“-Jamas diga que su

h1jo tendra limites

'”

Tengo 74 aios, naci y vivo en Barcelona. Soy fundadora y presidenta
de la Fundacio Catalana de Sindrome de Down (FCSD), desde hace
22 aiios. Soy viuda de Ramon Trias Fargas. Tengo cuatro hijos, Toni
(47), Katy (45), Mireia (37) y Andy (34), que tiene sindrome de Down.

Y tengo seis nietos. Defiendo los derechos humanos y soy catalanista

PRESIDE LA FUNDACIO CATALANA SiINDROME DE DOWN

omo le va a su hijo Andy?
—iMuy bien! Hace seis afos
que vive en pareja con Monica,
que también tiene sindrome de
Down. Y los dos trabajan.

-:;Doénde?

—Andy es auxiliar administrativo en Cos-
moCaixa, y Monica dispensa los patines en
la pista de hielo del Barga.

-:Se apaiian solos?

—Han sido criados y formados para que
puedan ser auténomos en todo lo posible y
para que tengan un proyecto propio de vida.

-.Y como se hace eso?

—Ayudandoles a tener identidad propiay a
tomar decisiones por si mismos: a elegir qué
quieren hacer y con quién y donde quieren
vivir. jAlgo que antes ni se planteaba!

- Qué se hacia antes?

—Cuando a un bebé se le diagnosticaba sin-
drome de Down (SD), a la familia se le pro-
nosticaba que no habia nada que hacer: a ¢l
se le condenaba a una muerte en viday ala
familia se le robaba toda esperanza.

—Se les llamaba “mongdlicos”...

—Si, despectivamente... Se les apartaba,
era como una maldicion, una vergiienza...

-;Cémo encajo usted que su bebé padeciera
sindrome de Down?

—Perdéneme: Andy no “padece”, Andy
“es”. El siempre lo dice: “Yo no padezco na-
da, yo jsoy asi!”. El SD no es una enferme-
dad, es una condicién. “Yo no soy un enfer-
mo —insiste Andy—, otra cosa es que un dia
esté enfermo con una gripe”...

-Entendido: jgracias por la correccién!

—Mi hijo siempre me pide que lo aclare.

-Le preguntaba qué sinti6 al saber que su
hijo habia nacido con SD...

—Fue un mazazo. Imaginese, en aquella
época... jFue muy duro! Mi marido se desmo-
rond... Ambos aceptamos el diagndstico, jpe-
ro no el pronostico!: nos negamos a aceptar
que no se pudiera hacer nada.

-.Y qué hicieron?

—Me enteré de que en Estados Unidos tra-
bajaba una gran especialista en SD, la docto-
ra Demetriev, y le escribi una carta. Yo le de-
cia: “Doctora, sé que mi hijo tendra limites,
(qué puedo hacer por €1?”. Su respuesta me
cambié la vida, jamas la olvidaré...

- Qué le decia?

—“;Jamads diga que su hijo ‘tendrd limites’!
Al decirlo, usted estd credndolos, justed le li-
mita!”. Leer aquello me sacudio, fue una ilu-
minacion... {No habia limites!

—Agrietaba el pensamiento establecido...

—Entendi que nuestro natural impulso de
sobreproteger a esos nifios, de evitarles ries-
gos, les hurtaba su derecho a decidir, a desa-
rrollarse, a tener una identidad propia...

-.Y qué hay que hacer, pues?

—No abrocharles los botones del abrigo o
la cremallera, sino ensefiarles a hacerlo... In-
vertir tiempo y paciencia desde que son pe-
quenitos para ayudarles a ser lo mas autono-
mos posible. Y procurar que compartan la vi-
da con todo tipo de nifios, no mantenerlos
apartados. Y no ocultarles su diferencia.

-;Son conscientes de ella?

-La intuyen, y hay que aclararles que lo
tendran mas dificil que el resto para demos-
trar su valia, porque tendran que vencer los
prejuicios que sus rasgos fisicos despiertan.

—Asi educaba usted a Andy...

=Si. Y Andy tenia ocho afios cuando un
dia, en 1980, Agustin de Semir me pidid que
le acompanfase a una inspeccion de una resi-
dencia donde vivian internos nifios como mi
hijo... Fui... jy lo que vi era tan espantoso
que cai enferma durante meses!

-;Qué vio?

—A 25 nifios SD en una sala con barrotes
en la ventana, cada uno con su camay vater,
sin poder moverse de ese espacio, sin poder
salir de alli... Y ya no pude vivir guardando-
me para mi lo que aplicaba con mi hijo...
mientras las vidas de otros se malograban.

JOSE MARIA ALGUERSUARI
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-;Cémo reacciong?

—Tras varios anos de luchas, creé la Funda-
ci6 Catalana Sindrome de Down, para ayu-
dar a las familias a aplicar una atencién tem-
prana a su hijo SD, y que asi llegue a desple-
gar todas sus capacidades.

-;Existen gradaciones dentro del SD?

—No. Pero cada individuo tiene sus rasgos
genéticos, sus peculiaridades, su personali-
dad, jigual que sucede entre las personas ordi-
narias! {No hay dos SD iguales!

-, Cémo hay que estimular la personalidad
del nifio SD?

—De entrada, respetando su intimidad. En
el bafio, por ejemplo, ensefiarle a cuidar de
su higiene a solas. No le peines: jenséiale a
peinarse! O a afeitarse. O a depilarse: ;por
qué una chica SD tiene que ir descuidada?

-¢;Era asi, antes?

—iLos padres decidian hasta la ropa con
que vestirla! Y los vestian como si fuesen
eternos nifios. Y no. jEnséniales a elegir la ro-
pa adecuada para cada ocasion! Y por la ca-
lle, ;por qué llevarles siempre de la manita si
tienen ya 17 o 20 anos...?

—-Entiendo: hay que darles la oportunidad
de elegir.

—“Ahora me he dado cuenta de que soy yo
quien tiene que decidir mi imagen”, me de-
cia Ariadna, una chica SD. Y, del mismo mo-
do, decidir un proyecto vital personal.

-;Incluso enamorarse, casarse...?

—Naturalmente. Andy y Monica viven en
pareja, y han decidido no tener hijos... Des-
de la FCSD damos a cada uno el respaldo
que precisa. A ellos, por ejemplo, les ayuda-
mos a calcular el dinero que sacar cada sema-
na del banco para comprar, pero luego ellos
compran y van aprendiendo a cocinar...

-Y usted, ;qué ha aprendido?

—A escuchar, ser paciente, tolerante... Sin
Andy, mi vida no hubiese sido tan apasio-
nante, thubiese sido mucho mas pobre!
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