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Editorial

El nuevo perfil de la persona con
sindrome de Down

El 2009 es un afio de celebracién para la Fundacié Catalana
Sindrome de Down (FCSD), porque cumple 25 afios al frente de
la Iucha por la integracién de las personas con sindrome de Down
y otras discapacidades intelectuales, una lucha ganada en pos de
su inclusién en la sociedad y del maximo grado de dignidad, res-
peto, autodeterminacién y bienestar.

Como entidad, la FCSD se siente comprometida a seguir cum-
pliendo todos los objetivos que se ha propuesto hasta ahora: am-
pliar sus servicios siguiendo el crecimiento y la maduracion de las
personas a las que va destinada su labor; dedicar sus esfuerzos a
cada una de las etapas de la vida de la persona con discapacidad;
y velar para darles los apoyos adecuados, aportandoles los recur-
sos apropiados para que ellas mismas puedan ser parte activa de
todo el proceso.

La FCSD valora muy positivamente las metodologias que, cui-
dadosamente, ha empleado para mejorar la asistencia y los trata-
mientos prestados. Basdndose en el marco que la ética establece
para todo ser humano, la Fundacién procura promocionar a la per-
sona protegiendo al mismo tiempo su dignidad e intimidad. Du-
rante todos estos afios, ha intervenido, como participante o lide-
randolos, en proyectos de investigacién biomédica y psicosocial
de trascendencia internacional; ha editado y coeditado mds de 40
publicaciones; ha organizado jornadas internacionales bienales
con los mds prestigiosos especialistas de todo el mundo; y cuenta
con el tnico Centro Médico Down que desde hace 22 afios no
s6lo atiende a sus pacientes, sino que recoge e informatiza todos
los datos de las 18 especialidades médicas que cubre, a partir de
sus casi 2.000 historias clinicas.

Estos 25 afios también tienen un significado especial en el sec-
tor, puesto que coinciden con el nuevo panorama que abrié una
ley expresamente destinada a proteger a las personas con discapa-
cidad, la LISMI, votada undnimemente el afio 1982. Es por esto,
que creo que también es una buena oportunidad para analizar
nuestra sociedad, transcurrido este periodo. Lo primero que sor-
prende hoy dia en nuestro entorno es la presencia que tienen las
personas con sindrome de Down en los medios de comunicacién.
Las vemos en programas documentales, cuestionando en directo
al presidente del gobierno, actuando en anuncios, protagonizando
campaiias de sensibilizacién, etc., pero también, y eso es lo mds
importante, las vemos por la calle, solas o en grupos; en puestos
de trabajo cumpliendo sus obligaciones; nos las encontramos en
el cine, en los museos... Vemos como las nuevas familias pasean
orgullosas con su bebé que ha nacido con sindrome de Down...
Son imdgenes muy diferentes a las que vefamos hace 25 o 30
anos.

En aquella época la sociedad estaba mds ofuscada, y no se co-
nocian lo suficiente las capacidades de aquellas personas a las que
se calificaba de «retrasadas mentales». Las que nacian con los ras-
gos del sindrome de Down, en concreto, tenian un prondstico de-
vastador, ya que se crefa literalmente que no podian aprender
nada de nada. Se consideraba que la discapacidad intelectual im-
plicaba una serie de afiadidos que dibujaban un tipo de persona
determinada, y que justificaban todos sus comportamientos. Un
determinismo que se transmitia de inmediato en la comunicacién
del diagnéstico, en la reaccidn social y, sobre todo, en las posibi-
lidades que le quedaban a este nuevo ser humano... una enorme
carga, en fin, que los padres se tenian que echar a la espalda. Su-
perar asi el duelo que supone la pérdida del hijo esperado y la
aceptacion del recién nacido se hacia muy dificil. Muchas fami-
lias de personas con sindrome de Down que ahora son adultas re-

