casi inexplicable— le transfiere a €l una especie de
fuerza interna para superar esta prueba.

La adolescencia de Alex realmente fue una etapa
dura, pues €l a los 15 arios sabia que tenia sindrome de
Down, pero no se aceptaba. Elnose queria y decia: ;Soy
un problema! ;[ Tengo sindrome de Down! ... Yo no quie-
ro tener sindrome de Down. Tengo cartas muy fristes
escritas por Alex en las que transmite algo asi como: No
tengo ganas de vivir, mi vida no merece la pena. Y claro,
a mi me afectaba eso mucho y, por ello, no me daba ni
mucho menos igual que él no se amase o que viera que su
vida no tenia sentido ... [Y el que se quisiera a si mismo
era tan importante, tan indispensable para su vida!

Recuerdo haber tenido mucho agotamiento, mu-
chas lagrimas, mucho desconsuelo de cansancio, pero
nunca desesperanza. Era tal mi agotamiento que con-
Jfreso haber pensado un dia: ;Un iltimo cartucho ha
salido! [ Tiro la toalla! Entonces, me di cuenta de que
sola no podia y para no desfallecer empecé a buscar todos
los medios a mi alcance que pudieran ayudarme. Acudi
a mi marido, a mis hijos, a mis curiadas para que me
dieran ideas, porque sentia que a mi se me acababa la

creatividad y yo no podia fallarle a mi hijo.

Me ayudo mucho no pensar en mi, no pensar en el
tiempo que le estaba dedicando a todo esto, en las malas
noches que pasaba pensando como ayudarle, en los kilos
que yo habia perdido, etc. ... sino pensar en Alex, mi
hijo. Alli es cuando recuerdo haberme dicho: jEsta vida
es valiosa! Hijo, yo sé¢ que tienes algo muy positivo y eso
que tienes yo tengo que ayudarte a que lo descubras. 'Y
me dije: Todos hemos pasado por la no aceptacion ... Si
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yo he conseguido que mis otros hijos se amen... Y si yo he
conseguido amarme a mi misma ... [ También mi hijo
Alex lo puede conseguir si le enserio a amarse!

Para ese entonces, cuando habian pasado 4 arios
y Alex ya tenia 19 arios, surgid la posibilidad de que
él fuera a hacer un voluntariado a una institucion de
nuestra ciudad llamada Cottolengo. Alli hay personas
con discapacidades motoras graves que no pueden ser
atendidas en sus familias por los medios que requieren
o por haber sido abandonadas. Estas personas tienen
unas pardlisis tremendas que les impide comer o andar.

Yo crei que Alex era capaz de ir a ayudar y entre
todos nos parecid una buena idea que Alex empezara a
ser voluntario. Entonces le expliqué a mi hijo en que
consistia este voluntariado y un buen dia decidimos ir
alli. Recuerdo que nuestra tarea de aquel dia era darles
de comer a un grupo de personas con pardlisis. Cuando
Alex termind de dar de comer, él lloraba con ligrimas
silenciosas y yo le pregunté: ;Hijo, por qué lloras? ... y
¢l me respondio: [He sido sus manos! [Mi vida es iitil!

Entonces ... ;Ya fue! Tras haber estado trabajando
casi 5 arios en que €l se aceptase, que se amase, finalmen-
te logrdbamos que ¢l le encontrara sentido a su vida:
[ Mi vida es iitil ... he sido sus manos! ;Qué necesario
veo ahora el saber contar con esa paciencia de esperar el
tiempo que convenga, hasta que, sin dejar de poner los
medios, va saliendo lo mejor de un hijo!

No pensar en mi, no pensar en el tiempo que le estaba de-

dicando, ... en las malas noches que yo pasaba ..., en los kilos
que yo habia perdido —comenta esta madre que le ayudé a
sostener su esperanza. Se olvida totalmente de si para dar
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lugar a que surja lo mejor de su hijo. Es alli cuando esta
madre recibe una luz esperanzada que le permite conti-
nuar luchando para que su hijo con sindrome de Down
se acepte y se ame de verdad. ;Esta vida es valiosa! Hijo,
Y0 S€ que tienes algo muy positivo y eso que tienes yo tengo que
ayudarte a que lo descubras —afirma ella con seguridad.

También, esta madre reconoce, con actitud humilde,
que ella sola no puede resolver tal situacién, pero no por
eso pierde su esperanza, lo que —a su vez— da lugar
a que ella se abra y haga posible, asi, que otros formen
parte de esta relacién madre-hijo. La familia —el ma-
rido, los otros hijos, las cufiadas— participa igualmente
en esta experiencia de relacién pedagdgica en la que la
esperanza estd centralmente presente. Es asi como, a pe-
sar de la fatiga, del agotamiento y de tanto sacrificio por
su parte, esta madre lleva en el corazén —con un alto
grado de compromiso— este lema: ‘yo no puedo fallarle
a mi hijo’. Su ‘yo’ puede menguar lo que haga falta, pero
su hijo merece amarse, porque él vale, y mucho mds de lo
imaginado a primera vista.

En este caso la esperanza pedagégica se da y se vive
como una experiencia de relacién entre varias personas
que esperan en este adolescente con sindrome de Down.
Como pilar principal estd la madre —cuya esperanza no
desfallece— y, cuando a la familia le parece una excelente
idea intentar esa oportunidad de voluntariado para Alex,
se da el desenlace maravilloso: el milagro de que el hijo
se descubra a s mismo como joya preciosa que resulta ser,
en si mismo y en su vida. Tras cuatro afios de esperanza
viva, Alex acaba —finalmente— queriéndose, en cuanto
reconoce que, en el servicio a alguien que lo necesita, ¢l
puede dar gran parte de su persona a los demds. Alex
alegremente dice: ;He sido sus manos! ;Mi vida es itill. Es
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que no existe conversion mds milagrosa que la que suprime la
melancolia y la opresion, y transporta [al menor| a un plano

de vida mds elevado (Montessori, 2004, p. 140).

3.5 La esperanza pedagégica se vive poniéndome
en los zapatos de mi hijo

8i yo fuera mi hija ...
A Richard, siempre le he ido poniendo retos. Ja-

mds he dicho: Ay, es que ciertamente tiene sindrome de
Down y esto no lo va a comprender.

Me acuerdo de que ya desde pequeriito, cuando Ri-
chard tenia 5 o 6 arios, al regresar yo del trabajo nos
tumbdbamos en el suelo, poniamos los pies encima del
sillon y nos tomdbamos un pequerio tiempo para pensar,
conversar e intercambiar ideas. A esto le llamdbamos:
pensar con las piernas parriba.

Habldbamos de cosas y ¢l se ponia a contdrmelas.
Yo le decia: ;Como estds?, y él me iba respondiendo con
gusto. También habldbamos de sus amigos. En otras oca-
siones le preguntaba: Richard, 3y ti como ves esto? ... Si,
le iba haciendo preguntas sobre distintos temas, porque
creia que a él ese ejercicio mental le ayudaba a tener pre-
ocupacion por lo que sucedia a su alrededor, a ver tam-
bién qué cosas se pueden hacer o no, a pensar como ocupar
mejor su tiempo, etc. ;Qué bien que nos lo pasdbamos!
Richard lo vivid de una manera muy positiva.

Hoy en dia seguro que él recuerda con mucho gusto
todo ese tiempo que dedicdbamos a ese hablar y pensar
Juntos. Me parece que esto le ha ayudado a ser un chico
mds reflexivo y con mds criterios.
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El padre que conté esta anécdota describe con sa-
tistaccién que, desde que su hijo era pequefio, jamds ha
dudado a la hora de ir poniéndole retos. En el fondo,
este padre confiaba en que ese coloquio educativo con él,
ese gastar con gozo su tiempo en esas tertulias amenas
y formativas iba a lograr que su nifio hiciera importan-
tes avances. El padre de Richard va forjando con sencilla
naturalidad la potencialidad reflexiva de su hijo, porque
Richard también es capaz de cultivar esa dimensién de su
personalidad. Gracias a ello, en estas charlas distendidas
el padre va desarrollando en su hijo criterios que, mds
adelante, le podrin servir en muchos campos de su vida
para distinguir el porqué de su actuar. ;No esta claro esto
en la manera en que este padre se dirige muy a menudo a
su hijo, a través de inocentes preguntas, como, por ejem-
plo: Richard, &Y i como ves esto?

En coherencia con todo ello, este relato muestra el
‘influjo’ que puede tener un padre esperanzado en virtud
de lo que ¢l ‘es’y de todo lo que ‘hace’ por y con su hijo.
Quizds un padre sin esperanza pedagégica ni se ‘molesta’
en dialogar asi con su pequefio. Pero a este padre le re-
sulta imposible adoptar una postura asi, ficil y cémoda.
Claramente, €l se ve impulsado a ‘sembrar’ momento tras
momento, a dedicarse a su hijo en todo lo que intuye que
puede hacerle crecer sin esperar ver inmediatamente los
frutos de su animosa dedicacién.

Aqui el padre y el hijo comparten un agradable es-
pacio de tiempo y una amena interaccién que da lugar a
un sentido de estrecha y feliz unién entre ambos. La re-
lacién interactiva estd ahora caracterizada por la intimi-
dad personal y la implicacién interna del padre hacia su
hijo. Al regresar yo del trabajo nos tumbdibamos en el suelo ...
nos tomdbamos un pegueﬁa tiempa pam penmr, conversar e
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intercambiar ideas —afirma él. Puede que el padre haya
llegado un poco cansado de su dia de trabajo, pero no
por eso deja de invertir su tiempo y energia en ese hijo
tan suyo.

Cuando un padre abre su corazén y su mente a la vida
interior del otro —su hijo con sindrome de Down—,
aunque no se perciba explicitamente, se da una cone-
xién que deja una ‘huella imborrable’ en el menor en
formacién. Richard, ain con el paso de los afios, recuer-
da de forma muy positiva, esa entrega por parte de su
padre. Y es que este padre se sitia al mismo ‘nivel’ de
Richard y, a partir de ahi —estando junto a él—, em-
pieza a ‘construir’ ladrillo a ladrillo la personalidad de
su querido hijo. En este flujo interactivo la acostumbra-
da asimetria centrada en la ‘superioridad’ de un padre
tiende a disolverse hasta llegar a transformarse en una
relacién padre-hijo diferente, mds arménica y simétrica.
Al sintonizar en la misma frecuencia de Richard, este
padre —sin ser del todo consciente— se pone a igual
altura que su nifo y lo conduce hacia un nivel de desa-
rrollo potencial, ‘estirando’ asi sus capacidades. En otras
ocasiones, algo muy similar puede tener lugar de forma
aun mds intencionada. Veamos otra experiencia.

En casa, yo le iba dando oportunidades a mi hija
para que ella fuera siendo mds auténoma. Pero, para
ello yo me ponia en su lugar y me decia: si yo fuera Ma-
rina, zen qué me gustaria colaborar? Entonces cuando
ella estaba conmigo en la cocina, en lugar de que estu-
viera sentada observdandome Yy, tal vez un poco abu-
rrida, esperando que yo hiciera todo, yo la motivaba
para que me ayudara a poner la mesa y le preguntaba:
¢ Cudntos somos?Y Marina, con tan solo 4 atios, nos iba
contando uno tras otro: Papd y mamd son 2, con Javi
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3, con Luis 4; y yo le decia después: ;Y tii? Ella con una
sonrisa contestaba: [Y conmigo 5! ;Muy bien, Marina!
Entonces pon 5 cubiertos en la mesa —le pedia yo. Y
ahi iba Marina a cogerlos de las alacenas que las he ido
subiendo de altura segiin crecia ella. De esta manera la
he ido motivando para que ella vaya haciendo las cosas
por su cuenta.

Yo me ponia en su lugar —manifiesta esta madre clara-
mente. Ella, aunque pudo haber continuado preparando
la mesa vy, tal vez, tenerla puesta con mayor rapidez, se
detiene y piensa en su hija. Parece distinguirse aqui la
presencia de una habil sensibilidad de esta madre para
percibir esas ganas internas por aprender de su hija. Asi-
mismo, con una intuicién aguda se percataba de que Ma-
rina, en el fondo, también queria colaborar. Es que todo
nifo siente una especie de avidez de tareas atrayentes ca-
paces de nutrir su espiritu; teniendo en cuenta que este
no se aviva con otra cosa que no sea una actividad llena
de sentido. En esta experiencia vivida, la madre nutre im-
plicita e intuitivamente a su hija también en esa linea y
necesidad.

Sagazmente la madre ‘influye’ en la automejora de su
nifia cuando la motiva, con fino tacto, para que colabore
en la cocina. Es tanto asi que esa interaccién podria pare-
cerle a Marina algo similar a un juego. En este ambiente,
con tinte lidico, en el que la madre va potenciando ha-
bilidades de su hija, se palpa un ‘esperar convencido’ por
parte de esta mama educadora. Es ella la que se sitda en
el lugar de su hija contribuyendo asi a que su nifia vaya
siendo cada vez mds auténoma. Porque, en la experiencia
relacional de la esperanza pedagégica de esta madre, ¢no
se da una especie de empatia madre-hija?

Desde un punto de vista empatico, el adulto puede
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ponerse en la piel del nifio, pero permanecer indiferente
o neutral a los intereses del menor. En la interaccién de
Marina con su madre, hay, en cierta forma, una relacién
de empatia porque la madre se sitia en el lugar de su
hija. Mas no se trata solo de esto, pues esta madre capta
en buena medida el estado animico de su hija y actda en
consecuencia. Eso es lo que hace que en ningiin momen-
to permanezca emocionalmente neutral a los intereses de
su hija, sino que, mds bien, viva una verdadera simpatia
en la que se forja una estrecha relacién entre ella y su hija.
Una fina conectividad para comprender a los hijos con
sindrome de Down puede estar vinculada a una actitud
de servicio por parte de los padres hacia sus hijos.

Cuando Patrick salio del hospital vivimos una etapa
muy dura, pues nos dimos cuenta de que, cuando llega-
mos a casa, ¢l habia perdido muchas de las habilidades
que ya tenia adquiridas antes de ser ingresado. El ya no
sabia como lavarse los dientes, o como coger el cuchillo
y el tenedor. Incluso, ya no sabia como caminar ... En
muchos aspectos él estaba peor. En ese tiempo nosotros vi-
vimos un periodo muy, muy dificil, porque ya no estdba-
mos tratando con un nino de 5 arnios, sino con un hombre
adulto de 20 atios; con un joven que, ademds, pesaba 198
libras. Todo fue como empezar con un nuevo bebé, excep-
to que de 20 arios. Sin embargo, para animarnos, los dos
nos dijimos: ;Siempre hemos trabajado muy bien juntos!
jEnfoquémonos en lo que podemos hacer por él! ... ;Y asi
fue como empezamos todo el proceso de reaprendizaje!

Al haber perdido la habilidad para caminar, nues-
tro hijo pasaba sentado en una silla de ruedas todo el
tiempo. Por ello, decididamente, nos pusimos en sus za-
patos y, sin dudarlo ni un instante, nos preguntamos:
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¢Por qué no buscamos un profesional que nos ayude a
hacer un buen proceso de rehabilitacion?

En un gimnasio cercano a casa conseguimos que
un instructor alemdn, que nunca habia trabajado antes
con personas con discapacidad, nos ayudase. El prepard
un programa muy completo para que Patrick volviese
a caminar y todos los dias iba mi esposo a acompariar
a nuestro hijo a la caminadora para que fortaleciese los
maisculos de las piernas y fuera adquiriendo nuevamen-
te fuerzas. Después de un tiempo, ya pasaron a la md-
quina de remoy a hacer pesas y sentadillas. Patrick puso
mucho de su parte, trabajo incansablemente para recu-
perar su salud y hasta pudo bajar mds de 30 libras. Todo
esto hizo posible que, en el ario 2014, Patrick fuese in-
vitado a participar en el Queens Baton Relay celebrado
en los Juegos de la Mancomunidad, por ser un ejemplo
de superacion. Para nosotros fue una gran sorpresa y nos
sentimos muy contentos y orgullosos al ver cémo nuestro
hijo portd el baston de la reina en una de las secciones de
nuestra ciudad.

En esta experiencia vivida se distingue que estos pa-
dres, ‘esperanzados contra toda esperanza’, estin en sin-
tonia con su hijo, pues comentan: nos pusimos en sus zapa-
tos. Algo esto de gran importancia, al ser asi como ellos,
con real simpatia, llegan a comprender con hondo senti-
do afectivo la situacién de su joven hijo. Estos padres se
ponen al ‘servicio’ de éL. Si no fuera asi, shabrian tenido
la iniciativa de buscar un profesional para empezar con
la rehabilitacién y estar, junto a Patrick, todos los dias
trabajando para que recuperase las fuerzas en su muscu-
latura? Es en ese servir —con confiada esperanza— en
donde estos padres se identifican con su hijo, compar-
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ten sus alegrias y sus dolores, sienten con su corazén y
aprenden a pensar con su mente. Solo asi, aunque todo
el panorama se mostraba realmente oscuro y no tenian
tampoco sefales directas por parte de Patrick, estos pa-
dres tienen una profunda conexién con €l y penetran en
su interioridad.

Para el mundo, puede que Patrick sea otro joven mds
con sindrome de Down por el que, tal vez, no vale la pena
luchar. No obstante, para estos padres Patrick es ‘su’mundo
y ellos se niegan a dejar por imposible a su hijo. Es cierto
que Patrick ya no es el nifio de 5 afios, y estd claro que ha
perdido la mayoria de las habilidades que habia adquirido:
ya no puede ni cepillarse los dientes, ni comer, ni caminar.
Patrick se encuentra en un estado de vulnerabilidad total,
Gnicamente que con 20 afios ya. Puede que otros padres
hubiesen llegado a pensar: {Vaya! {Todo estd perdido!
¢Para qué volver a empezar de nuevo?;Serd imposible!’.
Sin embargo, parece ser que es la esperanza pedagégica
la que, aun con esos hdndicaps de bulto, les proporciona
a estos padres un convencido reconocimiento, existiendo
asi dentro de ellos un grito sin voz que exclama una y otra
vez: ‘jconflamos en ti, y no te dejaremos tirado!’.

