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«No hay que ponerles

Giral defiende que, en el tra-
bajo, las personas con sindrome
de Down motivan mucho mas al

Historias particulares

Eldon dela

resto de los empleados, ya que no .
se quejan por tareas repetitivas. S()nr.lsa de
e C O a aS p ers O I | as «Ellos siempre lo hacen conten- Dan]el , un arma
tos», admite la madre, testigo de
una felicidad que se contagia. para reclamar
La pequeiia Sofia acude a un derechos

con sindrome de Down»

» Traspasar la barrera laboral es el principal reto para quienes conviven
con esta alteracion genética, unos 34.000 individuos en Espana

IRENE SANZ DUVA

MADRID. No es una enferme-
dad, ni se sufre ni se padece. Las
personas con sindrome de Down
reivindican sus capacidades, sus
derechos y su poder para conse-
guir todo lo que se proponen y re-
basar la barrera laboral, en el dia
mundial dedicado a esta altera-
cién genética.

En Espaiia existen 34.000 per-
sonas con sindrome de Down, de
las cuales 2.500 son menores de
seis aflos, segun el Instituto Na-
cional de Estadistica (Ine). Sufren
una alteracién genética, no una
enfermedad, producida porla pre-
sencia de un cromosoma extra en

la pareja cromosémica 21.
«Cuando te dicen que tu hijo
tiene sindrome de Down, lo pri-
mero que piensas es: ‘/Qué he he-
cho yo para merecer esto?’. Choca
mucho 'y te sientes colapsado».
Son las palabras de Antonio Ra-
mirez, padre de Tonet, un joven
de 27 afios «con caracter» que es
la primera persona con esta altera-
cién en haber hablado en la Onu.
Un chico estimulado desde pe-
queno, con el maximo propdsito
de que llegase el dia en que no de-
pendiese de sus padres.
Adia de hoy, comparte piso con
tres chicas y tiene una «novieta»,
cuenta su padre, entre risas.

Hims P ‘
Una madre y su hija con sindrome de Down. ARMANDO BABANI (EFE/AEP)

Atras quedaron los dias en que
una profesora prohibié a Tonet
viajar a Italia con el resto de sus
companieros de colegio.

De ahi que su padre abandere
la filosofia de «no ponerle techo ni
barreras, que de eso ya se ocupa-
ra la sociedad». Para Ramirez, el
mayor reconocimiento seria que
se «normalizase» la presencia de
personas con sindrome de Down,
pues «nadie los tiene en cuenta»
a la hora de valorar sus opciones
para entrar en una plantilla.

Lo mismo opina Patricia Giral,
madre de Sofia, una nifia de siete
anos con sindrome de Down per-
severante y motivada.

centro de ensefianza personaliza-
da, pero podria seguir el programa
educativo normal. Ademas, como
cualquier nifo, acude a extraesco-
lares, de inglés y de natacién.

Tener a la obediente Sofia no ha
sido un cambio para Giral, quien
lamenta el «erroneo» concepto que
tiene la gente al ignorar lo normal
que pueden ser la vida de los nifios
con sindrome de Down.

«Algunos alucinan con que mi
hija tire a la papelera un papel o
con que hable en inglés», cuenta
una asombrada Patricia, antes de
afirmar que todavia se desconocen
las capacidades de los nifios con
esta alteracién genética.

Lo mejor de Sofia son sus ganas
de hacerlo todo bien, de que todos
estén contentos. «La vida la dis-
fruta mucho mas que ti y que yo,
y eso es precisamente lo que tene-
mos que aprender de ella», dice.

Una vez, a la pequena Sofia la
obsequiaron con una piruleta y
ella se negd a aceptarla, pues que-
ria que su hermano Luis, de cinco
anos, recibiera una también, rela-
ta la madre, enternecida.

Lamenta que haya mujeres que
aborten porque no quieran que su
hijo viva «triste». «Todolo contra-
rio», dice Patricia, para quien su
hija es muy feliz y hace disfrutar
aquienes larodean.

Enlamisma linea, el primer di-
plomado europeo con sindrome de
Down y ganador de una Concha
de Plata, Pablo Pineda, subraya
que sus padres han disfrutado
«muchisimo» con él y con todas
las «bonitas experiencias» que
han vivido juntos.

