LASPERSONAS CON EL SINDROME DE DOWN

Este pequenio articulo, en un principio, iba aie&plque es el sindrome de
Down, pero pienso que a estas alturas todo el msaloe, mas o menos, en que
consiste. Por esta razdn, me parecido mejor essnbire quien son, 0 mejor como son
las personas que tienen sindrome de Down.

En esta época vertiginosa y estresante que ntoe&ado vivir es dificil tener
tiempo para pararse a reflexionar o a profundiabrescualquier cuestion y es muy
comun tratar los temas de una forma general y Baip&rcayendo por ello en topicos
inevitables. Si se habla de la gente joven de nru@smpo, siempre se generaliza:
todos son alocados, irresponsables, salen haataaglecer, beben muchisimo y solo
piensan en ellos mismos y en divertirse. Esto dadi@s tremendamente injusto porque
solo se dice la verdad en parte o mejor, la veddadna parte. ¢ Qué ocurre con los que
salen, beben y se divierten los fines de semama,lpego a lo largo de la semana
estudian o trabajan con interés? ¢ Por qué no $& delos que dedican su tiempo a los
demas por medio de tareas de voluntariado?

Lo mismo ocurre cuando se habla de cualquiergrtrpo, ya sea de los
ancianos, de los médicos o de las personas corosiadie Down.

Cada grupo, no cabe duda, tiene rasgos comundsgj@a@nan como tal. Asi las
personas con el sindrome de Down tienen unos rédisgoss (fenotipo) comunes: o0jos
achinados, cuello ancho y corto, orejas pequeiilesbaja implantacion, manos anchas,
baja estatura, pero esto no quiere decir que tiethggn todos y cada uno de estos
rasgos y menos aun, que por tener esos rasgososiearniguales. Como ocurre con
cualquier persona, cada uno de ellos, con sussdsgracteristicos”, se pareceran
también a los miembros de su familia.

Estas personas tienen también en comun su hegaroética (genotipo): nacen
con un cromosoma de mas en el par 21 (trisomid@tada célula. Pero aqui también
hay diferencias: unos tienen todas las célulasaalées (trisomia libre) y otros solo parte
de sus células (mosaicismo); esto producira ditéasren su evolucién posterior.

Otro rasgo comun de las personas con el sindrenb®adn es su retraso mental.
Todas lo tienen, pero no de la misma manera. Segiltima definicién de la
Asociacion Americana de Retraso Mental (AAMR) ‘efraso mental se caracteriza por
un funcionamiento intelectual significativamentéeiior al de la media que,
generalmente, coexiste junto a limitaciones enodosis de las siguientes areas de
habilidades de adaptacion: comunicacién, autonorida,en el hogar, habilidades
sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccg&alud y seguridad, habilidades
académicas funcionales, tiempo libre y trabajo”.

Asi pues, la educacion de estas personas y ehentionde viven es
fundamental para que su retraso mental curse en atra direccion, incluyendo
también, naturalmente, los problemas de salud déadjue puedan surgir, estropeando
procesos que parecian positivos.

Ademas las personas con sindrome de Down, coras Bemanos que son, no
son iguales a nadie mas que a si mismos, pudidmad@ese categdéricamente que NO
HAY DOS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN IGUALES.

Es verdad que si queremos explicar globalmenteosmn, debemos sefialar
unos rasgos de personalidad que se suelen regueticarifosos, afables, faciles para
convivir; son generosos, desinteresados, ingengos yin don especial para darse
cuenta de los distintos estados de animo de |& ger tienen a su alrededor; suelen ser
trabajadores y constantes, quizas porque desdeagee no les dejamos desfallecer ni
un momento. Pero también suelen ser tremendanwnidds, les gusta ser



protagonistas, quiza porque también les damos adoeiemasiado protagonismo, y
son inseguros y con poca capacidad de decisidgueanuy pocas veces se les dan
oportunidades de decidir por ellos mismos. Comotodsas las personas con retraso
mental son conscientes de sus dificultades y pmisaklen tener una baja autoestima.
Pero caeriamos en un gran topico si afirmaramosaglees son iguales, pues no es
cierto.

UN POCO DE HISTORIA

Para entender mejor como son las personas comsiadle Down tendriamos
gue hacer un poco de historia y conocer las enomegzras que se han ido
produciendo gracias a las personas que han creislesefacultades y han apostado por
ellos.