cordardn lo raramente que sus hijos eran visitados por los médi-
cos, dado que cualquier mal que pudieran sufrir se atribuia a su
sindrome y que el prondstico era desastroso, con el augurio de
una esperanza de vida que no superaba la adolescencia y apenas la
pubertad... Sin embargo, desde siempre ha habido familias que
no han seguido las corrientes establecidas y demostraron, ya en-
tonces, muchos de los aspectos que nosotros hoy trabajamos para
conseguir. Me refiero concretamente a personas con sindrome de
Down que actualmente tienen mds de 40 afios, que estin traba-
jando de cara al ptblico y con una vida social estable. Son ejem-
plos aislados, es cierto, pero que merecen ser muy tenidos en
cuenta.

Hace 25 afios, sin embargo, y con la referencia de experiencias
punteras de paises como Estados Unidos, ya empezaba a verse
que si que era posible otro presente y otro futuro para las personas
con sindrome de Down. Que, de entrada, s que era posible y ne-
cesaria su escolarizacion y su formacion. Esto impulsé la creacion
de una serie de escuelas y la aparicidn de tendencias sobre las me-
jores metodologias, y los centros y las técnicas fueron especiali-
zandose. Las personas con discapacidad empezaron a recibir tera-
pias, tratamientos, itinerarios de vida, etc., probando distintos
recursos. Poco a poco, la persona con sindrome de Down empe-
zaba a ser objeto de miiltiples intervenciones y derivaciones.

El hecho de que entidades como la FCSD y todas las demas
que se fueron incorporando —y que en la actualidad forman una
gran red por todo el pais— se pusieran a trabajar para reivindicar
los derechos de las personas con discapacidad intelectual y para
asegurar la mejor atenciéon médica y psicopedagégica de sus hijos
empezé a suponer el cambio real. Al ofrecerles cada vez mas
oportunidades, al dejarlos estudiar en la escuela ordinaria y al de-
jarlos trabajar en la empresa ordinaria —los dos niicleos mds im-
portantes socialmente hablando—, ellos nos han demostrado lo que
podian hacer en la sociedad y para la sociedad. Su entrada en el
mundo laboral significé un paso muy importante. La persona con
discapacidad intelectual que empieza a trabajar y a ejercer un rol
determinado (camarero/a, ayudante de cocina, etc.) se puede per-
mitir, por primera vez, pasar de tener un rol mds pasivo, como ve-
iamos en el parrafo anterior, a tener un rol activo.

Este cambio también se ha visto reflejado en el nacimiento de
una nueva prestacion, iniciada en el 2002 en Catalufia, que por
vez primera permitia a la persona con discapacidad intelectual
elegir dénde y con quién queria vivir, recibiendo una ayuda eco-
ndémica en concepto de los apoyos individualizados que requi-
riera. Este nuevo paso fue definitivo en la conquista de la digni-
dad de las personas con discapacidad intelectual. El poder acceder
a este nivel de decisiones (elegir sobre la propia vida), implica un
gran salto en la mejora de su calidad de vida.

Por todo ello creo que, en general, podemos estar contentos
ante muchas de las cosas sucedidas a lo largo de estos 25 afios. Lo
cual no significa que podamos relajarnos: queda mucho camino
por delante. La integracion escolar requiere un ajuste si queremos
que realmente funcione para todos; la contratacion laboral ha de
generalizarse, debemos dar a la empresa ordinaria respuestas al
unisono. Si las personas se distribuyen de forma natural segtin la
zona geografica de nacimiento, es mds facil que se produzca una
inclusion o integracién natural. E incrementdndose su esperanza
de vida seremos capaces de ayudar a que sus afios de vejez tam-
bién puedan ser los afios de recoger los frutos, en los que disfru-
ten de una vida plena y saludable, rodeados por los suyos.

Muchos de los jovenes de ahora, conscientes de su situacion,
jnos reclaman a las familias que confiemos mds en ellos para po-
der demostrar lo que pueden hacer! y hacerlo.
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