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Paloma Garcia-Sicilia vive independiente desde hace 18 afios en Palma de Mallorca y esta escribiendo su segundo libro. JAIMEREINA

L.os sindrome de Down
ganan 30 anos de vida

En Espana, viven cerca de 35.000 personas con esta patologia // Los discapacitados han mejorado su calidad de vida en las
tres Ultimas décadas, fundamentalmente por la atencion temprana // La esperanza de vida ha pasado de 30 a 60 anos

DANIEL AYLLON
MADRID
== 125 personas con sindro-
me de Down en Espaiia han
ganado 30 afios de vida en las
ultimas tres décadas, al au-
mentar su esperanza de vida
media de los 30 a los 60 afios.
“Yvaaseguir creciendo, por lo
menos, diez afios mas”, asegu-
ra el responsable de salud de
Down Espafia —la Federacién
Espafiola de Instituciones pa-
ra el Sindrome de Down-—, Jo-
sé Maria Borrell.
Enladécadade 1970, el pri-
mer afio de vida era el mas pe-

ligroso porque el 50% de los
chicos nacian con cardiopatias
yfallecian. Perolos avancesde
la cirugia han mejorado su si-
tuacién. Ahora, estas altera-
ciones tienen las mismas com-
plicaciones que otra enferme-
dad crénica cualquiera, pero
no implican la muerte.

La atenci6én temprana tam-
bién es fundamental y ha per-
mitido trabajar otros aspectos
relacionados con el sindrome.
“Hemos cambiado el mode-
lo de atencién y ahora lo cen-
tramos en toda la familia, en
lugar de sélo en el discapaci-

tado”, explica Isidoro Candel,
psicdlogo de atencion tempra-
na de Down Murcia. “Cuanto
antes se haga, mejor. Los diag-
nosticos prenatales permiten
detectar el tercer cromosoma
[causante de la discapacidad]
y trabajar con los padres y la
persona que tiene el sindrome
desde su primer dia de vida”.
En Espafia, hay 32.500 per-
sonas con sindrome de Down,
segun la dltima encuesta ofi-
cial sobre Discapacidades, De-
ficiencias y Estado de Salud,
de 1999. La actualizacién lle-
gard este afio y lo ampliara
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El 70% de las
empresas incumple
el 2% obligatorio
de discapacitados
|

E190% de las
embarazadas con
un feto con esta
patologia aborta

hasta cerca de 35.000, una ci-
fra similar a la de la poblacién
de una ciudad como Teruel.
“Atin existe un cierto halo
protector permanente de las
familias e instituciones, pero
hay que prepararles para que
se enfrenten solos a todas las
dificultades que se van a en-
contrar en la vida”, dice Pedro
Oton, presidente de Down Es-
paiia y padre de un chico con
este sindrome. “No queremos
un paraguas protector, sinoen-
sefiarles a usar el paraguas”.
Su organizacidn es pione-
raenla adopcién de nifios con

sindrome de Down, una prac-
ticaque empezd en 2003. Aun-
que algunos padres los dejan
enadopcidn, lamayoria delos
rechazos se producen duran-
te el embarazo: el 90% de las
mujeresalas que selesdetecta
un feto con esta discapacidad
opta por abortar. El indice se
reduce bastante entre las mu-
sulmanas e inmigrantes.

Insercion social y laboral

Moénica, de 31 afios, trabajaen
la lavanderia de la Fundacién
Aprocor, una organizacién pa-
ra personas con sindrome de
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Down fundada en 1998. Lle-
va cuatro afios lavando ropa,
manteles y sibanas en las ma-
quinas de lavado y secado del
centro. “Me siento 1til porque
mi trabajo ayuda a otras perso-
nas a vivir mejor y ser mas feli-
ces”, asegura. El acceso al mer-
cado laboral es fundamental
para suinsercién social.

Ademas de la via ordina-
ria, los discapacitados tam-
bién consiguen trabajo en los
centros especiales de empleo.
Pero Monica opt6 por la pri-
mera opcién, que las asocia-
ciones consideran mds inte-
gradora. Tiene un compaiie-
ro de apoyo y una preparado-
ra laboral. Esta tltima no su-
pone ningun coste extra para
su empresa y orienta al traba-
jador para ampliar su autono-
mia. Los centros especiales de
empleo cuentan con un mini-
mo del 70% de personas con
discapacidad.

Desde 1982, la Ley de Inte-
gracioén Social de Minusvali-
dos obliga a las empresas con
mas de 50 trabajadores a te-
ner un minimo del 2% de em-
pleados discapacitados para
potenciar su inclusién social,
pero solo lo cumple el 30% de
las compaiiias, segtin el sector
asociativo de la discapacidad.