Hasta bien entrado el siglo XIX, el tema del rtrenental no ha sido objeto de
especial atencion. Estas personas eran consideradeastigo divino” y habia que
esconderlas o aislarlas, proporcionandoles losadoisi minimos.

A partir del siglo XIX, este planteamiento empi@zeambiar y cientificos o
educadores, como Langdon Down o Maria Montessesttattan la necesidad de un
adiestramiento precoz y un adecuado tratamientictia para que estas personas
puedan desarrollar sus capacidades.

La labor de estos pioneros en la “humanizaciénadgersonas con el sindrome
de Down consistio en demostrar que, si eran adecuaate educadas, podian aprender
infinidad de cosas y vivir muy dignamente en laed&d. Y con este cambio de
mentalidad se llego al siglo XX, el siglo de loamples adelantos en el mundo del
retraso mental.

A lo largo del XX se han ido consiguiendo cosagénsables: nacio la
educacion especial y los centros ocupacionalesa®studiado en profundidad el
retraso mental, clasificandose claramente cadaltpminusvalia y, hoy en dia, esta
claro que no se puede tratar igual a un paralkitcebral que a un autista o a una
persona con sindrome de Down, naciendo asi laeela@specializacion y de la
especificidad. Se ha constatado que no solo imfettarencia o carga genética, sino
gue es fundamental una buena salud y una bueregifisp educacién a la vez que una
buena integracion familiar y social.

Hoy, a las puertas del siglo XXI, somos consced&que las personas con
sindrome de Down son personas diferentes, a lobayque respetar sus diferencias y
darles el lugar en la sociedad que por meritosipsage han ido ganando. Sabemos que
muchos pueden estar en colegios de integracior ypgeden llegar a ocupar puestos de
trabajo en la empresa ordinaria, pero también samoscientes de que existen otros
muchos que nunca lo van a lograr; de todas marests personas con dificultades
afadidas deberan ser tratadas con la misma digpicespeto que cualquier ser
humano.

Por ultimo, quiero comentar que desde que se codretratar sobre su
sexualidad, en esto, como en tantas cosas, seshdgde un extremo a otro. Primero se
les consideraba personas con unos impulsos sexiesdesbitados y peligrosos; después
“eternos nifos” asexuados y sin instinto sexual elodia las cosas empiezan a estar
en su sitio. Se sabe que las mujeres con sindrerD®w@n pueden ser madres y que
tienen un 50% de posibilidades de que el hijo tesigdrome de Down. En el caso de
los varones se conocen muy pocos casos de patérpmatener un numero de
espermatozoides muy bajo, pero no se sabe iguameptsus instintos sexuales son
como los de la poblacién sin sindrome de Down. Cdigo, las cosas empiezan a estar
en su sitio, pero todavia hay un rechazo por plrias familias y de algunos



profesionales a tratar este tema. Es sorprendestpapres que trabajan con sus hijos
con sindrome de Down desde su nacimiento paraoguen una buena autonomia
personal y abogan por su plena integracion samaliertan a su hijo o hija en un ser
asexuado. Es comun oir la frase no, a mi hijo niotégesan esas cosas o “no le habléis
a mi hijo de esas cosas no le vayais a despartibido. Hay pues todavia un largo
camino por recorrer. Quiza el principio este eresagoie unas relaciones sexuales no
solo consisten en realizar el coito y que el hat#heentirse atraido por otra persona del
sexo opuesto, tener ganas de estar con ella ysseotirrespondido, también son
relaciones sexuales.

Como se puede apreciar, era muy distinto el canmpge se tenia en la Edad
Media de las personas con sindrome de Down dehoyiéenemos, pero todavia falta
una plena concienciacion social y esta solo sefaguando las personas con el
sindrome de Down demuestren que pueden ocupdicsersia sociedad.
Concedamosles, pues, ese sitio para que nos lapuaesnostrar. El dia que ya no
tengamos que explicar como son las personas cdrosie de Down sera porque
habremos llegado al conocimiento pleno de su r@alydsignificara que hemos
conseguido, respetando sus diferencias, su plésgration en la sociedad. Ojala que
este sea el logro del siglo XXI.