Patrick, en lo mds intimo de su ser, si deseaba rea-
prender todo lo que habia perdido a causa de su grave
estado de salud en el hospital. El padre comenta: Pazrick
puso mucho de su parte, trabajo incansablemente para recu-
perar su salud y hasta pudo bajar mds de 30 libras. Esto es
de suma importancia, porque no fue otra causa distinta
que la gran esperanza pedagégica de estos padres la que
despert6 en Patrick esa fuerza escondida que anhelaba
ejercitarse para desarrollar nuevamente la mejor versién
de si mismo. A su vez, todo empezé al decidirse los pa-
dres a ponerse con alma y vida en los mocasines de su
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hijo, captando asi sus necesidades y viendo que habia
alternativamente un verdadero abanico abierto de po-
tencialidades. Es por todo ello que estos padres no ‘tiran
la toalla’, y vuelven a arar la tierra, a sembrar con esmero,
hasta llegar a cosechar los frutos de su esperanza al ver
c6mo su hijo llegé a ser invitado a un evento de notoria
relevancia por haber llegado a ser un ejemplo de inusi-
tada superacién.

3.6 La esperanza pedagégica se vive
conectindome sin palabras con mi hijo

El estaba nadando con los ojos

La frialdad o indiferencia hacia un hijo con sindro-
me de Down es un claro obstdculo para que unos padres
vivan una genuina esperanza pedagégica. En una atmds-
fera asi no es probable que llegue a darse una profun-
da relacién entre padres e hijos, quedando de ese modo
truncada esa sintonia que se ha presentado en las expe-
riencias de los temas anteriores. Por el contrario, en un
entorno de calidez y afecto afianzado por los padres es
muy natural que exista un acoplamiento tal con los hijos
que —aun sin palabra alguna— se genere un clima de
auténtica confianza y esperanza.

M.—En el momento que pusieron a Diana en mis
brazos, yo vi a mi hija y no vi al sindrome de Down.
jHe visto a mi hija no solo con mis ojos, sino con el alma!
Yo he partido de la base de ese ser que tenia delante mio
y que yo estaba viendo.

E.—Y, scomo seria ese ver con el alma?

M.—Para mi ver con el alma es lo que me ha per-
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mitido ver las potencialidades de Diana. No solo me he

fijado en los ofitos achinados o en la lengua mds grande,
sino que me he dicho: [Ella [mi hija] es y tiene mucho
mds que esto! [Debo abrirle camino! Ast, para ir viendo
las posibilidades que tiene, yo no me he fijado en lo que
ella no es tan buena, sino en lo que si que puede. Y para
mi, ahora mismo ella es perfecta, porque es como es 'y va
haciendo lo mdximo que ella puede.

jHe visto a mi hija no solo con mis ojos, sino con
el alma! —asegura la madre de Diana. ;Qué significa
para esta madre ver con el alma a su hija? En su mun-
do interior, la madre percibe la realidad concreta de su
hija y sabe que ella ha nacido con una condicion cromo-
somica. Con todo, esta madre trasciende la exteriori-
dad secundaria de su niria y se abisma en el fondo mds
sustancial de su ser, no pudiendo asi sino exclamar con
Sfuerza: jElla [mi hija] es y tiene mucho mds que esto!
En esta experiencia vivida, la interaccion con palabras
no estd presente, pero se revela una relacion madre-hi-
Ja ain mds intensa y profunda que aquella propia del
lenguaje hablado. En esta relacion la madre ama a su
hija por ‘lo que es, pero, mds aiin, por la mayor talla
humana que ella puede llegar a alcanzar’; y es por ello
por lo que, comprometida y esperanzadamente, afirma:
jDebo abrirle camino!

‘Ver con el alma’ es, en este caso, vislumbrar aguda-
mente la inmensa belleza interior que posee esa hija; o,
dicho de otro modo, ‘ver con el alma’es algo asi como con-
templarla con el corazén. Es con esa sensibilidad como
esta madre va mucho mds alld de todo lo accidental: /os
gjitos achinados o la lengua mds grande. Asi es como llega
a penetrar en lo mds hondo del ser de Diana, fijindose
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atentamente en aquello que no perece, sino que mds bien
crece: ese valor insondable y ese potencial incalculable
que la nifia lleva consigo en su interior. En esta linea, ya
escribié sabiamente Antoine de Saint-Exupéry (2016, p.
49): Solo con el corazon se puede ver bien; [porque] lo esencial
es invisible a los ojos.

Lo esencial en Diana no habria sido percibido con
una mirada superficial, la cual probablemente se habria
quedado ciega ante la fachada exterior propia del sindro-
me de Down. Es que si se mira la realidad desde la fria
razén, tal vez no haya lugar para la esperanza pedagégica,
pues e/ corazon tiene razones que la razén no conoce (Pascal,
2006, p. 60). La razén quizas se habria fijado en lo que ella
no es tan buena. Sin embargo, esta madre ve con alma y
corazén a su hija porque ahora mismo ella es perfecta, pues
su hija ‘es mucho mas’que el sindrome de Down. Una re-
lacién personal asi puede alcanzar todo un influjo capaz
de marcar muy positivamente la vida de una persona con
esta condicién genética.

Recuerdo una anécdota muy grdfica en la que me he
conectado de una forma especial con mi hijo. Cuando
Gustavo tenia unos 10 avios, en mi barrio organiza-
ban carreras la primera quincena de cada mes. Como
a Gustavo le gustaba andar, lo apunté para los 2 ki-
lometros, pues si se cansaba antes podia terminarlos
caminando. El dia de la carrera yo iba a su lado y ¢l
estaba muy contento. De repente, cuando empezd la
carrera, todos empezaron a correr y se le adelantaron.
Gustavo seguia corriendo lo mdximo que él podia y
cada vez que se giraba hacia atrds veia que no que-
daba nadie detrds de él, y por ello su cara se iba en-
tristeciendo poco a poco. Sin embargo, yo iba junto a
él, lo miraba y con mis ojos le decia: ;Vamos Gustavo!
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jVamos Gustavo! Ast el siguid y siguid, calle tras calle.
Y cuando estabamos cerca de la meta, que estaba justo
delante de mi casa, habia varios vecinos que conocian a
mi hijo y empezaron a aplaudir y gritar: ; Gus-ta-vo!
;Gus-ta-vol, y mi hijo en ese momento cogid fuerzas,
pasd la meta y yo pasé detrds de él llorando. ;Gustavo
no cedic ante esa dificultad! El salic reforzado por-
que, ademds de mi apoyo, sintid la ovacion fz’e toda esa
gente maravillosa que estuvo ese dia alli. El recuerda
esta carrera y ain le sigue dando dnimos para seguir
avanzando ante algiin reto.

Gustavo no se hunde ante esta dificultad, no cede a la
tentacién de rendirse ante la posibilidad de no superar este
reto porque cuenta principalmente con la mirada esperan-
zada de su madre que lo ‘empuja’a continuar. La presencia
de la madre no es pues un estar-alli y nada mds; en lugar
de ser una presencia fisica y estitica, es una viva relacién
que comunica una confianza invencible y que espera una
respuesta. Yo iba junto a él, lo miraba y con mis ojos le decia:
Vamos Gustavo! Vamos Gustavo!l” —indica esta madre.

La esperanza pedagdgica es transmitida a través de la
mirada repleta de animosidad positiva de la madre e in-
yectada como la mejor adrenalina que Gustavo necesitaba
para continuar en aquellos momentos en que sus 4nimos
estaban por los suelos. Se da ahi una comunicacién no
verbal colmada de esperanza que resulta ser mds poderosa
que el puro intercambio verbal. Por supuesto, las ovaciones
de los vecinos también alientan a Gustavo, pero si €l fue
capaz de llegar hasta alli se debid, prioritariamente, a que
—desde el inicio— su madre lo catapulté con la fuerza de
su mirada cargada de una confianza a toda prueba.

Cuando esta madre entabla y alcanza una relacién tan
sentida con su hijo, la esperanza se contagia también sin
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palabras. Puede que este joven con sindrome de Down
guarde en su memoria esta vivencia porque la mirada de
su madre consigui6 rectificar la miope y desalentada vi-
sién que €l tenfa de si mismo. Tan solo con una mirada
esperanzada se genera un alentador confia en ti mismo que
puede llevar a que los hijos alcancen logros que, en un
principio, podrian parecer un tanto dificiles de conseguir.

M.—A Michael siempre le ha gustado muchisimo el
agua. Cuando ibamos a la piscina, él iba con sus man-
guitos y estaba horas sin término en el agua. La primera
vez que yo le quité los manguitos, lo tomé de los dedos y
él se asustd, pero yo le decia: ;Venga, que tii vas a poder!
[Venga, como un mayor! [Venga, que te cojo con los de-
dos! jVenga que ... no sé¢ qué! Me acuerdo muchisimo de
que ese dia Michael estaba nadando con los ojos.

E.—;Nadando con los gjos?
P—S7, si.
E.—;Y como fue eso?

M.—Pues, cuando le quité los manguitos y lo solté
de mis dedos, notaba que él estaba sujeto de mis ojos. O
sea que yo iba asi [madre hace gesto de abrir los ojos],
mirdndolo y Michael venia, venia, venia y yo me iba
echando hacia atrds y ¢l iba nadando, pero sujeto con
mi mirada. Michael me iba mirando e iba haciendo
[madre hace gesto de nadar], iba haciendo y no paraba.
Tuve la sensacion de que si yo hubiera tenido miedo él
se habria hundido, pero era pura mi confianza. ;Fue
may chulo esto! [Michael es ahora un nadador excepcio-
nal! ;Es buenisimo! jAdemds, a él le encanta y disfruta!
Puede estar horas en el agua.
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Ciertamente, en esta experiencia vivida se contempla
con una mayor claridad cémo la esperanza pedagégica
es una experiencia de viva relacién que también se pue-
de transferir a través de signos e indicios que carecen de
sintaxis. Michael lleva consigo ese gran deseo de apren-
der a nadar y, por ello, él lo intenta muy en serio, pero
se le complica un poco. Al inicio se coge de los dedos
de su madre, pero paradéjicamente este apoyo no es lo
suficientemente fuerte. Michael se siente todavia insegu-
ro y se asusta, pero cuando recibe la mirada colmada de
esperanza de su madre él se siente seguro y claramente
capaz de nadar.

Aqui las palabras sobran. Michael me iba mirando e iba
haciendo [madre hace gesto de nadar], iba haciendo y no pa-
raba —comenta con alegria esta madre. Es la mirada de
la madre la que envia un mensaje continuo e impregnado
de seguridad que, sin palabras, Michael lo recibe perfecta
y ventajosamente. Son los ojos de la madre los que sos-
tienen y apoyan con fuerza a su hijo. Parece del todo evi-
dente que esa mirada de la madre transmite una pura y
clara confianza que animosamente grita a todo pulmén:
jVenga, que tii vas a poder!

Michael ha descubierto la gran confianza de su ma-
dre que le anima sin cesar de una manera mds perfecta e
intima. Solo asi, sintiéndose amado por su madre y cap-
tando que ella cree y espera totalmente en él, Michael
sigue nadando con toda la energia y entusiasmo del que
es capaz y comienza a hacer sus pinitos en el mundo de
la natacién. Toda una experiencia que viene a confirmar
que, cuando el padre y/o la madre derrocha/n incansable-
mente una auténtica esperanza en sus hijos, se suscita en
ellos una audaz confianza en sus capacidades que man-
tienen ocultas en las entretelas mds profundas de su ser.
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4. EL TTIEMPO-VIVIDO EN RELACI()N
CON LA ESPERANZA PEDAGOGICA

La esperanza pedagégica de unos padres se da dentro
de una temporalidad en la que ese fenémeno se experi-
menta en el transcurso de un tiempo-vivido con el hijo
con sindrome de Down. El tiempo-vivido se distingue,
por supuesto, del tiempo objetivo o de reloj, al ser, mas
bien, un tiempo claramente subjetivo. Dicho esto, en este
capitulo se mostrard cémo la esperanza pedagégica se
vive: a) reformulando mi tiempo; 4) rebosando paciencia;
¢) respetando el ritmo de mi hijo; 4) viviendo aqui y aho-
ra; ¢) habitando en un estado de posibilidades; ) recor-
dando el pasado y g) fluyendo en un estado de previsién.

4.1 Laesperanza pedagégica se vive
reformulando mi tiempo

El aparece y cambia mi ritmo

El tiempo-vivido no solo hace referencia a las di-
mensiones tan propias del pasado, presente y futuro, sino
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también a cémo la experiencia vivida afecta la percepcién
de dicho tiempo. La esperanza pedagégica puede gene-
rar asi un cambio de esa sensacién del tiempo en unos

padres.

M.—Cuando llevamos un tiempo intentado que
Susanne aprenda o haga algo y vemos que se le hace di-
ficil, yo soy muy tranquila y me digo: Bueno pues, venga
ahora esto no; paremos un tiempo. Dentro de seis meses
lo intentaremos nuevamente. ;Ya veremos! Yo he vivi-
do el ritmo natural de Susanne y me he dicho: Iremos
viendo, iremos trabajando e iremos aprendiendo a su
paso. [Vamos haciendo las cosas con mesura y disfru-
tandolas! ;No con apuros! ... Sin prisas y sin urgencias
se llega a buen puerto. ;Quitemos tanto hacer y hacer!
Hagamos un plan cada dia! No dos, ni tres, ni cuatro,
ni cinco ... No, solo uno. ;Con Susanne no debo correr!
Las cosas salen bien si es con tiempo y a buen ritmo. Es
que, si no, sale cualquier cosa, menos bien. El problema
no es el ritmo de Susanne, sino que los equivocados son
quienes van tan rapido atacados por toda esa fiebre de
hacer, consumir, tener todo de inmediato. Para conti-
nuar, yo me he dicho: (A cada dia le basta su afin! ;Si
toca estimulacion, pues a ello ... si toca otra cosa, pues
con eso!

E.—;Recuerdas algo en concreto acerca de ir vi-
viendo el ritmo natural de Susanne?

M.—Pues Susanne se suele expresar muy bien, pero
el exceso de motivacion le hace perder fuerza para co-
municarse con soltura, y entonces tartamudea. Pero yo
lo tengo claro y me digo: [No debo meterle presion a
Susanne! [No debo meterle prisa! Después de un buen
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rato u otro dia, si le transmito serenidad y se siente ella
en un entorno tranquilo, su disfemia desaparece y nos
cuenta lo que nos queria decir. ;No vamos a nuestro
ritmo, ni al que los demds quisieran ... vamos al suyo!
jSomos nosotros quienes la esperamos a ella!

Puede que esta madre desee, en el fondo, ver pron-
to que su hija con sindrome de Down aprenda o haga
algo; no obstante, ella comprende el ritmo de Susanne
y se replantea su concepcién del tiempo. Para la madre
de Susanne, el tiempo ya no se vive como algo suyo que
marcha segin sus deseos, sino que se experimenta como
el tiempo del ‘otro’, el de su hija. Esta madre asegura fir-
memente: ;Con Susanne no debo correr! ... [No debo meterle
prisal ... [No vamos a nuestro ritmo, ni al que los demds
quieren ... vamos al suyo! En esta experiencia vivida que-
da claro que la temporalidad respecto a la esperanza pe-
dagégica que late en el fondo de la madre se vive como
si se tratase de una fusién del tiempo de ella con el de
Susanne, prestando singular atencién a ese ritmo natural
propio de su hija.

Susanne es la que va marcando el paso y la madre,
sabiendo esperar con atinada conviccién, lo que hace es
seguir ese ritmo, sin imponer el suyo. Se comprende que,
desde esa actitud asumida, la madre diga: Bueno pues,
venga ahora esto no; paremos un tiempo. Dentro de seis me-
ses lo intentaremos nuevamente. Queda asi evidente que,
para esta madre, esperar en Susanne no es una cuestién
de rapidez o inmediatez, sino un ir baciendo las cosas con
medida y disfrutandolas,y todo ello con una confianza de
fondo que la lleva a retomar en otro momento aquella
meta que estd pendiente de conseguir con su hija.

Cuando la madre espera y le transmite a Susanne una
plena confianza, esta es capaz de comunicarse y expresar-
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se adecuadamente. Esta experiencia parece ser una con-
crecién de aquella tan conocida expresion italiana piano,
piano si arriva lontano [poco a poco, se llega muy lejos]; y
es asi como se hace muy cierto que sin prisas y sin urgen-
cias se llega a buen puerto. Porque, ¢no resulta algo eviden-
te que, gracias a su esperanza pedagdgica, el tiempo que
respira esta madre es vivido por ella con una mesurada
sensacién de ir avanzando ‘poco a poco’® Todo parece
invitar a ello: el ‘poco a poco’ de la madre de Susanne
consiste en evitar toda ansia o precipitacién de querer
‘hacer por hacer’ sin cautela alguna. El ‘poco a poco’ de
esta madre se fundamenta en que cada dia tiene su afin,
no debiendo, por lo mismo, ‘meter prisa’ alguna a su hija,
dado que la madre siente que puede esperar en ella. En
una linea afin, otra madre expresa lo siguiente:

Con Silvia hay que emplear un tiempo y un esfuerzo
mayor en cada aprendizaje. No se trata de que todo se
dé cuando yo quiero. Por ejemplo: no sé cudntas veces he
cantado las capitales de Esparia o los huesos del cuerpo
humano para que intentara ella recordarlo. Yo se lo re-
pitoy repito, le pongo imdgenes de apoyo y, de repente, le
cae el 20 [lo entiende] ... Si, asi es; el aprendizaje llega
y se le queda. Todo esto lo hago no para que sepa mds,
sino para que ella tenga una vision mds amplia y una
cultura que le permita comprender las cosas de las que se
habla a su alrededor.

A raiz de lo dicho por esta madre, parece ser que el
tiempo de espera pierde su cualidad de conteo, porque la
mamd de Silvia ni recuerda ya cudntas veces ha cantado
para su hija todo eso que ella espera que aprenda. Esta
experiencia pone de relieve coémo esta madre vive la espe-
ranza pedagdgica dentro de un tiempo cronolégico que va

130



EL TIEMPO-VIVIDO EN RELACION CON LA ESPERANZA PEDAGOGICA

adquiriendo una cualidad incalculable. Ahora bien, aun-
que la nocién del tiempo se desvanece, la madre contintda
repitiéndole animosamente las capitales de Espafia y los
huesos del cuerpo humano a su hija, y proporciondndole
creativamente los apoyos necesarios. Todo ello gracias a
su segura conviccién de que, mds tarde o mds temprano,
su hija logrard captar esto que ella intenta transmitirle.
¢Acaso puede llegar esta madre al agotamiento por repe-
tirle una y otra vez a su hija lo mismo y lo mismo?