“Hayunaidea extendidade
que el discapacitado no es pro-

«Sisecumplieralaley,
el trabajo seria digno>

Enprimerapersona

Paloma, con sindrome de
Down, prepara su segundo
libro sobre discapacidad

D.A.

MADRID

=== ‘Al principio, mis padres
no tenfan ni idea de qué me
pasaba. Pero no me dejaban
opinar ni hacer nada sola. Me
apartaron comoaunmuebley
no me dejaron acabar el bachi-
llerato”. Paloma Garcia-Sicilia,
coquetea, no quiere revelar su
edad y recuerda con recelo los
34 afios que vivio con sus pa-
dres en Madrid.

Tras publicar su primer libro
autobiografico, En el nombre
del sindrome de Down: Viday re-
flexiones de una luchadora, esta
redactando una segunda obra,
tanto con nuevas reflexiones
sobre el sindrome y su visién
delavida, como con “cosas que
me quedaron pendientes de
contar en el primer libro”.

La sobreproteccién familiar
que, como Paloma, han vivi-
do miles de personas con sin-
drome de Down ha encontra-
dounpuntodeinflexion enlos
dltimos afos. El tejido asocia-
tivo destaca que las nuevas ge-
neraciones de padres apues-
tan mds por potenciar la vida
independiente de sus hijos, a
pesar de su discapacidad. “Es
importante que seamos autd-

ductivoy que es una carga. Pe-
ro resultan muy competitivos
en determinados puestos de
trabajo, las empresas obtienen
beneficios fiscales y los com-
pafieros de trabajo un enrique-
cimiento”, explica Enric Justri-
bo, responsable de proyectos
dela Fundaciéon FEMAREC.
Un estudio de la Universi-
dad DePaul de Chicago res-
palda su tesis. La directora del
proyecto, Brigida Hernandez,
asegura que su productividad
es “casi idéntica a la del resto
desuscolegas” en algunos em-
pleos. A veces, incluso, supe-
rior por su bajo absentismo.

Empleo publico

Los discapacitados intelectua-
les —entre los que estan los de
sindrome de Down- son los
que encuentran mas proble-
mas para acceder al empleo
publico ya que tienen que pa-
sar los mismos examenes que
aspirantes con discapacidades
fisicas o sensoriales.

“Tienen que aprenderse la
Constitucién para trabajar en
la Administracién y muchos
no pueden”, explica Pedro
Martinez, especialista en em-
pleo y discapacidad de Down
Espafia. Ademds, la cuota mi-
nima —teérica— de funciona-
rios que acrediten una disca-
pacidad superior al 33% es del

nomos y que aprendamos a
hacerlas cosas por nosotros
mismos, porque podemos”,
afirma. “Yo llegué a perder
amis tinicos amigos que te-
nia, los del colegio, porque
mis padres no me dejaban
salir con ellos de casa”.

Ademasde su aficion lite-
raria, Paloma estudia la ca-
rrera de Educacion Social.
“Enlafacultad nos ensefian
que todos los espafioles te-
nemos igualdad de oportu-
nidades, que la ley nos apo-
yaatodos porigual. Perono
es verdad. Si se cumpliese,
tanto los que tenemos sin-
drome de Down como los
que no, tendriamos un tra-
bajo digno”, reivindica.

“Da igual que estemos
mds o menos afectados. Te-
ner una discapacidad no
quiere decir que tengamos
menos posibilidades de vi-
vir”, concluye.

Hasta hace poco, trabaja-
ba en un Centro Especial de
Empleo para personas con
discapacidad en Palma de
Mallorca. Paloma imprimia
ejemplares del Boletin Ofi-
cial del Estado. Estos espa-
cioslaborales estan subven-
cionados y cuentan con un
alto porcentaje de personas
con discapacidad, tanto fi-
sica, como psiquica o senso-
rial. Las funciones que de-
sarrollan dependen de sus
limitaciones. »

5%, perono todas las adminis-
traciones la cumplen.

Entre los falsos mitos que
rodean esta patologia, los ex-
pertos insisten en un aspecto:
noesunaenfermedad. Tienen
rasgos fisicos diferentes, triso-
mia (un cromosoma extra) en
el par 21 y mayor propension
a ciertas afecciones, pero son
discapacitados, no enfermos.

LaFundaci6n Catalana Sin-
drome de Down tiene el cen-
tro médico de referencia del
pais con oculistas, digestdlo-
gos y una larga lista de espe-
cialistas. Su directora general,
Katy Trias, destaca que poco
a poco “estan cayendo mitos
como que necesitan atencién
continua o que tienen enfer-
medades mas graves, pero ha-
ce falta mds concienciacién”.