Pineda apela a la conciencia-
cién social, para derribar el recelo
y la desconfianza hacia personas
«muy capaces», como él.

La gran meta a la que se en-
frenta Pineda, como todos los jo-
venes con sindrome de Down, es
la insercién social, ya que, segin
cuenta, ejercer COImo maestro es
su «asignatura pendiente».

» Padres de ninosy
adolescentes con sindrome
de Down salieron ayer a

las calles de Madrid para
reivindicar mayorinclusion

Daniel, de un mes y medio,
tiene el don de la sonrisa es-
pontinea de muchos de los
afectados con el sindrome de
Down y ayer acudi6 con sus
padres, como muchos otros,
al centro de Madrid para ce-
lebrar el dia mundial de esta
alteracion genética.

Down Espafia quiso ayer
que la Plaza de Callao de Ma-
drid se convirtieraenla dela
inclusion, y para ello desplegd
una pantalla giganteenla que
se proyect6 un video que han
realizado personas que sufren
esta alteracion genética.

Las notas musicales hicie-
ron bailar a muchos de los
nifios y no tan ninos e incluso
alos padres que los acompania-
ban, ademas de a voluntarios
y trabajadores sociales.

Un gran aplauso y una suel-
ta de globos dio el pistoletazo
de salida a diez recorridos por
distintas plazas emblematicas
del centro de la capital para
sensibilizar a la sociedad so-
bre este sindrome, que tiene
Daniel, Cristina, Fernando,
Gonzalo, Izaskun y muchos,
muchos mas que disfrutaron
ayer con esta celebracién.

A Daniel, los colores de los
globos le impactaron muchi-
simo, segin decia su padre,
Rafa, convencido en la necesi-
dad desalirala calle «para que
no nos quiten los derechos» y
para superar las barreras.

«La sociedad solo ve las dife-
rencias, —comenta su madre,
Nuria—. Hay barreras, por
ejemplo, en el colegio te di-
cen: ‘Buenossi, lo puedes traer
aqui, pero /no estaria mejor
en otro sitio?».

«Por qué? —se pregunta

Literatura -~ protagonista del libro'Si crees en mendo amor y optimismo»y que Nuria—. (Sellevaa otrositioa
'SI crees en mi te 26 anos ml, te sorprenderé, una historia es «unapoyo para el colectivo de un nifio que sufre una cojera o

PY CuandoAnnateniallafosyle de superacién escrita por Francesc  chavales que tienen capacidades tiene gafas? Hay cosas que no
sorp renderé pidieron en el colegio hacer un Miralles. diferentes. entiendo, es més creencia de

Vicente del Bosque apoy6 con

su presencia el lanzamiento del
libro'Si crees en mi te sorprende-
ré, de AnnaVives, una joven con
sindrome de Down, como uno de
los hijos del seleccionador espariol
defutbol.

trabajo sobre el Himalaya, no
sabfa lo que era. Hoy, esta joven de
26 anos sabe que se trata de una
cordillera compuesta por mon-
tafias enormes de dificil acceso:
«todos tenemos algin Himalaya
que subim, afirma.

AnnaVives naci6 en Barcelo-
naen un parto de trillizos y es la

Muy ordenada y con una
gran memoria

Es muy ordenada, tiene una gran
memoriay mucha ironia. «Y
también eres un poco cabezota?,
le pregunté Vicente del Bosque,
durante la presentacion del libro,
una obra que «desprende un tre-

Identificado y emocionado
Elentrenador de La Roja, que tiene
un hijo con sindrome de Down,
Alvaro, asegura estar «identifica-
do»y «emocionado» con la historia
deAnna, «porque veo detalles
comunes en mi propia vida, que
Vivo en primera persona».

los padres porque luego los ni-
fios son un amor entre ellos».

Por eso, esta joven madre le
pide a las autoridades «unos
ojos distintos para que miren
verdaderamente al nifio, nolo
que no va a poder hacer, por-
que verdaderamente ninguna
madre sabe a lo que va a poder
llegar su hijo».
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