Parece que la realidad no estd a favor de ese peligro.
Una expresién suya asi lo manifiesta: no se trata de que
todo se dé cuando yo quiero. El hecho de tener esto muy
claro libra a esta madre de pensar en su fatiga, en tan-
to en cuanto ella hace suyo el tiempo de la hija y borra
de su mente el tiempo en el que a ella —quizis en un
principio— le hubiera gustado ver algtn resultado. Esto
tavorece el que ella continde cultivando a su hija en este
aspecto de su persona que, al final, la conducird a su me-
jor versién global. Esta madre estd convencida de que
Silvia la sorprendera a ella cuando le ‘caiga el 20, porque
estd segura de que le caerd.

M.—La paciencia nos ha sido muy muy necesaria
para criar con esperanza a Michael.

E.—;En qué sentido?

M.—Seria tener presente que el ir educando a Mi-
chael es una carrera de fondo y las prisas no ayudan. Va-
mos avanzando con Michael sin prisa, pero sin pausa.

P—Y esto se aprende sobre la marcha.

M.—Si, porque tanto David como yo somos bas-
tante rapidillos, pero es Michael el que nos ha formado
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en la paciencia. De hecho, una de las cosas mejores que
nos ha dado a toda la familia es que cuando él aparece,
cambia el tiempo de todo; el tiempo de internet, el de la
agenda, el no sé¢ qué, el no sé cudntos. [Michael aparece
y cambia el ritmo! /'E/ es como una especie de regulador
0 de termostato de nuestros ritmos! Nuestra esperanza
camina junto con nuestra paciencia y todavia nos queda
mucho por aprender.

Aqui estos padres pasan de tener un ritmo ‘rapidillo’a
detenerse en pro de su hijo con sindrome de Down, por-
que para ellos educarlo se trata de una carrera de fondo y
las prisas no ayudan. La prontitud y la rapidez propias de
las prisas no tienen cabida aqui, en esta carrera de fondo
en la que parece primar mds la constancia que la celeri-
dad. En nuestra era, en donde el ‘tiempo vuela’y las prisas
persiguen, Michael llega a casa y es el que regula los rit-
mos de casi todo. Y esto invita a pensar que la esperanza
pedagégica tiene lugar en un entorno en el que el tiempo
se percibe como con una cualidad de cierta lentitud en
donde todo avanza ‘paso a paso’.

Esto es asi: los padres de Michael no se empefian —
ni mucho menos— en aduefiarse del ‘tiempo de su hijo,
aunque por si solos podrian tender a una marcha mds
bien veloz. Por el contrario, ellos saben que educar es-
peranzadamente a su hijo requiere ‘recorrer kilémetros’
de paciencia junto a Michael, siempre valorando —ante
todo— su ritmo y sus tiempos. Ha sido Michael mis-
mo quien les ha ensefiado a avanzar en su proceso de
desarrollo sin prisa, pero sin pausa, y ambos padres estin
agradecidos a su hijo, porque es asi como €l los ha ido
educando en la paciencia. Algo visible, en efecto, cuando
ellos confiesan: nuestra esperanza camina junto con nuestra
paciencia. Es en este sentido que convendria plantearse
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aqui este interrogante: ses la paciencia una compafera
inseparable de la esperanza pedagdgica?

4.2 La esperanza pedagégica se vive rebosando
paciencia

No sé cudndo, pero ya lo hard

jQué dificil es soportar hasta la felicidad! Me bas-
tan dos horas con tres nifios encantadores para estar al
borde de un ataque de ira. Los libros de los sabios ala-
ban la paciencia, y yo estoy convencido de que un padre
de familia digno de tal nombre debe hacer de ella su
principal virtud, por no decir la fundamental (Lejeu-
ne-Gaymard, 2012, p. 62).

Jérdme Lejeune, el gran genetista y defensor de las
personas con sindrome de Down, confirma que, en la
educacién y crianza de los hijos, la paciencia es una vir-
tud fundamental y del todo necesaria, pues, en su ma-
yoria, todo padre o madre quiere que sus hijos lleguen a
su autorrealizacién, a su mayor felicidad. Pero solo con
paciencia se puede llegar a ella, incluso cuando haya que
exclamar: ;qué dificil es soportar hasta la felicidad! Con
todo, cabe la siguiente pregunta: sen qué sentido estd
vinculada esta virtud con la esperanza pedagégica y el
tiempo-vivido de este fenémeno educativo? El siguiente
relato vivencial arroja mds luz sobre este punto:

M.—Cuando Kate nacié pasamos por una etapa
muy dura por sus dificultades de salud. Nuestra primera
hija, que nacid sin sindrome de Down, nunca se enfer-
maba y, en cambio, con Kate pasamos como un ario en
el hospital. Ahora bien, a mi esto me dio una leccion de
esperanza.

133



ESPERANZA PEDAGOGICA VIVIDA POR PADRES DE HIJOS CON SINDROME DOWN

E.—;Me podria explicar esto un poco mejor?

M.—S81, esta etapa me ensenid que debia ser muy pa-
ciente con Kate y que ella era una luchadora. Desde all,
he tomado todo lo que pasa en su vida como una carrera
en la que compiten dos personas. Una de las personas va
en un Cadillac y la ofra persona va en bicicleta. Ob-
viamente la persona que va en Cadillac llegard primero
que la de la bicicleta, pero ambas van a llegar a la meta.
¢ Qué Kate tarda mds? [ Pues, si! El sindrome de Down
hace que para ciertas cosas Kate vaya en bicicleta, pero
lo importante es que ella llega a la meta de la carrera.
Por supuesto, eso es asi si nunca le falta nuestra dedica-
cion y perseverancia, ademds de nuestro apoyo y trabajo.

A ver, es que a los 6 meses de que Kate naciera, los
médicos detectaron que su condicion genética de triso-
mia 21 le habia causado un problema en el corazon lla-
mado CIV tipo canal: la parte de atrds del corazon no se
le habia terminado de formar y la sangre que iba de los
pulmones al corazon regresaba a los pulmones en lugar
de ir al corazon. Los pulmones de Kate se llenaban de
flema y esto causd que ella perdiera mucho peso. Desde
los 6 meses hasta casi el ario y medio fue necesario que
Kate viviera en el hospital, porque se desnutric comple-
tamente; ella era hueso y pellejo.

P—Fs mds, ya no habia lugar para ponerle mds
sueros. Le pinchaban hasta en la cabecita. Ademds, los
médicos solo le permitian tomar un mdximo de 2 0 3
onzas de biberdn al dia y nosotros alli ibamos todos los
dias ddndole esta cantidad de alimento con gotero por-
que nuestra hija no podia abrir mucho la boca. Solo se le
veian los ojitos, pero ella ahi estaba aferrada a la vida
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y nosotros estabamos alli con ella dia y noche. Los dias
pasaban uno tras otro y cada momento con una nove-
dad: anda a buscar pintas de sangre, consigue tal o cual
medicamento. Pero mi esposa y yo seguiamos junto a
ella seguros de que ella podria superar esta dificultad de
su salud. Aunque los médicos veian que lo mds proba-
ble era que Kate muriera, ella alivianaba en nosotros el
peso de todo ese tiempo tan dificil porque ella continua-
ba luchando y poco a poco se notaba su evolucion.

M.—Kate no tenia un Cadillac, pero con su bicicle-
ta ella fue haciendo hasta que pudo recuperar su salud.
Y mirala ahora, ya tiene 16 asios y estd de lo mds bien.

Los médicos daban por imposible el caso de Kate.
Su estado de salud provocado por la cardiopatia era tan
grave que de ella solo quedaba Aueso y pellejo, como dice
su madre. En esta experiencia vivida sale a la luz el gran
amor esperanzado que estos padres tienen por su hija 'y
que los incita a pasar con ella noche y dia, aunque /os dias
pasaban uno tras otro y cada momento con una novedad.
Estos padres aman a su hija y, por ello, son capaces de
ver en ella ese espiritu luchador suyo que batalla por so-
brevivir, aun encontrindose extremadamente vulnerable.
Asimismo, ellos tienen los pies sobre la tierra y saben
que el caso de Kate es muy serio. El tiempo pasa y se
vive con ‘pesadez’ por todo el cimulo de circunstancias
nada ficiles a las que estos padres se enfrentan junto a
su hija. A veces el tiempo-vivido acelera su ritmo, pues
los padres deben correr de un lugar a otro con el fin de
conseguir medicamentos o pintas de sangre. En otras
ocasiones este va muy ‘lento’ cuando los padres, sin can-
sarse, van dia a dia ddndole por goteo la poca cantidad
de biberén a su nifa.
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En esta experiencia vivida, los padres van teniendo
paciencia’, sufren y esperan no solo un dia sino casi tres-
cientos sesenta y cinco dias en los que cada dia que pasa
se torna mds llevadero. ;Acaso la esperanza pedagdgica al
ir unida a la paciencia le quita el ‘peso’al paso del tiempo?
Paradéjicamente, a medida que el tiempo avanza junto
con sus tribulaciones, da la impresién de que para es-
tos padres la esperanza pedagégica toma la forma de una
eleccién renovada de cada dia, de modo que, en lugar de
decrecer, cada vez mis se fortalece. Progresivamente el
‘peso’ del tiempo se torna mds liviano porque ellos ven
que Kate continta luchando cada dfa. Poco a poco notan
sus progresos y esto los convence a ellos de que —tal
como esperaban— se irdn dando realmente visibles me-
jorias.

Los padres de Kate no hacen otra cosa que resistir
hasta experimentar claramente la felicidad de su hija.
Y es que la paciencia conlleva un determinado aspecto
temporal en el que una persona es capaz de mantener y
soportar una carga duradera. Aqui se logra distinguir ese
vinculo existente entre esperanza pedagdgica, paciencia
y tiempo-vivido. Estos padres estuvieron alli constante-
mente con su hija durante un afo afrontando con pa-
ciencia todo tipo de cargas, grandes y pequefias, por amor
a ella. Y esto porque, mis alld de la punzante realidad
del padecimiento experimentado, en el trasfondo residia
su esperanza que no desfallecia, por ser esta una ‘fuerza
interior’ mds firme que la mas sufrida realidad que podia
tentarles a desistir.

5 La palabra paciencia proviene del latin ‘patientia’ que significa ‘cualidad de
sufrir’, y en aleman el sustantivo paciencia es ‘Geduld’, y este guarda relacion
con el verbo ‘dulden’ que también significa sufrir. Ambas palabras se asocian
con la frase que suele decirse: ‘un sufrimiento se soporta con paciencia’, tal y
como se vera en este relato.
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Tras esta gran prueba, tan bien sobrellevada por los
padres de Kate, estos pudieron cerciorarse —en medio de
un fuego vivido a lo largo de un afio— que la paciencia
tue, y es, del todo necesaria para ‘esperar en la educacién
y formacién’ de su hija. La madre aclara mejor atin esto
al utilizar la metdfora del ‘Cadillac’y la ‘bicicleta’. El sin-
drome de Down de Kate hace que ella vaya muy a me-
nudo en ‘bicicleta’ en lugar de en un vehiculo de lujo —el
‘Cadillac’— por lo que, légicamente, llegard a la misma
meta un tanto mds tarde. Con todo, aunque para Kate
esa travesia le requiere mds tiempo, en ningin momento
sus padres dudan de la posibilidad de que ella la recorra.
Para estos padres, en efecto, lo mds importante respecto a
su hija no es que sea la primera, sino —ante todo— que
ella continte ‘pedaleando’y pueda asi llegar a su objetivo.

Otro padre comparte lo siguiente:

La escuela de John tiene una zona en donde hay
unas escaleras, y por ella pasamos todos los dias antes
de ir al aula de clase. Siempre que caminamos por esa
zona a John le gusta parar alli y ponerse a subir y bajar
escaleras. Yo no se lo impido. Al contrario, yo lo esti-
mulo, pues algo me dice en mi interior que ese subir y
bajar escaleras de nuestro hijo John es una estupenda
oportunidad para que él desarrolle mds su sentido de la
coordinacion.

Al principio no sube solo, pero entonces yo lo cojo
de las dos manos y asi él va subiendo poco a poco. Yo
voy con él detrds, sujetdindole y dandole ese apoyo que
necesita de mis dos manos para subir y bajar. Después
de un tiempo, ya sube mds seguro, aunque cogido con
una manita, y al cabo de unas tres semanas o poco mds
él ya se atreve a ir solo sin mis manos, aunque cogido
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de la baranda o de la pared un poquito ... Subir se le va
dando muy bien, y él me dice: [papd, vamos a subir de 2
en 21; entonces yo subo con él. Después me dice: jahora,
papd, subamos de 3 en 3!, y ahi voy yo, subiendo con él.
Bajar le cuesta un poco mds, pero igual le gusta, porque
bajamos jugando. Le digo: (Anda, John, a qué puedes
saltar! Entonces, yo salto adelante y el salta a mi lado.
Mientras ... compartimos risas, hacemos bromas y nos lo
pasamos bien ...

En el fondo, yo estoy convencido: John lo va a lo-
grar... Abora ya estd subiendo y bajando solito, aunque
algo torpemente todavia ... [pero lo va haciendo! Mien-
tras jugamos, en el fondo estoy convencido de que él lo
hard y me digo por dentro: ;Ya lo hard ... No sé cudndo,
pero lo hard ... Y luego bajard corriendo!

El padre de John, en lugar de seguir y llegar pronto
al aula de clase, se detiene y lleva a su hijo por ese lugar
que a él tanto le gusta. Y esto no tan solo de vez en cuan-
do, sino siempre que caminamos por esa zona por la que
se pasan zodos los dias antes de ir al aula de clase. Segura-
mente, este padre procura estar siempre antes de la hora
de entrada para poder disfrutar junto a su hijo de ese ir
subiendo y bajando esas escaleras. En €l se percibe un
gran amor de fondo, que es el que genera y permite que,
como padre, viva la esperanza pedagdgica con su hijo
con tanto gozo como paciencia. En esta experiencia el
tiempo-vivido es pausado, no discurre inmediatamente,
lo que permite que, solo después de un tiempo ... al cabo de
unas tres semanas o poco mds, este padre perciba que John
ya va siendo cada vez mas diestro, mas capaz de ese ejer-
cicio tan lddico como indispensable para su desarrollo
motriz y autoconfianza personal.

138



EL TIEMPO-VIVIDO EN RELACION CON LA ESPERANZA PEDAGOGICA

Este padre unifica su esperanza con su paciencia, por-
que €l no es un sofiador ilusorio que tan solo espera de
‘brazos cruzados’ a que su hijo progrese. La esperanza
pedagégica es vivida aqui en el clima de un tiempo activo
en el que el padre, aun conociendo perfectamente los li-
mites de John, no se rinde. En su lugar, le va proponiendo
creativamente retos, renunciando a las prisas. Este padre,
en efecto, va paso a paso y, a la vez, con un talante de vi-
sible implicacién en el desarrollo de su hijo. De ahi que
estimule a este a cada instante, haciéndole disfrutar en
ese proceso de aprendizaje y superacién, y creyendo en
sus posibilidades intrinsecas. Asi lo expresa ¢l mismo: en
el fondo estoy convencido de que él lo hard y me digo por den-
tro: [Ya lo hard ... No sé cudndo, pero lo hard ... Y luego bajard
corriendo!. ;Qué otra razén sino esta profunda conviccién
le permite actuar pacientemente y darle tiempo, y mads
tiempo, a John? Es asi como este padre sigue intentin-
dolo con su hijo, por estar convencido de que antes o
después John conseguira subir, bajar y mucho mas.

4.3 La esperanza pedagdgica se vive respetando
el ritmo de mi hijo

Poco a poco ... Primero ... Después ...
2 arios mds tarde

P—Una anécdota muy simpdtica que recuerdo es
cuando llegaba la hora de la cena y los llamdbamos a
los tres: [INirios a cenar! En ese entonces, Michael era
muy pequerio, pues tenia unos 9 meses. Sus hermanas
venian corriendo y a Michael, como no andaba toda-
via, lo veiamos que venia por el pasillo arrastrandose
como un pequerio gusanito como que i le hubiesen cor-
tado las piernas.
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M.—;Pero venia!

P—S81%, el venia. Al verlo, yo pensaba: Pues ahora
lo cojo y lo traigo yo, pero no. Mds bien frenaba este
impulso y me decia: [El debe sentir que yo confio en que
legard! Asi que decidimos esperarlo y no empezar la
cena hasta que Michael llegase. Esto suponia demorar-
nos unos largos minutos. ;Pero lo esperdbamos!

Lo mads probable es que, tanto el padre de Michael
como sus hermanas y su madre tenfan en ese momento
no poco apetito junto con un claro deseo de empezar
ya con la cena. Este padre ya sabia, evidentemente, que
su nifio con sindrome de Down de 9 meses ain no ca-
minaba. Entonces, ¢por qué no ir a coger a Michael del
suelo y traerlo en brazos enseguida a la mesa? ;Por qué
dejar que ¢l tuviera que esforzarse por llegar arrastrin-
dose como un pequerio gusanito como si le hubiesen cortado
las piernas? El tiempo-vivido se prolongaba para este pa-
dre, de forma que cada minuto de espera era vivido como
un acumularse uno tras otro, formando asi un conjunto
de cuantiosos Jargos minutos. Con todo, aqui entraba en
juego un significativo ‘pero’: este padre no se paralizaba,
en absoluto, ante la ‘demora’ del tiempo. El se dedicaba,
mids bien, a confiar. .. sabiendo que, si era paciente y sabia
esperar, su nifio llegaria a cenar, junto con un plus en su
propio desarrollo.

La paciencia, al ser una virtud que reconcilia al hom-
bre con el tiempo, da una serena armonia que le per-
mite abstenerse del deseo de rebasar, en cierta forma, el
tiempo presente. Por otro lado, en el extremo opuesto, la
impaciencia implica inseguridad; la persona no se atreve
a esperar, al querer tenerlo todo pronto como temiendo
perder algo de valor. En la experiencia vivida relatada sur-
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ge a la luz de forma nitida esa temporalidad de la espe-
ranza pedagdgica, que aparece muy unida a la paciencia,
naturalmente ligada al fin de conseguir un bien mayor.
Es por esta razén por la que el padre de Michael espera
temporalmente a su hijo, y por la que €l también espera
pedagégicamente cuando dice: ;E/ debe sentir que yo confi
que llegard! Es esta conviccién firme la que permite a este
padre frenar su primer impulso, ‘sujetarse’y no ir a por su
nifio, como lo dictaria su propio dnimo.