En los tltimos afios, ha cre-
cido la moda de operarse los
rasgos caracteristicos del sin-
drome. “Las familias suelen
ser las que les inducen. Y el re-
sultado no es siempre favore-
cedor”, opina Borrell. “Siun
chico tiene los rasgos marca-
dos, todos le ayudan por la ca-
lle, pero sin ellos es mas dificil
dereconocer”. »

Mas informacion

s PAGINA WEB DE LA ONG
DOWN ESPANA:
www.sindromedown.net/

Dos de los participantes de la Red Nacional de Escuelas de Vida c. M.

Un proyecto de pisos compartidos potencia la autonomia
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-S MI companera,

NO MI culdadora»

Reportaje

CLARA VALMORISCO
MADRID

uando Carmen

lleg6 a su nueva

casa, una vecina

le pregunté: “; Ta

eres la que cuida
de los chicos esos, los que tie-
nen sidrome de Down?”. “No,
yo soy su compaiiera de piso”,
respondid. Unos dias después,
Carmen subialas escaleras con
Diego y la misma vecina hizo
una pregunta parecida: “;Es-
te es uno de los chicos que cui-
das?”. Estavez, el que contestd
fue Diego: “No. Ella no me cui-
da. Es miamiga”.

Desde entonces, han pa-
sado unos meses y, ahora si,
cuando se encuentran con la
vecina, ella yano sélo se dirige
aCarmen, sinoacualquierade
sus compaiieros de piso.

La anécdota podria resumir
las situaciones a las que se en-
frentan personas que, como
Diego, sufren algtin tipo de mi-
nusvalia psiquica. El tiene 31
afios, vive con Pedro José, de
30, y Pedro Jestis, de 23. Los
tres tienen sindrome de Down,
ydesde septiembre comparten
con Carmen, de 26 afios, un
piso de alquiler en Murcia.

La experiencia de estos cua-
tro jévenes responde a la con-
viccién de que las personas
con discapacidad intelectual
pueden ser capaces de tomar
sus propias decisiones. Tam-
bién en lo que respecta a su
independencia y autonomia.
En este sentido, la Fundacion
Down Murcia, que gestiona el
pisoen el que conviven los cua-
tro jévenes, fue pionera con la
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«No podemos
ensefarles el
mundo y decirles:
esto no es para ti»
I

La Red Nacional
de Escuelas de
Vida es uno de los
referentes del pais
I

«Con la autonomia
Se ponen mas
guapos, alegres

y extrovertidos»

creacién, hace diez afios, del
Proyecto de Vida Independien-
te que, unos afios después, da-
ria lugar a la Red Nacional de
Escuelasde Vida, conlaqueac-
tualmente colaboran 12 enti-
dades en toda Espaia.

Frente al modelo mas cono-
cido de viviendas tuteladas o
residencias, la propuesta de
Escuelas de Vida pretende dar
un paso mas promoviendo que
las personas con discapacidad
intelectual entren en contacto
con otras que no la padeceny
que, después de un proceso de
formacion, se conviertan en
mediadores.

“Unaopcionde vida”

Carmen es una de estas perso-
nasy,aunque actualmente tra-
baja como psicdloga, asegu-
ra que la convivencia con Pe-
dro Jests, Diego y Pedro José,
no es, en absoluto “una exten-
sién” de su trabajo, “sino una
opcion de vida” en la que to-
dos comparten tareas, tienen

sus trabajos, y se enfrentan a
las dificultades normales de
cualquier convivencia: “Co-
sas como la elaboracién del
mend, o quién hace la com-
pra,lonormal para cualquier
persona”, explica.

Esta experiencia también
le ha ensefiado a derribar
muchos de los prejuicios que
tenia. En su opinion, “lleva-
mos muchos afios juzgando
una realidad que no conoce-
mos, y poniéndoles a las per-
sonas con discapacidad inte-
lectual la etiqueta de que no
pueden hacer nada, cuando
estonoesasi”.

Nuria Ill&n esta de acuer-
do. Su trabajo como coordi-
nadoradela Red de Escuelas
de Vida de la Fundacién Do-
wn le ha ensefiado que el au-
mento de la “confianza per-
sonal” y la “sensacion de éxi-
to” asociadas a la indepen-
dencia “aumentan la calidad
de vida” de las personas con
discapacidad intelectual: “In-
cluso se ponen més guapos,
mas alegres, mas extroverti-
dos”, asegura.

A pesar de ello, llegar has-
ta aqui no siempre es facil.
Por eso, es imprescindible la
concienciacion, formacién
y colaboracién de la fami-
lia que, en opinién de Illan,
“puede convertirse en el ma-
yor aliado o en el mayor ene-
migo” en el camino hacia la
autonomia.

Se trata de que factores co-
mo el miedo o la sobrepro-
teccion no se conviertan en
un obstdculo parala felicidad
delaspersonas con discapaci-
dad intelectual. Ill4n es clara
al respecto: “No podemos en-
sefiarlesel mundoyluegode-
cirles: estonoesparati”. »