El padre, en lugar de apresurar a Michael, prefiere si-
lenciar su deseo de empezar a cenar y transmitir a su hijo
que €l confia en él. Asi es como este papd acompafa sin
prisas el ritmo natural de su nifio, quien estd deseoso de
probar sus habilidades hasta el limite y busca esforzarse
por llegar a cenar con su familia. En caso contrario, si el
padre hubiera escogido el ‘camino facil’, se le habria pri-
vado a Michael una excelente oportunidad para ejercitar
sus habilidades motrices y desarrollar sus musculos para
pronto caminar y crecer. Son estos mismos padres quie-
nes comentan lo siguiente:

P—Con Michael siempre tenemos un par de cosas
sobre la mesa que debemos trabajar, pues no suelen sur-
gir de forma espontdnea.

E.—;Recuerdan algiin ejemplo?

M.—S8%, por ejemplo, cuando le enseriamos a mas-
ticar. Esto era algo muy dificil para él y solo le podia-
mos dar comida triturada, porque no podia comérsela
entera; él solo no era capaz de hacer el cambio del bolo
en la boca. Ast pues, teniamos dos opciones: podiamos
seguir dandole puré toda su vida o podiamos enseriarle
a masticar, que era una cosa que a nosotros no nos habia
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enseriado nadie. [ Por supuesto que escogimos la segunda
apcio’n/ Sabiamos que esto suponia tiempo y atragan-
tamientos, pero nosotros nos dijimos: ;Por lo menos hay
que intentarlol; Si no lo logra, no ocurre nada: no lo ha
logrado; y, en ese caso, ya veremos!

Empece vacidndole las croquetas, porque lo de fue-
ra no lo podia masticar. Yo cogia un poco, se lo ponia en
la boca y le ayudaba a que lo aplastara poquito a poco
[madre hace el gesto de moverle la mandibula a su hijo
hacia arriba y hacia abajo]. Primero era un trocito de la
comida, luego otro trocito —podemos estar hablando de
unos 2 atios haciendo esto— ... [Las comidas eran unas
batallas campales! Al cabo de no poco tiempo ya se metia
la comida él solo y yo le ayudaba ... Un dia me di cuenta
de que iba perdiendo la necesidad de mi apoyo y ... jde

repem‘e, ya estaba masticando por su cuenta!

Para muchos nifios la masticacién surge de forma
espontinea y no conlleva gran esfuerzo, pero para Mi-
chael si que es asi; por lo que sus padres, lejos de seguir
ddndole puré toda la vida, se dedican a €l con sumo amor
y paciencia durante nada menos que 2 a7ios. Estos pa-
dres eligen el camino ‘pedregoso y espinoso’ que reque-
rird para ellos mayor trabajo y empefio, pero es de esta
forma como ellos esperan en Michael y dejan abierta la
posibilidad de que consiga él mismo ese valioso logro
personal y educativo. Ellos no se limitan a ocuparse, una
que otra vez, de Michael, sino que siempre lo cultivan
esperanzadamente aun cuando esto suponga fiempo y
atragantamientos.

Estos padres afirman: siempre tenemos un par de cosas
sobre la mesa ... ;Por lo menos hay que intentarlo! En este
relato se palpa una temporalidad constante de la espe-
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ranza pedagégica con la cual los padres poseen la perse-
verancia necesaria para seguir, poguito a poco, trabajando
con su hijo, aun cuando desconocen a ciencia cierta si él
podra llegar a masticar con soltura algin dia. Se advier-
te aqui una confianza tdcita en ese proceso natural del
desarrollo de Michael, pues sus padres acompafan con
dulzura los pequefios pasos que su hijo va dando pau-
latinamente gracias a su continua inversién educativa.
Principalmente, ellos cuidan de no dejar de dar el primer
y mds importante paso que es empezar primero con una
cosa 'y luego con la otra.

Los padres de Michael no se rinden, sino todo lo
contrario: siguen alli con persistente y amorosa tenaci-
dad enfrentindose a esas batallas campales que derivan
en que, 70 poco tiempo después, Michael consiga masticar
por su cuenta. A continuacién, en un con texto diferente,
otros padres, sin mirar tampoco al calendario, siembran
y siembran hasta que su hijo da a su ritmo el ‘paso exito-

)

SO.

P— Richard es un chaval de “clic” y a él el “clic” le
suena. jGuando él entiende algo, le suena la campanal
Y nosotros nos damos cuenta de que hay algunas cosas
que ya las sabe y otras que aiin no le han hecho “clic”
todavia. Por ejemplo, mientras le ayudo a mi esposa en
casa, también trato de enseriarle a Richard como cola-
borar con las tareas del hogar. Frecuentemente le digo:
[Venga, vamos a poner la mesa! ;Venga, vamos a tirar
la basural, pero, aunque ya llevamos varios asios con
esto y haciéndolo casi todos los dias, atin no le salia a él
por propia iniciativa. Pero, mira por donde: ayer, que
vino su amigo, Richard estaba como esponjado y muy
contento.
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M.—; 81, sil Richard le decia a su amigo: Aqui estdn
los platos ... aqui estdn los cubiertos. Yo lo veia y me de-
cta: jClaro, ahora veo! ;Es que Richard pricticamente
conoce el mundo de la cocina//El sabe perfectamente qué
hacer!

P.—/El sabe donde estd todo!

M.—Y viene su amigo y él le dice: jAbora hacemos
esto, ahora hacemos tal cosa!

P—Claro, nosotros hemos ido viviendo el colaborar
en casay, de repente, todo esto le hizo ‘clic” cuando vino
su amigo. Ayer, yo me quedé mirdndolo y lo vi movién-
dose con tanta soltura que estuve por decirle: St, i ...

Richard haz tii la cena hoy, porque hoy estds preparado.

En esta experiencia vivida el tiempo se prolonga cada
vez mds y los avances de Richard son en la prictica im-
perceptibles. Estos padres confiesan lo siguiente: ya /e-
vamos varios arnos con esto y haciéndolo casi todos los dias.
Puede que en ellos haya surgido alguna vez una inquie-
tud como esta: ‘spara qué seguir intentindolo todavia
después de tantos afos, si a Richard no le nace colaborar
en casa?. No obstante, estos padres insisten en preocu-
parse y ocuparse de que su nifio con sindrome de Down
se vaya forjando como un muchacho trabajador, porque
ellos sospechan que él puede realizar no pocos progresos.
Tanto el padre como la madre siembran, riegan, abonan y,
aunque no saben cudando cosechardn lo sembrado, siguen
cultivando con perseverancia a su hijo. En este sentido,
esos padres viven el tiempo sustantivo de su esperanza
pedagédgica poniendo todos los medios y apostando por
Richard, muy convencidos de que, cuando el entorno sea
el adecuado, e/ c/ic de su hijo sonard.
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Y asi ocurre, en efecto: a Richard le termina sonando
ese ‘clic’ cuando su amigo lo visita y, en ese clima, ambos
padres gozosamente alcanzan a ver el fruto de su trabajo
esperanzado. Y todo por los muchos anos que ellos se
han mantenido labrando, confiando y concediéndole a
su hijo el tiempo que hiciera falta para que él fuera cre-
ciendo y madurando a su paso. La educacién de un hijo
se hace presente aqui como algo semejante a ‘un drbol de
frutos tardios’, aun si no siempre se lleguen a gustar esos
frutos en el tiempo presentido.

E.—;Como continiian esperando en Richard cuan-
do no ven resultados inmediatos?

M.—Nos pasa con varias cosas en los momentos de
comida. Por ejemplo, por mds de que se lo hemos enseriado
de diferentes maneras, no usa el cuchillo para empujar, o
sigue bajando la cabeza, o no se limpia con la servilleta.

B—Ay, la servilleta!
M.—De verdad que lo hemos intentado.

P—; ;T acuerdas cuando pusimos hasta un espejo
en la mesa?

M.—; 81, si que me acuerdo! Un espejo en la mesa.

)—Le pusimos un espejo chiquitito y le deciamos:
jRichard, date cuenta, fijate en el espejo!

M.—Javi hasta lo intentd con una economia de fi-
chas, pero no lo hemos conseguido.

P—Y esto lo vivimos con confrontacion, con un no
saber qué hacer ...

145



ESPERANZA PEDAGOGICA VIVIDA POR PADRES DE HIJOS CON SINDROME DOWN

M.—Con resignacion y claro, cuando de repente te
encuentras en un bucle de: | Richard! [ La servilleta! | Ri-
chard, tall Entonces pienso: jVaya, no le he dicho nada
esta noche mds que todo el rato darle instrucciones!, y me
digo: [Vamos a dejar pasar un tiempo! Reseteamos y ya
volveremos a empezar, pero yo no me doy por vencida.

P—Al no ver resultados después de intentarlo va-
rias veces lo vivimos como diciéndonos: [Bueno, ya en
otro momento cogeremos otro poquito de fuerzas!

M.—O cambiamos nuestro chip. Con el bocadillo
de nocilla nos pasa; Richard se lo come de una forma
que se mancha siempre todo alrededor de la boca. En-
tonces yo me ponia un poco nerviosa: Richard, otra vez
te has manchado. Y ahora ya me digo: ; Vale, se mancha
comiendo el bocadillo porque se lo come ast, y es que
quizds le gusta comérselo asi! [No debo emperiarme a
que coma de otra manera para que no se manche! ;No,
venga! ;Tampoco lo tengo que agobiar diciéndole: lim-
piate, limpiate ... Entonces, una solucion es que cuan-
do termine y se vaya a lavar los dientes, ¢l se limpie
su boca. A ver si de esta manera ya estd solucionado.
Aunque aiin no lo vemos, seguro que esto es algo el po-
drd hacer.

P—Fs algo que atin no ha hecho “clic” en él.

Se percibe la necesidad de tiempo, de tiempo y mas
tiempo, para que estos padres esperen aun sin ver resul-
tados inmediatos. Tras haberlo intentado de multiples

maneras, los padres de Richard no logran todavia que su

hijo llegue a limpiarse con la servilleta. Atin no toca que
esto haga ‘clic’ en Richard, pero su madre, en lugar de
‘tirar la toalla’, manifiesta: ;Vamos a dejar pasar un tiempo!
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Reseteamos y ya volveremos a empezar, pero yo no me doy
por vencida. Ambos padres no niegan lo duro que es no
ver resultados, y esto a pesar de todo el tiempo invertido
y los abundantes y variados recursos utilizados. Incluso
comentan: esto lo vivimos con confrontacion, con un no saber
qué hacer. ... Con resignacion. No obstante, no se dejan
vencer por esos sentimientos; algo solo posible porque
foguea en su interior una esperanza pedagégica que les
permite resurgir y ‘dar tiempo al tiempo’.

En esta experiencia, los padres de Richard no ceden ni
alaimpaciencia ni a la prisa; dos tentaciones que encuen-
tran su raiz en la actitud de anticiparse y en el deseo de
saltarse el presente y llegar a la meta lo antes posible. Por
el contrario, estos padres respaldan a su hijo, ven cémo él
se va desarrollando y no se precipitan, sino que contindian
invirtiendo en su nifno, haciéndole sentirse muy querido,
no fijando su mirada tan solo en cémo debe corregirse
en esto y aquello. Estos padres aman a su hijo ‘tal y como
es’, incluido su ritmo natural de crecimiento, ciertamente
pausado. Pero, también lo aman cémo y por lo que ‘po-
dréd llegar a ser’, no hoy ni mafiana, sino cuando sea su
momento. Y si es asi, cabe aqui preguntarse: ¢no sera el
tiempo algo que, como el oxigeno, da vida a la esperanza
pedagdgica?

Sea como fuere, en esta experiencia vivida narrada los
padres de Richard se aferran al tiempo para no caer en la
desesperanza; algo patente en su expresion: Bueno, ya en
otro momento cogeremos otro poquito de fuerzas. El tiempo
se vive ‘sin calendario’y la esperanza pedagdgica sigue en
pie ‘contra toda esperanza’, pues parece que estos padres
se percatan, en el fondo, de que todos los intentos que
ellos hacen por los més variados medios y recursos no de-
jan de influir subliminalmente en Richard. Es asi como
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la esperanza de los padres de Richard no sucumbe ante el
sufrimiento de no ver frutos inmediatos, porque es vivida
con una confianza en el presente que tiene como referen-
cia un futuro mejor, mds deseable. ;Es el presente rele-
vante a la hora de esperar? ;Cémo es vivida la esperanza
pedagégica por los padres en esa dimensién temporal del
‘aqui y ahora’

4.4 La esperanza pedagégica se mantiene
viviendo “aqui y ahora”

Esto no es cuestion de fechas ...
JEs cuestion de vivir el hoy!

El ‘aqui y ahora’ —el ‘presente’— adquiere una fun-
damental importancia en la temporalidad propia de la
esperanza pedagégica vivida por unos padres de un hijo
con sindrome de Down. Una madre expresa cémo vive
ella esa dimensién temporal de este modo:

En estos 6 arios que ya tiene Erick, me he dado cuen-
ta de que, si me pongo una fecha para que él logre algo,
la que saldrd perjudicada soy yo, porque si cuando lle-
ga esa fecha él atin no lo consigue puede que me frustre
como madre. Ya me paso esto cuando él, a sus 2 arios y
medio, aiin no andaba y yo me preguntaba: ;Qué es lo
que no estoy haciendo bien? Tras unos meses ... (A los 3
arios finalmente empezd a caminar! Por ello, he apren-
dido a decirme: ;Erick no se va a quedar sin hacer esto
0 aquello, al fin y al cabo, no es cuestion de fechas!; Eso
51, voy a aprovechar las oportunidades diarias que tengo
para estimularlo!

Para evitar frustraciones, tales como: ;Qué es lo que
no estoy haciendo bien?, esta madre manifiesta que educar
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a su hijo ;jal fin y al cabo, no es cuestion de fechas! Poner
plazos en una agenda, aferrindose a objetivos puntuales,
supone una gran distancia con relacién a cémo aqui es
suscitada la esperanza pedagégica. En esta experiencia
vivida, la madre de Erick revela que esperar en su hijo
se trata, mas bien, de aprovechar las oportunidades diarias
que tengo para estimularlo; y esto en tanto que ella conoce
perfectamente que lo que tiene a la mano es ‘el hoy’ en
el que, con constancia, puede atender a su hijo e impul-
sar al maximo su desarrollo. 77as unos meses, todo pue-
de cambiar en pro de no pocos avances que se podrian
dar, como el hecho de que Erick logre caminar tan solo
medio afo después. En esta linea, es posible hacerse la
siguiente pregunta: ;Esperar es vivir el tiempo-presente
invirtiendo en los hijos?

Para mi, el tiempo es la clave para esperar en Pau-
line. Yo voy poniendo todas las cartas en juego, ahora
no las coge, pero igual de aqui a cinco arios las coge. [ Es
que lo he visto! Y aunque, a veces, piense: esto no lo va a
hacer, es imposible. Siempre me digo a mi misma: Algo
queda. T1i Montse habla con Pauline, ti juega, ti haz
esto y aquello, que cuando tenga que salir ... saldrd. A
veces las cosas salen después y digo: ;Ostras, pues si! ;Lo

ha podido hacer!

Por ejemplo, Pauline tiene dificultad para el ma-
nejo del dinero, pero ya desde ahora le voy dando la
oportunidad para que se vaya a comprar y se lleve la
calculadora. No porque yo piense que ella no entiende
dejo de exigirle o de darle oportunidades para que ella
también vaya aprendiendo. Yo voy invirtiendo en ella,
pues estoy convencida de que siempre queda aquello que
se siembra.

149



ESPERANZA PEDAGOGICA VIVIDA POR PADRES DE HIJOS CON SINDROME DOWN

El tiempo es la clave para esperar —afirma sin dudarlo
la madre de Pauline. Vivir el ‘aqui y ahora’ volcindose en
apoyar y estimular a los hijos parece ser un punto clave
de la temporalidad de la esperanza pedagégica. En esta
experiencia relatada, la madre emplea sus energias en el
momento presente, poniendo fodas las cartas en juego, al es-
tar ella totalmente segura de que, en unos afios mds, todo
ello tendrd un desenlace préspero para su hija. Mientras
Pauline ain no hace evidente la trascendencia de la de-
dicaciéon de su madre, Montse, esta se dice convencida:
Algo queda. Tii Montse habla con Pauline, ti juega, ti haz
esto y aquello, que cuando tenga que salir ... saldrd. Ese ‘algo
queda’ con el tiempo puede irse robusteciendo, porque en
el fondo esta madre esperanzada confia que todo, todo lo
que ella invierte en su hija dara su fruto.

El ‘aqui y ahora’ también puede ser vivido con incer-
tidumbres, como esto no lo va a hacer, es imposible, pero
no llegan a derrumbar a esta madre, pues ella ama tanto
las fortalezas como las debilidades que Pauline tiene en
el presente y espera pacientemente en su hija. De esta
manera, Montse acoge a su hija con sus vulnerabilida-
des y utiliza ‘el hoy’ para exigirle con tacto a Pauline;
esto es, la va educando sutilmente sin atosigarla, inclu-
so cuando Pauline tiene dificultades para comprender
o hacer algo.

La esperanza pedagégica de esta madre no se centra
en el tiempo-vivido pasado ni futuro, sino en el presente,
el cual lo vive con la honda conviccién de que siempre
queda aquello que se siembra. Parece ser que hace falta la
perseverancia de todo buen agricultor, quien, a pesar de
no ver frutos inmediatos, sigue cada dia cuidando esme-
radamente sus plantas. Otra madre se detiene mds ain en
el tiempo-vivido presente y procura disfrutarlo:
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Lo que he venido haciendo siempre es disfrutar del
aqui'y el ahora, disfrutar de poder estar todavia junto a
mi hija y disfrutar la vida con ella. El vivir el presente
me ha ayudado a continuar siempre esperando incluso
cuando hay momentos en los que pueda sentir algo de

Sfrustracion.

Por ejemplo: Cuando Belén estd entretenida con
algo se olvida de ir al batio y esto me vuelve loca, porque
pienso: [Tl sabes ir al bario! [Tii eres capaz de hacerlo!
/Y el motivo es, tan solo, porque no quieres dejar la peli-
cula que estds viendo! [ No quieres parar de hacer lo que
estds haciendo! Pero, entonces yo simplemente respiro,
me armo de paciencia 'y me mantengo animdndola y le
digo: Hija mia, tienes que avisarme cuando quieras ir
al batio. Tienes que levantarte y llegar al batio. Es decir,
me quedo alli junto a ella volviéndoselo a enseriar. Por-
que, 3qué es lo tengo sino el ahora’® Yo disfruto ese justo
ahora’ con mi hija. Yo sigo adelante con paciencia por el
bien de ella, aunque internamente siento una frustra-
cion y me digo: ;S¢ que puedes hacerlo, pero tii misma te
estds poniendo una barrera al hacer esto! Sé que ella po-
drd hacerlo ... Yo solo debo continuar y continuar ahora,
disfrutando con Belén hasta los mds pequerios progresos
que vaya haciendo.

¢Por qué adentrarse en el futuro? Parece evidente que
es el presente lo que le pertenece a la madre de Belén, de
manera que solo en esa temporalidad puede ella dete-
nerse para estimular con animosidad a su hija. El tiempo
presente pasa lentamente, pero incluso experimentando
instantes en absoluto placenteros, la madre siente el gozo
de poder participar de momentos junto a su hija. Es por
ello por lo que ella, muy confiadamente, dice: sé que ella
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podrd hacerlo ... Yo solo debo continuar y continuar ahora y
disfrutar con ella hasta los mds pequerios progresos que vaya
haciendo. En otras palabras, aqui el tiempo de la esperan-
za pedagdgica es vivido con una perseverancia duradera
en el ‘ahora’, y regocijindose a la vez con los mas mini-
mos avances de Belén.

¢Acaso esta madre podria continuar si no intentase
disfrutar del aqui y el ahora con su hija? Probablemente, el
que la madre de Belén le otorgue un sentido —alegrarse
en el ‘presente’ por cémo ‘es’ su hija— le sirve de apoyo
para seguir esperando, incluso experimentando no pocas
frustraciones, tal como claramente son expresadas en los
pensamientos mds intimos de esta madre. Es asi como,
en esta experiencia vivida, la esperanza pedagdgica en el
tiempo-presente permite a esta madre abstraerse de la si-
tuacién, como tomando la distancia suficiente y elevarse
asi para percibir el hecho de que su hija esta alli todavia
junto a ella compartiendo de la vida.

Otra madre invierte todas sus energias en vivir el ‘aqui
y ahora’junto a su hija, evitando asi abrumarse por lo que
podria suceder mas adelante y, mds bien, dedicindose a ir
edificando posibilidades acaecederas.

M.—No suelo pensar en un futuro muy lejano, sino
que pienso y vivo el presente. Cuando empiezo a pen-
sar: jUy, cuando tenga 25 anos!, me paro a pensar y me
digo: [No! ;Qué es lo que tengo ahora?; y asi yo misma
me contesto: [El hoy, el hoy! El hoy es mi dia a dia y mi
presente con mi hija. ;Qué serd de ella en un futuro?
Pues, jno lo sé! Pero lo cierto es que yo intento trabajar
con ella cada minuto, para dejarle asi las puertas bien
abiertas al futuro. Yo no sé hasta donde llegard ella a ser
capaz, pero lo que si s¢ es que en su hoy yo me ocupo de
ponerle retos para que los intente superar; y, con el tiem-
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po... ya veremos. [Es que yo no lo sé, es que si no vivo el
hoy no sé qué serd el mariana de mi hija!

E.—;Podrias darme un ejemplo acerca de tu tra-
bajar con ella cada minuto, para dejarle asi las puertas
bien abiertas?

M.—Pues mira, ahora mismo en nuestra ciudad na-
die se ha preocupado de crear una institucion en donde
los jovenes con discapacidad intelectual de 22 0 25 arios
se puedan preparar para tener una profesion. Enton-
ces, aunque mi hija todavia tiene 17 asios, he realizado
las gestiones y hemos abierto un centro de formacion en
cocina. ;Y esto porque estoy convencida de que Diana
y otros jovenes con sindrome de Down si que pueden!
jINecesitan tener esa posibilidad! No sé si mi hija esco-
gerd esto, pero también estoy abierta confiadamente a lo
que venga.

Esta narracién, ilumina ain mejor que esperar viviendo
el presente es atesorar ;e/ hoy!, porque, de lo contrario, no
habrd un mafana. Si al ver a un bebé con sindrome de
Down uno se dice ;Uy, cuando tenga 25 asios!, puede que
la mente sea invadida por pensamientos de inquietud y de
incertidumbre que no conducen a nada mas que a perder
el ‘ahora’ que se tiene para construir. La madre de Diana,
mientras espera ese futuro, comienza a hacer gestiones por
y para su hija, aun sin saber qué pasard mds adelante. Esta
madre no pierde ni un segundo; todo lo contrario: se ocupa
de que los jévenes con discapacidad intelectual de su ciu-
dad tengan una formacién de cocina que les dé herramien-
tas para irse desenvolviendo mejor en sus vidas.

La esperanza pedagdgica en esta madre se mantiene
viviendo el ‘aqui y ahora’, a pesar de no conocer con cer-
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teza si son del todo acertados los pasos que se van dando.
¢Acaso no se percibe en ella una volcada dedicacién en
Diana teniendo en cuenta que su hija estd llamada a vivir
la mejor versién de si misma? Probablemente, esto fa-
vorece el que la madre continte abriendo caminos, pro-
curando asi crear un clima de posibilidades que supone
retos que impulsardn el progreso de su hija y de muchos
otros jévenes con discapacidad.

Todo invita a pensar que la esperanza pedagogica se
vive con una sensacién dominante de maziania’ por la
que cada dia los padres van renovando su esperanza con
una constancia infalible. Es como si las experiencias vivi-
das mostradas hasta aqui revelasen que la esperanza pe-
dagégica de los padres en la relacién con sus hijos fuera
vivida, de algin modo, asi:

El pulso de la vida vuelve a latir fresco y reanimado
al saludar con suavidad a la etérea aurora. Th, tierra. ..
[me rodeas] de nuevo de deseo, [y] estimulas ... la po-
derosa decision de buscar constantemente una existencia
mejor. [Y] con la luz de la aurora se abre el mundo.
[Nacen los brotes] renovados del aromdtico abismo en el
que, hundidos, dormian. Un color tras otro va saliendo
de las profundidades. ... [Y] un paraiso se va creando a
mi alrededor.

;Mira arriba! (Goethe, 2013, para. 5 Lugar
Agradable)

En las cuatro experiencias vividas anteriormente re-
latadas, para los padres ha sido necesario experimentar
no solamente la luminosidad del tiempo presente, sino
también la oscuridad que conlleva el no gustar la inme-
diatez de los frutos. Esto es: ha sido preciso vivir ‘ahora’
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esas ‘noches oscuras’ que hacen de presagio ineludible a
la hora de poder apreciar la bellisima aurora de los valio-
sos logros y variados progresos que sus hijos pueden ir
alcanzando. Solo buscando constantemente una existencia
mejor, ... [nacen los brotes| renovados ... un color tras otro
va saliendo de las profundidades y se mira hacia arriba con
la mente abierta, llena de una gran confianza en lo que el
tuturo inesperado puede traer para los hijos.

4.5 Laesperanza pedagdgica se vive habitando
en un estado de posibilidades:

oYsi...2 ;Y por qué no?

Albert desde muy pequerio empezd yendo a comprar
el pan. La panaderia estaba justo al frente de casa y,
al principio, Albert iba y volvia acomparniando a su
mamd. Después de un tiempo, nos dijimos: 3 Por qué no
dejamos que ¢l vaya solo? jPodemos verlo desde el bal-
con y, ademds, en la panaderia ya lo conocen! Entonces,
nosotros le dabamos el dinero y Albert cruzaba la calle,
compraba las barras de pan y regresaba a casa. Pero, un
dia, nosotros estdbamos mirdndolo por el balcon vy, de
repente, vimos que salid de la panaderia, caming hacia
el otro lado y no volvia a casa. Ambos nos quedamos
preocupados y nos preguntamos: ;Qué ha pasado? ;Por
qué se va? ;A donde ha ido? ;Lo habiamos perdido de
vista! Al rato, lo vimos volver sorprendidos, pues al no
haber pan en la panaderia que estaba en frente de casa,
como ¢l sabia que habia otra un poco mds alld, él solo
fue hacia la otra panaderia, comprd el pan y volvid.
Ademds, después él mismo nos lo explico. ;Pero qué sor-
presa que nos dio! Desde entonces hemos venido dejando
que él vaya a los comercios externos cercanos y, ahora, él
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también va a la carniceria, a la fruteria, recoge y lleva
cosas a la zapateria, y ayuda a mi suegro con la compra
del supermercado, entre otras cosas.

Ya desde que Albert era muy pequefio sus padres se
aseguraron de que no le faltaran ocasiones para potenciar
sus habilidades de la vida diaria. El tiempo pasa y los
padres de Albert lo habitan en una atmésfera de apertura
hacia un amplio abanico de oportunidades para su hijo.
De ahi que esta realidad suscite en ellos el siguiente cues-
tionamiento clave: ;Por gué no dejar que él vaya solo? La
pregunta de ;Por qué no ... 2, tal como se la plantean estos
padres, da pistas acerca de cémo la esperanza pedagégi-
ca es vivida como una cualidad temporal de un presente
abierto a posibilidades, mds cercanas o lejanas.

Solo en este entorno de confianza es donde surge de
Albert esa iniciativa de buscar una alternativa para solu-
cionar la dificultad que se le presenté al no encontrar pan
alli, en ese lugar al que acostumbraba a ir con su madre.
Albert parece llevar consigo esa fuerza vital resolutiva
que habia sido sembrada por sus padres durante sus pri-
meros afios. Se reconoce aqui lo que sucede con toda vida
en germen que es como un grano de trigo sembrado, el
cual necesita su tiempo hasta ‘llegar a ser’ una espiga con
muchos frutos. Es de una forma semejante como Albert
alcanza unos logros palpables que sorprenden gratamen-
te a sus padres como culminacién de su esperanza.

La conviccién de ‘llegar a ser’ en el amplio plano de
la vida se percibe como asumida connaturalmente por
los padres de Albert, quienes contintan abriendo todavia
mads las puertas a su hijo preguntindose quizis algo asi:
‘Y por qué no permitimos que Albert vaya también de
compras a la carniceria, a la fruteria, etc.”. A Albert se le
van proporcionando ocasiones para afinar cada vez mds
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esas capacidades internas de ejercitar su autonomia y él
demuestra que se le dan muy bien. ;Es posible que el in-
terrogante del ‘y por qué no’ arroje luz a esos potenciales
latentes en la persona con sindrome de Down?

M.—Con 3 ariitos, Anne empezd la ikastola [es-
cuela en vasco] y nosotros veiamos importante que ella
hablase euskera, pues es el idioma oficial que se habla
aqui, en el Pais Vasco. Pero, como nosotros éramos caste-
llanohablantes, en la escuela nos dijeron: [Nunca hemos
tenido una nifia con sindrome de Down castellanoha-
blante! [Ella no podrd aprender euskera!; Todos nues-
tros alumnos han sido vascobablantes! Y nosotros nos
preguntamos: ;Y por qué no va a poder?

P—;Nosotros estdbamos convencidos de que ella iba
a poder! Claro estd que hace 29 atios se conocia muy poco
acerca de lo que eran capaces las personas con sindrome de
Down, pues se los tenia en casa y si hacian asi [padre hace
un gesto, indicando un ‘muy poco] hacian asi'y poco mds.

M.—Tal vez, tardaria un poco mds en hablar eus-
kera, pero pensibamos que lo conseguiria. Entonces,
hablamos con la ikastola y les dijimos: Nos parece que
lo podriamos intentar. Y asi empezamos ... En casa le
hablibamos en castellano y en la escuela le hablaban en
euskera. Ella tenia estas dos referencias de idiomas y, al
poco tiempo, [Anne aprendid los 2 idiomas sin ningiin
problema!

La esperanza pedagégica que albergan estos padres
parece instarles a no dejarse guiar por las primeras apa-
riencias y los comentarios cargado de escepticismo que
reciben de la escuela. Por supuesto, los padres de Anne
son ‘realistas’ y conocen que el sindrome de Down pro-
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voca en su hija una discapacidad intelectual que podria
limitar el aprendizaje de una segunda lengua como el
euskera, pero —aun asi—eligen mantenerse abiertos a la
probabilidad de que ella lo logre. De esta manera, evitan
aminorar prejuiciosamente las capacidades internas des-
conocidas de su hija; lo que les posibilita a apostar por
vivir el presente colmdndolo de un estado de posibilida-
des a favor de Anne.

Si estos padres no hubieran proporcionado oportuni-
dades, ¢no habrian ahogado precipitadamente el poten-
cial de Anne posteriormente descubierto? Sin intentar-
lo siquiera, ¢cémo habria sido posible averiguar y saber
si Anne llegaria a hablar o no castellano y euskera? El
tiempo-vivido de espera para estos padres es también un
tiempo en el que dudan, pero superado —si cabe— por
una visién firmemente esperanzada de que su hija, mas
tarde o mds temprano, podria aprender ambos idiomas.
Tal vez, tardaria un poco mds en hablar euskera, pero pensd-
bamos que lo conseguiria, dicen convencidos estos padres,
quienes no se quedan solo en pensamientos, sino que los
traducen en hacer algo para poner a prueba este reto fi-
jando su mirada educadora en el mayor bien de su hija.

Sirva el dicho de obras son amores y no buenas razo-
nes para describir la cualidad del estado de posibilidades
en el que habitan estos padres. Aquella ‘buena razén’ de
plantear la pregunta de ;Y por gué no va a poder?, abre
caminos reales para Anne, porque sus padres no se que-
dan solo con ‘buenas razones’, sino que las convierten en
obras, pues ponen a la vez todo lo que estd de su parte
para que su nifia logre aprender castellano y euskera, in-
cluso sin tener la plena certeza de que, a/ poco tiempo, ella
seria capaz. Algo similar sucede, con sus propios matices,
en otra vivencia adicional:
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Ahora que lvet tiene 15 arios, todas sus amigas de
los Scouts se estdn entrenando para convertirse en li-
deres y llevar un grupito de niios pequerios. (A Ivet le
encantan los nifios pequerios! | Ella también quiere estar
en alguno de estos grupos! Ahora bien, hace unos meses
no veiamos en ese momento que ella pudiese estar de
lider, pero st que pensdbamos que podia ser ayudante de
alguna de ellas. Por ello, fuimos a hablar con los direc-
tores y les sugerimos: 3Podria Ivet apoyar a alguna de
las lideres con los nifios? Ellos quedaron en hablar con
alguna de las comparieras, pero al cabo de una semana
nos dijeron: Ob, lo sentimos; no hemos podido encontrar
a nadie que quiera trabajar con Ivet. Nosotros les agra-
decimos y nos preguntamos: ;Y si lo intentamos con los
Scouts Especiales? Sin embargo, al ir con este grupo nos
dijimos: [Este grupo estd muy bien para otros jovenes,
pero no para Ivet! jIvet tiene otro nivel fisico, intelec-
tual, etc.! [ Los Scouts Especiales no son apropiados para

ella!

Después de un tiempo, hubo un retiro en la iglesia
y tenian un grupo de Scouts. Nos acercamos a contar-
les acerca de Ivet y les sugerimos: Tal vez ella podria
ayudar a algin lider con los nirios pequesios. Y nos di-
Jeron: Vengan nuevamente que tendremos una reunion
con ITvet ... y ya veremos. Fuimos entonces al dia de la
reunion, habia alli un grupo de jovenes y algunos de
ellos eran lideres. Los organizadores conocieron a Ivet
y nos dijeron: Miren, pensamos que Ivet podria venir
y unirse a nuestro grupo, pero queremos que ella se una
como lider. [Nosotros pensamos que ella puede ser lider!
Y, asi, ella también ayudard a los nisios como los otros
lideres. ;Qué increible! ;Esto estuvo muy por encima de
nuestras expectativas!'Y lo mejor de todo era ver la ale-
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gria de Ivet que nos decia: ;Seré una lider y voy a estar
con los ninios pegueﬁos/

Y yo pienso: jEsto es genial hija! ; Quién sabe? Pue-
de que incluso puedas trabajar mds adelante con nirios
pequerios ... Y asi es como nosotros continuamos empu-
Jando y no yendo hacia un: Ob, bueno me rindo. [ Noso-
tros nunca nos hemos rendido! Pero eso si, no es solo que
hayamos luchado, sino que hemos ido trabajando a su
lado junto con otras personas que hemos encontrado en
el camino, como las personas en estos Scouts de la iglesia

En esta experiencia narrada los padres de Ivet, en lu-
gar de rendirse, se enfrentan al paso del tiempo que corre
lentamente, pero que se vive como en un clima cargado
de interrogantes abiertos en pro de los nobles deseos que
Ivet quisiera realizar. Al inicio, estos padres no ven del
todo claro que su hija pueda ser lider de los Scouts, pero
todo invita a pensar que la esperanza que encarnan los
mueve a dar el primer paso para darle una oportunidad
de que inicie siendo ayudante. Y esto se consolida en el
hecho de preguntarse: ;Podria Ivet apoyar a alguna de las
lideres con los nirios? El ‘podria’ expresado en el tiempo
presente de estos padres parece apuntar a esa visién con-
fiada de los padres que ilumina el desenlace de un préxi-
mo ‘es posible’.

La situacién de haber recibido una primera respues-
ta no favorable en ningin momento desalienta a estos
padres, sino que, en cierto modo, suscita en ellos una al-
ternativa posible que brota con claridad en una pregunta
que nuevamente abre una ventana de esperanza: ;Y si /o
intentamos con los Scouts Especiales?. Los padres de Ivet
tocan las puertas en un lugar y en otro estando atentos a
su hija, con sus potencialidades singulares. Ellos perciben
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que este deseo de su hija significa mucho para ella y es
imprescindible continuar intentdndolo. De esta manera,
perseveran ddndole oportunidades a Ivet sin ‘tirar la toa-
112", como volviéndose a preguntar: ;Podria ...2 ... ;Y si
2o 5 Quizds .2

El tiempo-vivido de la esperanza pedagégica parece
oscilar entre el presente y el futuro; esto es, en un pre-
sente paciente que se amplia cada vez mds hacia esos
suefios de Ivet que podrian hacerse realidad pese a que,
de momento, estos parecen disiparse cuando las puer-
tas que tocan los padres se cierran. Tiene lugar aqui esa
fuerte conexién entre la esperanza y la paciencia, que
es la que permite a estos padres mantener la tranqui-
lidad interior cuando ven que los suefios se escapan.

Solo asi, fundiendo su esperanza pedagdgica con
una probada paciencia los padres de Ivet logran mante-
ner su conflanza firme, con la que perseveran hasta que
se les abre una gran puerta. Ivet, finalmente, recibe la
oportunidad de ser una lider de los Scouts de su iglesia,
algo que le hace exclamar con palpable alegria: ;Seré
una lider y voy a estar con los nirios pequerios! Ciertamen-
te, la apertura propia de la esperanza pedagdgica de es-
tos padres se da de cara al futuro, pero ses posible que
para esperar también sea necesario no cerrar el nexo
con el pasado?

4.6 La esperanza pedagdégica se vive recordando
el pasado y sus pequenas piezas de evidencia

Nunca olvidar que ella ya pudo

alguna vez

P—FEn la crianza de nuestro hijo siempre hemos te-
nido algo mds en lo que trabajar. ;Siempre hemos estado
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convencidos de que hay ofro paso mds, nunca nos hemos
detenido! ;Es que tiene que haber otro paso siempre/

M.—Cuando Patrick era nifio, empleamos mucho
tiempo enseridndole a que reconociera palabras con car-
tillas y él logrd tener una lectura global buena. Ahora,
como consecuencia de su hospitalizacion en el ario 2010,
perdic esa habilidad y por ello ahora no sabe leer. Sin
embargo, aunque tiene 28 arios, nos decimos: /E/ es ca-
paz de hacerlo, porque, ademds, él quiere ser un lector!
/INo podemos dejarlo asi!

P—S81, ya hemos empezado nuevamente con carti-
llas, y estamos seguros de que con nuestra ayuda el podri
leer de nuevo.

Patrick, a sus 28 afios, ya no cuenta con la habilidad
de la buena comprensién lectora que hace no pocos afios
llegé a tener, y esto debido a una complicacién de salud
padecida en el ano 2010. Sus padres puede que se hayan
preguntado, con una mentalidad realista: ‘; Valdra la pena
ensefiarle nuevamente a leer? ;Serd esto posible?’. Sin
embargo, incluso conociendo la complejidad que podria
suponer volver a empezar desde cero en la lectura con su
hijo, ellos exclaman con firme conviccién: ;E/ es capaz de
hacerlo, porque, ademds, él quiere ser un lector! Ahora, en el
presente, la esperanza pedagdgica vivida por los padres
de Patrick se percibe como una clara transmisién impli-
cita de este mensaje a su hijo: ;Si td ya pudiste, entonces
ti podrds! Ademads, jtd quieres, asi que ti puedes!’.

La creencia de estos padres en las posibilidades fu-
turas de su hijo parece estar sostenida por los recuerdos
de otras anteriores experiencias positivas asentadas en el
tiempo-vivido pasado. Los padres de Patrick manifiestan
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que afios atrds ellos emplearon mucho tiempo [con su hijo]
enseridndole a que reconociera palabras con cartillas y él logrd
tener una lectura global buena. Y eso invita a pensar que
esa ‘pieza de evidencia’es la que ha logrado librar a estos
padres de dudar de su hijo y de su potencial lector, el cual
estd ahora oculto, por el momento. Es esa certeza del pa-
sado la que no deja de fortalecer —ahora con renovada
decisién— la tenaz conviccién esperanzada de estos pa-
dres acerca de la posibilidad de que Patrick pueda volver
a leer.

De esta forma, existe una apertura hacia el pasado con
el que se crea un nexo que no deja de nutrir la esperanza
presente de estos padres, quienes —de algin modo—
hacen suya esta consigna pedagégica: no fe dejaré tirado;
estoy convencido de que puedes llegar a ser mds y mejor (van
Manen, 1998, p. 81). Lejos de ‘dejar tirado’ a Patrick, es-
tos padres manifiestan: [No podemos dejarlo asilyy, a ren-
glén seguido, empiezan a aportar todo el apoyo necesario
para que su hijo lo intente nuevamente y desarrolle asi
su méximo nivel lector, aun con 28 anos. ;Pueden los re-
cuerdos de vivencias en el pasado mantener la esperanza
pedagédgica que se vive en el presente y que aspira a un
futuro mas prometedor para los hijos? Lo relatado por la
siguiente madre podria arrojar luz sobre esta pregunta:

M.—Yo tenia 25 atios cuando Belén nacio y estaba
devastada de saber que ella tenia sindrome de Down. [ Yo
nunca habia conocido a alguien con sindrome de Down!
nternamente yo estaba destrozada! Para ser honesta,
dada mi ignorancia, yo solo tenia imdgenes negativas
cuando mi hija nacid. Yo pensaba: Seré una madre para
siempre ...y cuando yo tenga 65 arios ella tendrd 40 arios
y me estard siguiendo en todo lo que yo haga, habiendo
de mantenerla algo lejos de los demds. Tenia en mi mente
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el estereotipo de las personas con sindrome de Down y,
ademds, estaba catastrofizando y viendo un futuro ne-
gro, cuando, en realidad, mi hija apenas habia empezado
a vivir. Sin embargo, ver a Belén con una ventilacion
que la ayudaba a respirar y ver como ella continuaba
luchando semana tras semana me hizo descubrir esa de-
terminacion de mi hija. Y me dije: [Muchos bebés con
sindrome de Down no llegan a nacer! ;El que Belén haya
resistido la cirugia cardiaca con su bajo peso de 9 libras y
que siga peleando por respirar demuestra que ella es una
luchadora y que tiene una gran fuerza! [Inmediatamen-
te mi mirada cambio y me focalicé en esa determinacion
interna de mi hija para creer en sus posibilidades!

Recordar esto me ha ayudado mucho, mucho para
esperar ahora que Belén ha perdido su lenguaje. Ella
solia hablar y cantar. De hecho, en el 2000, tuvimos
unas vacaciones estupendas en Francia y, en uno de los
videos que tenemos, Belén sale cantando: Frere Jacques.
Sin embargo, todo cambic cuando a Belén le dio epilep-
sia y, ademds, fue diagnosticada con autismo. Su habla
se fue y ya rara vez dice “hola” 0 alguna otra palabra de
pocas silabas, pero yo sigo ddandole tiempo.

E.—Cuéntame un poco mds de esto. ; Entonces el re-
cordar que Belén solia hablar y cantar también te ayuda
ahora pam e.rpemr.?

M.—Por supuesto; para mi se trata de no perder las
raices y de no olvidar que Belén ya pudo hablar algu-
na vez. Por ello, jsé¢ que mi hija entiende y comprende!
;1odo lo que le digo estd ahi dentro de ella! ;Solo es que
le resulta dificil sacar las palabras! Yo he continuado
sembrando dentro de ella mds lenguaje. Y pienso: jNun-
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ca me rendiré en seguir sembrando mds y mas! ;Es que
todavia existe esa posibilidad de que salgan mds pala-
bras de ellal No tiene sentido el que yo me acomode y
piense: [No me voy a molestar en hablarte, porque tii no
me vas a contestar! O que me diga: [ Te voy a hablar con
lenguaje infantil! ;No, no, de ninguna manera!

Yo le hablo a Belén con un lenguaje de adultos,
pues ella tiene 29 arios y me repito a mi misma. [ Kylee,
hablale! [No le hables de forma muy complicada, pero
tampoco en lenguaje infantil! Asi, por ejemplo, yo le
digo: Belén mariana tenemos una barbacoa en la casa de
la Tia Poly, y Belén dice: jOh! Después yo le pregunto:
s Qué quisieras comer? Y ella me contesta: Hamburgue-
sa. jElla usa una sola palabra! Pero, yo me alegro por-
que con esto Belén ya ha expresado su deseo... y confio en
que, poco a poco, hablard mds y mejor.

Belén tiene ya 29 afios y su capacidad de comunica-
cién se ha visto truncada por la epilepsia y el diagnéstico
de autismo adicional a su condicién de trisomia 21. En
esta experiencia vivida, su madre aparece remitiéndose
al pasado para alimentar su esperanza pedagdgica ahora,
cuando podria correr el riesgo de desanimarse apenada-
mente ante la dificultad a la que se enfrenta con su hija.
Esta madre hace memoria y recuerda cémo ella equivo-
cadamente veia un futuro negro para su hija recién nacida,
quien /uchando semana tras semana le habia demostrado
esa determinacion interna'y esa gran fuerza para perseve-
rar con la que nacié.

Recordar esto me ha ayudado mucho, mucho para esperar
—afirma la madre de Belén. Aquella situacién dura que
vivié algunos afos atrds esta madre junto a su hija en
el hospital, paradéjicamente se muestra ahora como una
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garantia que invita a esperar en un futuro, mds luminoso
que oscuro. En ese entonces, Belén no se rindié ante la
adversidad y su madre tampoco. Y menos ain ahora, en
el tiempo-vivido presente, pues esta madre reconstruye
toda la historia, como si hubiera sucedido en un ayer no
lejano, encontrando asi la fortaleza para volver a esperar.

La madre de Belén no es, en absoluto, ni ‘desmemo-
riada’ ni ‘desenraizada’; mas bien vive el tiempo con res-
pecto a la esperanza pedagégica rememorando el pasado
para encontrar dnimos y poder caminar decididamente
hacia delante. En esta situacién concreta, ‘esperar’ para
esta madre se trata de no perder las raices y de no olvidar
que Belén ya pudo hablar alguna vez. Esa ‘prueba’ patente
del ‘ayer’ parece favorecer el que esta madre aguarde ac-
tivamente a que transcurra el tiempo necesario para que
Belén vaya poco a poco adquiriendo mds palabras.

Mientras tanto, ella continiia amando a Belén tal como
‘fue antes’y como ‘es ahora’. Y gracias a ello, esta madre sigue
estimulando a su hija, habldndole en un lenguaje de adultos,
con la certeza de fondo de que Belén poco a poco, hablard mas
y mejor. De esta manera, la madre de Belén ni pierde vuelo
ni se acomoda, sino que parece involucrarse mas en sofar y
trabajar el mafiana ya desde el propio hoy. En esta linea, con
relacion al ‘hoy’, cabria aqui realizarse la siguiente pregunta:
¢visionar hoy el futuro previsivamente forma parte de cémo
los padres viven la esperanza pedagdgica?

4.7 Laesperanza pedagégica se vive fluyendo en
un estado de previsién

jPues, vamos a intentarlo!

Lo que mi marido y yo hemos hecho como padres es
seguir naturalmente sus intereses, seguir las paums que
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encontrdbamos en los indicios que ella nos iba dando y
preguntarnos: ;En qué es ella buena?

Por ejemplo, cuando vimos que los sonidos y las
melodias le llamaban la atencion, de alguna manera
pudimos intuir con anticipacion que, tal vez, con-
vendria hacerle conocer la misica. Entonces fuimos
al Conservatorio de Miisica para que ella pudie-
ra probar todos los instrumentos y ver si le gustaria
aprender alguno. Mientras ella iba tocdndolos, el
profesor que estaba durante la prueba mird a Ivet y
pude notar que lo tinico que él veia de mi hija era su
sindrome de Down de mi hija. Su mirada reflejaba
algo asi como: [ Olvidemos esto! | Definitivamente ella
es una ninia que no entrard en el conservatorio! En
ese mismo instante, Ivet cogio el violin, se lo puso en
su hombro, colocé el arco y ... ;tocd maravillosamente!
jParecia como si ella hubiese estado tocando el violin
desde hace ya algin tiempo! [Yo estaba impresionada!
Y también el profesor se queds sorprendido. Fue por
ello por lo que me mird y me dijo: ;Puedo preguntarle
si alguien en su_familia ha focado el violin antes? Y
yo le dije: Bueno, en realidad no ... no tenemos televi-
sidn en casa y no creo que alguna vez ella haya visto a
alguien tocar el violin. Y él me dijo: Tiene casi 8 arios,
tal vez podemos empezar con unas clases y ver como
le va. [El profesor aceptd darle clases a mi hija! [Es
que ella sola demostro esa capacidad innata que tiene
para la miisical

Ast fue como ella escogid el violin y empezd con la
muisica, que ahora es su pasion. Hoy en dia continiia con
ello y lo disfrutamos juntas cuando en casa ella practica
el violin y yo la acompario con el piano.
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En esta experiencia vivida, la dimensién temporal de la
esperanza pedagdgica parece fluir entre un presente abier-
to y un futuro que sorprende. Los padres de Ivet aparecen
viviendo un ‘hoy’en el que ellos se disponen a preparar los
medios en vista de futuras oportunidades para su hija. Es-
tos padres manifiestan que, en esta linea, han hecho esto:
seguir las pautas que encontrdbamos en los indicios que ella nos
iba dando y preguntarnos: ;En qué es ella buena?’. Los padres
de Ivet, puede que hayan captado los handicaps propios de
su hija, pero ellos en lo que mds se fijan es en algin punto
tuerte de ella. Y esta actitud abierta y confiada es la que les
permite ‘ver’ e identificar que a Ivet le atraen los sonidos
y las melodias. Lejos de quedarse en pequefias ‘ilusiones’,
estos padres intuyen con anticipacion que, tal vez, convendria
hacerle conocer [a su hija] la miisica, y es por ello por lo que
deciden llevarla al conservatorio con la expectativa de pro-
bar distintos instrumentos musicales.

Los padres de Ivet, en virtud de su esperanza peda-
gégica activa, parecen poner en prictica lo que se sugiere
en este verso: las grandes resoluciones, para su mejor acierto,
/ya),/ que tomarlas al paso, y hay que cumplirlas al vuelo (Pe-
man, 2006, p. 61). De este modo, el tiempo de la espe-
ranza aparece con esa cualidad de ser vivido sin poster-
gacién alguna; esto es, sin aplazar el ‘ahora’, siendo este
el mejor momento para empezar a ‘jugdrsela’ por su hija,
aun recibiendo el rechazo inicial prejuicioso por parte del
profesor del conservatorio que le realizaba la prueba de
posible ingreso a Ivet. Estos padres, en efecto, se esfuer-
zan por propiciar el espacio y el canal adecuados para que
se amplifiquen esas minimas sefiales de potencial que al-
canzaron a divisar en su hija.

De esta manera, los padres de Ivet le abren camino
a su hija y ella les demostrd esa capacidad innata que tie-
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ne para la miisica, algo que hace sacar a la luz de mane-
ra prictica que la musica era aquello que le apasionaba.
¢Acaso la esperanza pedagdgica se vive a menudo por los
padres deteniéndose temporalmente para presentir po-
tencialidades de sus hijos en principio no imaginadas?
La siguiente anécdota que comparte otra madre preten-
de dar respuesta a tal pregunta:

En nuestra familia nos gusta el tenis ... Cuando mi
hijo Alex era muy pequerio, todos sus hermanos y no-
sotros jugdbamos a tenis ... Y, por supuesto, él siempre
estaba ahi, entre nosotros. Debo decir que Alex, desde
su nacimiento ha tenido hipotonia muscular, pero re-
cuerdo un dia ver como él solo intentaba coger y levan-
tar la raqueta, que era grande y pesada. Confieso que
al verlo lo que pasc por mi mente fue esto: ;Como va
a hacer tenis con lo dificil que es el tenis? Hay deportes
que para él podrian ser mds fdciles como hacer natacion
0 jugar fiitbol, pero el tenis?... Sin embargo, estuve
atenta y lo comencé a observar mds de cerca; y mira
por donde noté claramente que él iba a por la raqueta;
st, €l queria la raqueta... La verdad es que me dejaba
admirada: con solo 3 atios ya se mantenia en pie, cogia
la raqueta que pesaba casi mds que ¢l y que luego se
le cata. Pero es que él queria imitar a sus hermanos.
Como madre le podia haber dicho: (Deja la raqueta,
deja la raqueta! Pero, jno! Vimos con mi esposo que a él
le gustaba, y pensamos que esto podia ser una oportu-
nidad para él; asi que decidimos acompararle al juego
de la raqueta. Entonces nos dijimos: Pues, vamos a
intentarlo!

¢ Qué hicimos? Pues nada ... primero, le compra-
mos una raqueta mds pequeria y con ella él empezo a
Sfamiliarizarse mds con el tenis y a jugar con sus her-
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manos loco de contento. Al ver que en los juegos con sus
hermanos se le iba dando muy bien el tenis, buscamos
un profesor de tenis que le fuera enseriando las técnicas
apropiadas. Ademds, ese profesor también nos enseria-
ba a nosotros como ir trabajando con nuestro hijo, poco
a poco, el juego del tenis. Y es asi como a los 7 arios
nuestro hijo ya formaba parte de la escuela de tenis
ordinaria.

Cada vez mds, mi marido y yo notamos que tenia
cualidades para este deporte; y, a partir de ahi, nosotros
en casa le brindamos todo el apoyo y empezamos a com-
prar ropa de tenis, a decorar la habitacion con posters
y mds cosas sobre tenis, a ver partidos de tenis ... y a
introducirnos mds y mds en el mundo del tenis.

Pues bien, ahora mi hijo, con sus 23 arnios, es volun-
tario en Sound Tenis y, no te lo pierdas: da clases de
tenis a ninios en el Tenis-Valencia.

La madre de Alex se detiene en el tiempo presente y
observa con atencién a su nifio pequefio que coge la raque-
ta y la intenta levantar. Parece que la mirada de esta ma-
dre estd lejos de ser superficial, pues ella se entretiene con
su hijo y divisa el destello de un posible futuro potencial.
Alex, con tan solo 3 afios y con su hipotonia muscular, da
silenciosamente pequefias pistas de que, tal vez, el tenis po-
dria ser algo de su interés. La madre confiesa que, al ver en
primer instante a su nifio, tuvo este pensamiento: ;Cdmo
va a hacer tenis con lo dificil que es el tenis? No obstante, ella
y su esposo acallan esta duda desafortunada y se disponen,
con mejor acierto, a acompafiar a Alex en el juego de la ra-
queta y diciéndose convencidos: ;Pues, vamos a intentarlo!

El tiempo va poniendo en claro todas las cosas, pues
los padres de Alex van experimentando un presente
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abierto hacia un futuro ain desconocido, en el que pa-
recen ver con antelacién y creer con conviccién en esa
latente habilidad de su hijo para el tenis. Es asi como
el tiempo de la esperanza pedagégica aparece fluyendo
en un estado de prevision en el que los padres de Alex
se detienen con un interés educativo esperanzado hacia
su hijo. En este sentido, ellos ven a Alex con una nueva
luz, descubriendo, asi como reconociendo y cultivando la
semilla de su potencial, que, aunque casi imperceptible
a primera vista, con el paso de los afios, poco a poco va
exhibiendo sus tallos verdes y floreciendo.
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5. LA ESPERANZA PEDAGOGICA
DEJA HUELLAS

Tras haber recorrido todo un viaje a través de las expe-
riencias vividas reflejadas en este libro, podrian surgir las
siguientes preguntas: ;Qué es lo que se consigue vivien-
do la esperanza pedagégica? En concreto, scudl es su sen-
tido e importancia para los hijos con sindrome de Down,
para sus padres, para el dmbito de la educacién y para
la sociedad misma? A continuacién, se busca esclarecer
estos interrogantes haciendo referencia a las experiencias
de los propios padres.

5.1 Enlos hijos con sindrome de Down

Yo siempre que puedo tengo rosas en casa. Para mi
es como un signo de: 31e pinchas? ;Si, es verdad que
te pinchas! Pero es que una rosa roja de tallo largo es
prdcticamente la bellexa absoluta! ... Donde hay una
rosa que se quite de la mesa el centro de flores mds ma-

173



ESPERANZA PEDAGOGICA VIVIDA POR PADRES DE HIJOS CON SINDROME DOWN

ravilloso, ;no? [Porque es que me encanta! Y esa rosa
en mi vida es ver y sentir la alegria de Alex!

Cuando Alex supo que estaba ya matriculado en
el Ciclo Medio de Atencicon a Personas en Situacion de
Dependencia llegd a casa, me abrazd lorando [madre
emocionada y con ldgrimas al contar eso]... y me dijo:
;Gracias, mama! Perdona que cuente esto llorando, pero
es que eso es la ‘rosa’. Mi hijo me cogic y me dijo: [ Gra-
cias, mamd. . .; qué madre tengo! Elerael que me habia
pedido hacer esta formacion para prepararse adecuada-
mente y atender a las personas en situacion de depen-
dencia y este deseo suyo se habia hecho realidad.

jEsta es la rosa y ella basta! En ese momento las
espinas se me fueron al olvido... [Olvidé que me ha-
bia enfadado con la inspectora de Conselleria porque le
estaban negando la plaza de formacion a mi hijo, que
habia perdido 10 kilos por presentar la reclamacion ...
y se me olvidd todo, todo, todo!

Y, ahora que Alex empezard con el Grado Medio,
soy consciente de que vendrdn las espinas ofra vez, pues
al final tienes un capullo con un tallo de 20 espinas;
pero ssabes? jEs una hermosa rosa por la que todo vale
mucho la pena!

Esta madre tiene un amor tan grande hacia su hijo;

un amor tan vivo que es capaz de pincharse con todas las
espinas que hagan falta con tal de ver a su hijo florecer. Y
es que, ciertamente, recibir la negacién de la plaza para
que Alex continuara con su formacién no fue, en abso-
luto, una pequefia prueba. Aun sabiendo que esta batalla
involucraba, sin duda, sudores y lagrimas en abundancia,
ella tiene una esperanza a prueba de fuego que la impul-
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sa con fuerza a acompanarle, a luchar y a desvivirse por
Alex. El, efusivamente y con un gran abrazo, le agradece
a su madre todo su esfuerzo asi: ;Gracias, mami ...; qué
madre tengo! Este sencillo y muy sincero piropo llena el
corazén de esta madre hasta tal punto que ella afirma:
En ese momento las espinas se me fueron al olvido.... y se me
olvidd todo, todo, todo. Para ella jesta es la rosa y ella bastalyy
es que, aunque lleve consigo numerosas espinas, fodo vale
mucho la pena con tal de ver ese pequefio capullo florecer.
Todas las personas tienen el deseo de una autoestima
estable y firmemente basada en sus capacidades reales y
en esos logros que pueden alcanzar recibiendo, también,
respeto y reconocimiento por parte de los demds. ¢Acaso
esta madre no ha llevado a su hijo hasta la cispide de la ‘pi-
rimide de Maslow’ en donde se satisface esa necesidad de
‘ser’? ;Qué serfa de Alex si su madre no hubiera esperado
en €l de esta forma? A partir de este ejemplo, podriamos
preguntarnos: ;Por qué un hijo con sindrome de Down ha
de poder experimentar la esperanza pedagégica en su vida?
Para iniciar la respuesta a esta pregunta, fijémonos en lo
que comenta una madre sobre la base de su esperanza:

Puede que muchas personas consideren que lo mds
importante son los logros académicos o los trabajos que
uno ha tenido u otras cosas. En cambio, yo veo de otro
modo a todos mis hijos —a Belén y a sus hermanos— por-
que mi esperanza estd centrada en que cada uno de ellos
sea feliz. Quiero que se sientan amados, que vivan su
vida, que hagan lo que les gusta; en sintesis, que sean

may felices

Tal como lo indica la madre de Belén, para unos pa-
dres esperanzados, esa alegria vital de sus hijos no se logra
tan solo por el hecho de apoyarles para que consigan mds
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titulos u obtengan mayores habilidades y conocimientos,
sino que apunta mucho mis all4, al poner su objetivo en la
plenitud de la ‘persona’ particular de cada uno de los hijos
y no en el sindrome de Down o sus handicaps. Pues, como
subraya la hija del célebre Dr. Lejeune: nuestra inteligencia
no es inicamente una maquinaria abstracta: también ella estd
encarnada. Y el corazdn no es menos que la razon; o mejor
dicho: la razon no es nada sin el corazon (Lejeune-Gaymard,
2012, p. 31). En este sentido, la siguiente anécdota de una
madre engloba lo hasta aqui comentado.

M.—Por ejemplo, yo veo a Susanne y la verdad es
que es muy buena en pinturay a mi me encantaria que
se dedicara a la pintura o a un medio vinculado al arte.
Sin embargo, también veo que ella es una persona con
mucha empatia; es como un surtidor que transmite ale-
gria, pues va con su sonrisa 'y se da cuenta de muchas
cosas. Susanne es una gran mediadora, ella sabe aceptar
normas y entender a las personas. Podria hacer un tra-
bajo bonito en colegios o en contextos educativos como
auxiliar, como colaboradora.

[Susanne llega a casa y nos saludal

M.—Ahora que veo a Susanne he recordado una
anécdota de ella como buena mediadora. El ario pasado
se hizo en su colegio el Campeonato mundial de fiit-
bol de deportistas con ceguera. Uno de esos dias llego
Susanne y me dijo: [Mamd, hoy juega México contra
Mali! Querria ir con Silvia —una amiga— a ver este
partido. Yo le dije que fuera. Se ve que México perdid y
los jugadores se empezaron a echar las culpas y a pelear.

[Madre llama a Susanne y le comenta sobre mi tesis,
e Susanne se anima a participar en nuestra entrevistal
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M.—Le estaba contando lo de los jugadores de Me-

xico que se estaban peleando.

Hija [H]—;Abh si, parecian una jaula de leones ahi
peleando!

M.—Entonces, al ver esto, Susanne se fue a los ves-
tuarios de los jugadores y le dijo al entrenador que es-
taba en la puerta que queria hablar con ellos. Y ¢l le
contesto: Muy bien, pero espera un momento porque
yo hablo ahora y les aviso. Y ella se planté alli, esperd
que se cambiaran y que salieran del vestuario. Entonces
Susanne les hablo a todos estos jugadores que eran altos
como unos armarios, pero les habl como mediadora.

E.—;4bh si? ;Te esperaste Susanne? 3Y, qué les di-
Jiste?

H.—S81, yo me esperé y les dije: Aunque haydis per-
dido y estéis peleados, hay que seguir para adelante y
pasar pdagina. ;Lo habéis hecho muy bien! [Vamos! jYa
con lo que tenéis de no poder ver, participar ha sido lo
mds bonito que yo he visto! Vamos estoy muy orgullosa
de vosotros, porque tenéis esa capacidad de hacerlo ge-
nial! ;Yo tengo la confianza en todos vosotros! Lo im-
portante es participar.

M.—Al dia siguiente nos llamaron y nos dijeron:
Os espera la seleccion mexicana en el hotel, quieren ha-
blar con Susanne. Entonces fuimos a verlos al hotel y
le dieron las gracias a Susanne por la labor que habia
hecho de conseguir que los jugadores retomaran la calma
después de haberse enfadado.

H.—Es mds, me regalaron una camiseta!
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M.—S8%, ast es. Susanne tiene una capacidad de cap-
tar un momento dificil o de acompariar. En el colegio
ella ayuda y acomparia a comparieras suyas que no son
tan habilidosas.

H.—A mi me encanta ayudar. ;Yo no solo me siento
contenta, sino muy feliz!

Las inteligencias multiples también estdn presentes en
las personas con sindrome de Down y Susanne destaca
por su inteligencia espacial e interpersonal. Seguramente,
la madre de Susanne no se obstinard con la idea de que
su hija haga pintura, sino que serd flexible a la hora de
secundarla si ella desea convertirse en mediadora. Ella
y su esposo con certeza cultivardn, valorardn y esperardn
en que su talento especifico de inteligencia interperso-
nal haga de Susanne una ‘gran’ persona —bondadosa, al-
truista—. Detengdmonos un poco en sus palabras a los
jugadores del equipo mexicano que habia perdido: Hay
que seguir hacia adelante y pasar pdagina ... (Lo habéis he-
cho muy bien! [Vamos estoy muy orgullosa de ustedes, porque
tenéis esa capacidad de hacerlo genial! ;Yo tengo la confianza
en todos vosotros! ;Acaso no son estas palabras esperan-
zadoras? ;De dénde ha sacado estas frases tan acertadas
esta joven? ¢Cudl es la raiz de la esperanza de Susanne?
¢Serd, acaso, que ella la ha recibido por cierto contagio de
sus padres y/o la ha experimentado vivamente en carne
propiar

La esperanza pedagégica de unos padres puede ca-
lar tan profundamente en el menor en formacién, hasta
tal punto que no solo le haga capaz de hacer algo que
antes era un reto, sino que también haga que ese hijo
transmita esperanza a otros. Ya decia Henry Adams: Un
educador tiene que ver con la eternidad; no puede decir nunca
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donde termina su influencia (Hansen, 2001, p. 51). EI que
un menor con sindrome de Down tenga la dicha de en-
contrarse con unos padres esperanzados potencialmente
podria favorecer el poder despertar en €l una confianza
en si mismo que le conduzca a ir dando pasos seguros
por esas numerosas puertas y caminos que sus padres le
van abriendo, llegando asi a sentirse muy contento y feliz
consigo mismo. Y ser felices, porque... ¢no es este el an-
helo al que todos aspiramos?

Volviendo a la pregunta inicial de por qué un hijo
sindrome de Down debe experimentar la esperanza pe-
dagégica en su vida, podemos decir que esto es nuclear
porque ¢l tiene el deseo de transformarse en lo mejor que
puede llegar a ser. Y cuando unos padres realmente expe-
rimentan en su interior la esperanza pedagégica, llevan a
sus hijos a alcanzar su mayor autorrealizacién; esto es, a
sentirse muy felices consigo mismos y con lo que hacen
por los demds. ;No es crucial por todo ello que los pa-
dres, como primeros educadores, sean ricos en esperanza
pedagédgica con sus hijos y vayan dejando huellas en los
menores con el fin de posibilitar su plenitud mayor?

5.2 Enlos padres

Con respecto a los padres de familia, pueden presen-
tarse dos situaciones: aquellos que si viven la esperanza
pedagdgica mientras crian-educan a sus hijos y aquellos
que no la experimentan. Teniendo en cuenta que, inclu-
so los padres que viven en primera persona la esperanza
pedagégica dificilmente son conscientes de ello, spor qué
unos padres deben conocer con profundidad qué signi-
fica tener esperanza pedagdgica? ;qué es lo que pueden
lograr si se da eso? Para intentar dar respuesta a estas
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preguntas, a continuacién, se citan algunos comentarios
que fueron escritos por los propios padres tras haber lei-
do las experiencias vividas de las entrevistas que se reali-
zaron con ellos:

Te quiero decir que, antes de tener las dos entrevistas
contigo y de leer posteriormente estos relatos, nunca ha-
biamos hablado con mi marido acerca de esa esperanza
pedagdgica (ala que no poniamos nombre) que hemos
vivido a lo largo de la crianza de nuestro hijo con sin-
drome de Down. [Ha sido genial darnos cuenta de ello!
Nos ha dado como nuevos dnimos para seguir ast, y es-
pecialmente ahora que nuestro hijo iniciard una nueva
etapa con el Ciclo Formativo.

El hecho de leer estos relatos (retornados por ti) nos
ha enriguecido mucho como padres, porque nunca nos
habiamos parado a pensar en la esperanza que hemos
venido viviendo en nuestra vida con Erick. Nos hace
felices saber que esta pequeria aportacion que hemos he-
cho pueda ayudar a otros padres en su esperanza peda-

gogica.

Ambos comentarios ponen de manifiesto que estos
padres desconocian que ellos habian estado ‘personifi-
cando’la esperanza pedagdgica. Haber participado en las
entrevistas y detenerse a leer sus propias vivencias parar
revisarlas, les ha hecho reflexionar y caer en la cuenta de
que esta forma de vida es la que ellos quieren continuar
teniendo con sus hijos porque, como ellos dicen: Nos ha
dado como nuevos dnimos, nos ha enriquecido como padres el
conocer acerca de la esperanza pedagdgica. A partir de ello,
se puede intuir que es esencial que unos padres que ya
viven la esperanza pedagdgica identifiquen que encarnan
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esta disposicién para reflexionar sobre ella y confirmar
que vale la pena continuar esperando cada vez mis en
sus hijos. Leamos la siguiente experiencia vivida de una
madre esperanzada para recordar qué se puede conseguir
si —en su relacion educativa— se vive confiando en una
hija:

Cuando he permitido que Diana haga algo por pri-
mera vez, como —por ejemplo— que se vaya y venga
en autobiis ... o que camine sola, me ha dado mucho
miedo. Entonces yo cojo mi miedo y me lo guardo en el
bolsillo y me repito: ; Tengo que hacerlo por ella, porque
si no permito que dé estos pasos le estoy cortando la li-
bertad y la autonomia para su futuro! Y, claro, yo a ella
le transmito confianza, porque si me ve con miedo ella
no se anima ... Ella tiene que olfatear en mi algo ast
como: Yo confio en ti Diana. He de tener una confranza
en ella no solo de palabra, sino una confianza sentida
que esté presente en la atmdsfera de nuestra relacion,
de manera que llegue a sentir que no es sobreprotegida.
Cuando se tuvo que ir el primer dia sola, yo la miré y le
dije: [Diana, ya verds que nos vemos alli en el restau-
rante en un momento! [Vas a llegar bien!'Y asi fue; el
guardar mi miedo en el bolsillo le dio a ella esa seguri-
dad para dar este paso.

La madre de Diana dice: Yo cojo mi miedo y me lo guar-
do en el bolsillo, pues tiene muy claro que es necesario que
su hija ‘olfatee’ su yo confio en ti Diana, de forma que le
permita sentirse segura al enfrentarse a nuevos desafios.
Y esto, no solo con palabras y hechos sino ‘siendo’la es-
peranza misma, porque esta debe ser una confianza sen-
tida que esté presente en la atmdsfera de [la] relacion. Solo
asi, es como Diana puede captar que es muy capaz de ir
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dando pasos hacia su autonomia e igualmente hacia esa
autorrealizacién como ‘persona’ a la que se siente llamada
desde su més hondo interior.

¢Acaso la plenitud propia de ser padres no es buscar
la realizacién de sus hijos? Vivir la esperanza pedagé-
gica consigue esto. Si eso es asi, ¢no valdria la pena que
también aquellos padres desesperanzados puedan tener
la oportunidad de conocer el impacto que ejerce esta
actitud en y para la vida de un hijo con sindrome de
Down? Si tantos padres que —por motivos diversos—
aun no han vivido de forma esperanzada conocieran y
comprendieran este fenémeno humano-educativo, po-
dria suscitarse en ellos esta pregunta profunda: ‘y por
qué nosotros no?’. O, dicho de otro modo, la posibilidad
de reconocer la esperanza a través de experiencias vi-
vidas por otros padres ¢no podria invitar a esos padres
a replantearse su forma de ser y estar con ese hijo con
sindrome de Down, probablemente, incitindoles tam-
bién a empezar a esperar de verdad —quizds cada vez
mis— en éI?

El hecho de enriquecerse de las vivencias de otros
padres —como las presentadas en este libro— podria
contribuir a que, tanto padres ‘esperanzados’ como ‘des-
esperanzados’, puedan comprender mejor y comenzar a
poner en prictica la esperanza pedagégica en su dia a dia,
favoreciendo asi el que esta se traduzca en una accion re-
flexiva: accion llena de pensamiento y, a la vez, pensamiento
lleno de accion (van Manen, 2003, p. 174). O, dicho de otra
manera, se daria en los padres un cierto modo de actuar
viviendo la esperanza pedagégica con una conciencia ac-
tiva intencional en las interacciones con sus hijos dando
lugar, consecuentemente, a no pocos beneficios para los
menores que se estin formando.
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5.3 En el ambito de la educacion

Con respecto al dambito de la educacién, el conoci-
miento esencial del fenémeno educativo tratado en este
libro cobra una importancia pedagégica a fin de generar
un cambio positivo en la educacién escolar de los estu-
diantes con sindrome de Down. Veamos lo narrado por 2
madres participantes:

Recuerdo que en 3ero de primaria me enteré de que
le daban a Claire hojas para pintar y mds hojas para
pintar y, claro, se ve que ella se aburria y pasaba ratos
de la clase en el suelo. Claire, a veces, llegaba a casa
triste y nosotros nos deciamos: Todo esto pasard; y nos
repez‘z’amos una y otra vez: /'Esz‘o estd pum‘ualmenie
ahora, pero esto va a pasar enseguida! Asi que nos di-
Jimos: [Integrémonos mds en todas las actividades que
hacen en la escuela —la Castariada y lectura ficil, entre
otras— para que los profesores vean que nuestra hija es
una mds y que sepan qué hacer para incluirla!

Cuando Raquel estaba en educacion infantil y tenia
unos 3 o 4 arios, ella estuvo en una escuela donde los
profesionales estaban implicados y comprometidos con
un programa que llevaban en marcha para incluir a
todos los nirios en una escuela ordinaria. Raquel iba
muy bien en su desarrollo y progresando cada dia. Sin
embargo, en la segunda mitad del ario, nos tuvimos que
cambiar de ciudad por asuntos de trabajo y el staff de la
nueva escuela, que llevaba este mismo programa, tuvo
otra actitud. Ellos me decian: [Raquel tiene que ir a
una escuela de educacion especial! Allf ella podra tener
todas las terapias, el psiclogo, el logopeda, todo... Y yo
les pregunté: ;Entonces, ella no es apta para ir a una
escuela ordinaria? Ella no tiene el nivel y ella no po-
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drd ... a ella solo le encanta jugar con las muriecas, me
contestaron. Y yo les dije: A todos nos encantaria jugar
con el cabello de las musiecas todo el dia si solo nos dan
esa opcion. De hecho, mis otros hijos también pasarian
Jugando todo el dia si solo tuvieran esto por hacer ...
jRagquel necesita trabajo, ella puede!; Permitan que ella
tenga la oportunidad de estar en esta escuela ordinaria
y ya verdn como estard de bien! [Es que parece que los
profesores no lo veian, pero Raquel era capaz de mds! . ..
Nosotros si que esperdbamos en ella. De hecho, ahora, ya
con 22 arios, ella estd a punto de conseguir el Certificado
1II en Servicios para Nifios. Ademds, estd trabajando
como asistente en Educacion Infantil y, también, muy
contenta de estar apoyando la inclusion de una nisia con
sindrome de Down en su centro.

En la actualidad, tiempo en el que la educacién inclu-
siva es ya un proyecto en muchos sistemas educativos, se-
ria deseable que no existieran episodios de discriminacién
y/o exclusion por parte del mismo profesorado hacia sus
alumnos con sindrome de Down. Sin embargo, lo que co-
mentan ambas madres, desafortunadamente, es algo real
que todavia se puede dar en instituciones escolares que se
denominan ‘inclusivas’. Es lamentable, pero atin se pue-
den escuchar anécdotas en las que ‘incluir’ erréneamente
significa tener al alumno con sindrome de Down dentro
del aula pintando todo el dia o ‘entretenido’ con juguetes;
es decir, impidiéndole su oportuno y éptimo desarrollo.

En la primera narracién, Claire no estaba siendo edu-
cada en la escuela como una mds, sino “como una menos”,
al no depositar sus profesores pricticamente esperanza
alguna en ella. Y en el ejemplo de Raquel, se hace inclu-
so mds evidente la ausencia de la esperanza pedagdgi-
ca como consecuencia de la actitud ciega que tienen sus
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profesores, al enfocarse ellos tan solo en la discapacidad y,
por lo mismo, generando expectativas negativas; actitud
que se manifiesta en expresiones como estas: E/la no tiene
el nivel y ella no podri ...[pues] a ella solo le encanta jugar
con las mufiecas. Sin embargo, ambas madres contindan
con su confiada esperanza poniendo lo mejor de su parte
para que el progreso de sus hijas no se vea truncado.

iQue diferente podria ser la ‘educacién inclusiva’si los
profesores conocieran con realismo y practicidad la espe-
ranza pedagdgica vivida por los padres en la relacién con
sus hijos y las consecuencias positivas que esta actitud
podria tener para cada uno de sus alumnos! A nuestro
juicio, la puesta en prictica de esta disposicién podria
llegar a ejercer una incalculable repercusién favorable
en la mejora académica y formativa tanto de alumnos
neurotipicos, como también de aquellos estudiantes con
sindrome de Down o con discapacidad. Por otro lado, es
cierto que es posible hallar profesores que, aun viviendo
la esperanza pedagégica con sus alumnos, no la han he-
cho objeto de su atencién.

La siguiente narracién muestra unas pinceladas ini-
ciales acerca del alcance que puede llegar a tener el que
una profesora sea esperanzada:

Cuando Silvia estaba en 5to de primaria habiamos
estado trabajando la lectura. Ella comprendia palabras,
las leta y expresaba bien, pero no entendia los mensajes.
Un dia, en la salida de la escuela hablé con la profesora
Yy, con ldagrimas en los ojos, le dije: ;No me puedo creer
que Silvia no tenga una lectura comprensival Yo estaba
tan ofuscada que, cuando la profesora me contests: Es
que estd a punto de tenerla, yo le dije: ;Si, pero ya lleva-
mos 3 atios con ese a punto! Sin embargo, aiin con dudas

cuando parecia que todos los intentos eran vanos y
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que todo nos indicaba que Silvia solamente iba a ser
capaz de leer sin comprender los mensajes, nos dijimos
con mi esposo: jSigamos perseverando y trabajando con
Silvial (No claudiquemos! ;Ella tiene interés! Efec-
tivamente, pasaran 2 meses mds y empeza’ a aparecer
la lectura comprensiva en Silvia. ;Lo consiguis! ;Qué
alegria! ... Nosotros continuamos apoydandola y le bus-
camos lecturas que fuesen de su interés y que supusieran
un reto para ella.

El hecho de no ver los resultados tras tres afios de
ardua inversién en su hija parece amenazar la confian-
za de esta madre. Sin embargo, la profesora refuerza su
esperanza pedagégica al hacerle este comentario aparen-
temente sutil: Es gue [Silvia] estd a punto de [tener una
lectura comprensival. A partir de esa expresion, es posible
intuir que la profesora —implicitamente al menos— es-
peraba en su alumna con sindrome de Down, de forma
que, con su oportuna intervencion, reaviva y renueva la
esperanza pedagdgica de la madre. Esas sencillas pala-
bras alentadoras fueron capaces de animar a la madre de
Silvia, contribuyendo asi a que no abdicara en su dedica-
cién y llevandola a expresar con intensidad: ;Sigamos per-
severando y trabajando con Silvia! [No claudiquemos! ;Ella
tiene interés! hasta unirse finalmente con efusién al logro
esperado, pues su hija ;o consiguic!

Sin duda alguna, el talante esperanzado de un profe-
sor puede jugar un papel crucial en la vida de un menor
con sindrome de Down, pues seguramente ese maestro,
ademds de ser un apoyo para los padres, no se conforma
ya con realizar una adaptacién curricular para su alumno
o con transmitirle mas y mds conocimientos académicos.
Antes bien, es probable que ese profesor también esté al
acecho de descubrir potencialidades en su estudiante y
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trabaje a favor del mayor desarrollo posible de toda su
persona.

La primera relacién pedagdgica que marca la vida de
todo nifio es aquella paterna y/o materna. Por esta razén,
el pedagogo Van Manen (2015) propone que la tarea del
profesor sea realizada in loco parentis [en lugar de los pa-
dres]; es decir, secundando, en relacién con cualquiera de
‘sus’ alumnos, los esquemas actitudinales mds propios de
los padres con respecto a ‘sus’ hijos. Si esto es asi, ¢no po-
dria este texto —basado en la relacién pedagégica entre
padres y sus hijos con sindrome de Down— valer de ins-
piracién para que, tanto los que ejercen como profesores
como aquellos que se estin preparando, también puedan
adquirir una conciencia solicita acerca de la esperanza
pedagédgica y potenciar su tarea educativa para trabajar,
juntamente con los padres, y llevar asi a cada menor con
esta condicién genética a su mejor versién?

5.4 Enlasociedad

Por dltimo, pero no por ello menos importante, spor
qué la sociedad —en especial, médicos, profesores, y pro-
tesionales que interactiian con personas con sindrome de
Down— pueden sacar gran provecho tras conocer vivi-
damente y mejor la esperanza pedagdgica? En la actua-
lidad todavia sigue habiendo mucha gente con barreras
mentales prejuiciosamente negativas y discriminantes
hacia las personas con sindrome de Down. Tanto en el
mundo académico como en el entorno médico, aun se
etiqueta y encasilla —con demasiada frecuencia— a un
menor con sindrome de Down por sus rasgos fisicos. La
estigmatizacién y el etiquetaje podrian —sin duda— di-
ficultar el crecimiento y el desarrollo favorable del nifio,
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pues probablemente, a causa de tales construcciones
mentales negativas, se lo rodee de entornos pobres en
refuerzos positivos y muy poco favorecedores para su ép-
tima superacién personal.

Es atin mds lamentable, el hecho de que se esté ins-
taurando una corriente de ‘nueva eugenesia’ en la que los
fetos con sindrome de Down son abortados de forma
selectiva, pues a través de tests prenatales se identifica
pronto la cromosomopatia y se les ‘aconseja’ a las madres
interrumpir su embarazo. Desafortunadamente se olvida
lo siguiente:

Toda persona es digna (dignidad ontoldgica) porque
es un don en si misma y no un medio al servicio de
los demds. ... La dignidad ontoldgica o constitutiva es
también irrenunciable y pertenece a todo hombre por el
hecho de serlo y se halla indisolublemente ligada a su
naturaleza racional y libre. Esta dignidad ontoldgica
no es otorgada, sino que se tiene intrinsecamente desde
que existimos hasta que morimos (Conty & Vargas,

2018, p. 5).
Esa dignidad no pierde su valor por el hecho de que

una persona tenga sindrome de Down, puesto que, inde-
pendientemente de sus limitaciones, cada nifio con disca-
pacidad tiene un valor inmenso por el hecho de existir y
ser persona, pues todo nifio que viene al mundo es un ‘ser
humano’ con una amplia gama de potencialidades, mas
no tan solo una persona en potencia. Ahora bien, saqui
qué rol juega la esperanza pedagégica de unos padres?
Vedmoslo en las siguientes anécdotas que nos cuentan
unos padres:

Yo veia que a mi hija le iba a ir muy bien el relacio-
narse con comparieros sin discapacidad y que ella podia
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hacerlo sin problema. Yo no quise esconderla, sino mos-
trarla y estar orgullosa de ella. Por esto, ella fue a una
escuela ordinaria 'y esto fue genial para ella. A la vez
que nuestra hija recibia una educacion, ella también
era una educadora. Ella educd a todos sus comparieros.
De hecho, los amigos de mi hija que ahora son médicos,
trabajadores sociales, profesores y otras profesiones, co-
nocen muy bien el sindrome de Down, no solo por haber
letdo acerca de ello, sino sobre todo porque han vivido la
experiencia de estar en la escuela con Belén. Ellos cono-
cen a Belén, sus habilidades y su valor para la sociedad
y esto significa que cuando estos amigos se cruzan con
alguien con sindrome de Down en su esfera profesional,
ellos estdn comodos y no tienen barreras en su mente.

Lvet ha elegido tocar en la orquesta y lo que nosotros
hemos ido haciendo es seguir sus intereses e irle abriendo
camino. El otro dia habldbamos con mi esposo y decia-
mos: [Vale la pena esperar en nuestra hija! ;Es un ga-
nar-ganar para todos en fodo sentido! Por ejemplo, Ivet
nos dice: /'Esz‘oy muy contenta conmigo misma, me ﬁzsci—
na tocar con mis amigos! Los comparieros de la orquesta
saben que una persona como Ivet puede tocar y hacer un
muy buen trabajo; el piiblico ve a Ivet en los conciertos
y también cae en la cuenta de lo que ella puede dar de
st. jElla es brillante! Y, claro, nosotros como familia ...
jestamos muy orgullosos de Ivet!'Y al pensar y ver todo
este ganar-ganar, tan provechoso para todos, pasa por
mi mente este pensamiento: ;' Tenemos que continuar es-

perando y conﬁando en las capacidades de ITvet!

Si estos padres no viviesen una auténtica esperanza
pedagdgica, estas dos hijas no habrian tenido ni la mas
lejana posibilidad de asistir a una escuela ordinaria o for-
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mar parte de una orquesta. Y esto sen qué afectaalasocie-
dad? Por un lado, el hecho de que Belén haya compartido
su enseflanza con compaiieros neurotipicos ha ‘formado’
a estos, ahora profesionales, para que fueran adquiriendo
con naturalidad una visién mds acogedora y abierta hacia
las personas con sindrome de Down. Su madre afirma:
Ellos conocen a Belén, sus habilidades y su valor para la so-
ciedad y esto significa que cuando estos amigos se cruzan con
alguien con sindrome de Down en su esfera profesional, ellos
estdn comodos yno tienen barreras en su mente.

Por otro lado, la esperanza pedagégica de unos pa-
dres puede llegar a sensibilizar el entorno que rodea a sus
hijos; esto es, a que otras personas que no han tenido la
oportunidad de conocer antes a alguien con sindrome de
Down se den cuenta de lo que esta persona es capaz y de
todo lo maravilloso que puede aportar. Asi lo manifiestan
los padres del segundo ejemplo: ;Vale la pena esperar en
nuestra hijal}Es un ganar-ganar para todos y en todo senti-
do! ... Los comparieros de la orquesta saben que una persona
como lvet puede tocar y hacer un muy buen trabajo; el piiblico
ve a Tvet en los conciertos y también cae en la cuenta de lo que
ella puede dar de si.

En sintesis, la esperanza pedagégica de unos padres
puede dejar profundas huellas en los médicos, profesores
y tantas otras personas de nuestra sociedad, porque ellos,
al tener la oportunidad de conocer mis de cerca a este fe-
némeno humano-educativo y reconocer lo que esta pro-
funda disposicién descubre en cada persona con sindro-
me de Down, podrian replantearse de manera reflexiva
su forma de proceder y quizds cambiar su nublada visién
o aquella actitud que antes les impedia creer y esperar
en las capacidades de su paciente-estudiante-vecino con
esta condicién genética.
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Es posible que no todos le den importancia a lo aqui
referido y que, por desgracia, muchos contintien tenien-
do una mentalidad marginadora o continten sugirien-
do a las madres que acaben con la vida de sus hijos con
sindrome de Down antes de nacer. No obstante, aunque
esto no sea siempre ficil de evitar, sno vale la pena salvar
a puniados de vidas de personas con sindrome de Down?
Entendemos que ese ‘salvar’ no solo consiste en librar-
los de la muerte prematura, sino también de muchas y
rigidas miradas criticas y, especialmente, del duro aban-
dono experimentado por tantos/as que no tienen al lado
a nadie que confie en su valor como ‘persona’ ni, por lo
mismo, en las ricas potencialidades latentes que yacen
en su interior deseosas de ser encontradas, estimuladas y
llevadas a su méxima expresion.

191






6. AMODO DE CIERRE

A lo largo de este libro, hemos caminado junto a
padres de hijos con sindrome de Down a través de sus
experiencias vividas, algo que nos han permitido ver,
comprender vy, si cabe, experimentar de una forma mds
reconocible y cercana variados modos y matices de cémo
es vivir la esperanza pedagégica en esa crianza-educa-
cién de un hijo. ;Quién sino los mismos padres son los
auténticos maestros de quienes otros padres y —spor qué
nor— otros numerosos profesionales: profesores, médi-
cos, enfermeros, investigadores... podemos aprender a
fortalecer nuestras actitudes positivas hacia las personas
con sindrome de Down?

Deseo cerrar este libro compartiendo con ustedes dos
citas de una ‘auténtica maestra’ Maria Victoria Tronco-
so. Ella es madre de cuatro hijos, la mayor con otro tipo
de discapacidad intelectual y la menor con sindrome de
Down, y, a la vez, una profesional que ha apoyado duran-
te mds de cincuenta afios a tantas familias como estas,
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dediciandose a comprender, acompanar y promocionar a
las personas con sindrome de Down. En su libro mds re-
ciente afirma: Para educar adecuadamente a cualquier hijo,
lo mds importante son sus padres (Troncoso, 2019, p. 18);
y en una entrevista que le hicieron en el afio 2019 dijo:
;Cudnto bien producen a la sociedad las personas con sindro-
me de Down! Lo he visto innumerables veces. No podemos
prescindir de su presencia entre nosotros. Aportan grandes
bienes inmateriales que hacen que la sociedad sea mejor. Una
respuesta esta de inmenso valor, al sefialarnos que todos
tenemos que aprender de todos: jtambién de quienes tie-
nen, entre otras cosas, sindrome de Down!

Ahora bien, para que lo anterior sea colmadamente
asi, no es menos necesario que los padres sean los prime-
ros en Vivir esa esperanza pedagégica con la que descubran
lo precioso de cada hijo, le reconozcan y crean con firme
conviccién que con su apoyo ese hijo podra llegar a lo
que estd llamado a ser; esto es, al maximo desarrollo de
sus potencialidades en todo aspecto. La esperanza peda-
gdbgica no es ni pasajera ni utépica, sino una conviccioén
arraigada en un sélido realismo que nos permite hallar el
bien mayor del otro y nos conduce a edificar y transfor-
mar su existencia: su ‘ser’y ‘estar’ aqui en el mundo.

Espero que este libro contribuya a generar un hondo
conocimiento existencial sobre la esperanza pedagdgica,
nos anime a vivir con esa confianza nuestra tarea educa-
dora diaria, y todo ello fructifique en que cada persona
con sindrome de Down alcance la mixima realizacién
en su propia vida y acabe aportando su valioso grano de
arena a nuestra sociedad.
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Las sinrazones del aborfo, Alfonso Lopez Quintds

Rebeldes con causa, Rodolfo Gonzdlez Gatica

La muier visible, Florinda Salinas

Homo interactivo. Como Internet nos estd cambiando, Fernando Garcia Ferndndez
Dios y los periddicos, Anfoni Coll

El sentido del dolor, Luis de Moya

(ristianofobia. La persecucion de los cristianos en el siglo XXI, Luis Antequera
Sentido y vivencia del celibato de los laicos, Emilio Chuvieco

La familia, corazon de la ecologia humana, Lola Velarde

La hatalla del mévil. ;Como ganarla en el hogar?, Fernando Garcia Ferndndez

Enredados por Cristo. Presencia, mision y propuestas de la Iglesia en Internet, Luis Javier
Moxd Soto

Abuso sexual infantil, Blonca Vdzquez Mezquita

Historias de nifios y de familias especiales, Laura Serrano y José Ignacio Marfin






COLECCTION

ARGUMENTOS PARA EL
SIGLO XXI

En palabras del profesor J. A. Jordan, gran experto en la temdtica:
este libro supone un incentivo para cualquier educador y un auténtico
regalo para los padres y madres, dispuestos a sofiar con ojos bien abier-

tos en el presente y futuro de las personas con sindrome de Down. El
texto es privilegiadamente «formativo» y, mds atn, «transformativo.
Y esto porque no se limita a describir interesantes verdades, sino que
—yendo mds alld— persigue interpelar y tocar el mundo interior de los
lectores, invitindoles a ponerse con mente y corazén en el lugar de
numerosos padres y madres que narran sus experiencias vividas sobre
cémo su «esperanza pedagdgica» ha sido decisiva a la hora de sacar lo
mejor de sus hijos con sindrome de Down. Asi pues, nos conduce a
cuestionarnos: «;Y esa esperanza pedagdgica... no podria asumirla y
potenciarla yo similarmente?».

La editorial Digital Reasons favorece la reflexion en materias en donde se definen los valores de
lo sociedad actual. Pretendemos no sdlo ser una iniciativa empresarial, sino principalmente un
proyecto cultural que aporte un enfoque sobre temas del pensamiento contempordneo, basado
en la antropologia cristiana. Nuestro primer proyecto es la coleccion “Argumentos para el siglo
XXI”, con 100 temas previstos, entre ellos, aspectos bioéticos, culturales, histéricos, econémi-
cos y cientificos, en los que convergen planteamientos vitales muy diversos.
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