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VIVIR CON Quince de cada 10.000 recién nacidos espanoles presenta una alteracién en los genes

SINDROME DEDOWN  conocida como “Trisomia del Cromosoma 217 o Sindrome de Down. Hoy, los afectados
se reivindican y aseguran que pueden llegar muy lejos pese a “ser Down”. Por Berta Lopez

CUENCA

Laotra
caradel
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ilvia tiene 26 afiosy una
agenda delomds com-
pleta. Por las mananas
trabaja en la Universi-
dad, en el Campus de

: Cuenca, Las tardes las
pasanadando, “entrenando duro”
dice ella, porque esa es la tinica
formade ganar campeonatos ysu-
perar retos deportivos. Le encan-
tala musicaylosfines de semana,

salir con sus amigas. Silvia escomo.

cualquier chicajoven desu edad,
salvo por un pequetio detalle,

“Tengo una hermana, yosoy la
mayor. Pero soy Down. Ella es—
sonrieyhace con las manos el ges-
to de fas comillas— la normal”,
Silyia forma parte del colectivo es-
pariol que nace con “Trisomia del
Cromosoma 217 ¢ Sindrome de
Down, unaanomalfa genéticaque
se presenta en quince de cada
10.000 bebés esparioles, segiin los
tiltimos datos del Estudio Cola-
borativo Espafiol de Malforma-
ciones Congénitas.

Como Sivia, alrededor dem cen-
tenar de personas dela capital con-
quense tiene Sindrome de Down.
Y, si hasta hace poco era un colecti-
voal que se le presuponia poca ca-
pacidad de desarrollo personal, hoy
susintegrantesse reivindican en to-
daslasfacetasde lavidayhacenver,
con su esfuerzo y sus ganas de tra-
bajar, que tener Sindrome de Down
nosupone impedimento paravivic
suvida al maximo.

ESTUDIAR, TRABAJAR... VIVIR
“Me gusta estadiar. No sésiiriaa
Ia Universidad, lo que 51 sé es que

cuando acabe la ESO quiero ha-
cer el ciclo de Fisico Deportivo”.
Paco tiene 17 ailos y estudia cuar-
to de la ESO en el “Fernando Zé-
bel”. Segun cuenta Tofi, 1a presi-
denta de la Asociacién del Sin-
drome de Down de Cuenca (ADO-
CU), Paco esactualmente une de
los chavales mas preparadosde los
que trabajan con la Asociacion.

“Escierio que necesitan mucha
ayudaymuchoapoyo, peroyo creo
que Pacopodriainclusoirala Unj-
versidad” asegura Toni. Ellosno se
ponen techo y sus familias, am-
poce. Dehecho, tanto Paco como
Silviaaseguran que susfamiliasson
su principal apoyo ala hora de sa-
car sus proyectos adelante. “Mi fa-
milia esci muy contenta conmigo.
Cuando les dije que queria nadar
eiracompeticiones, me apoyaron”
asegura Paco.

“Es necesario un trabajo gran-
de conellos, desde pequenos” ase-
vera Tofii. Y también “ponerleslos
piesen elsuelo. Explicarieslas co-
sas... Yluego dejarles que hagan”.
Ellos responden con creces 2 las
expectativas. Y enla mayoria delos
casos que “ser Down” no
les priva de hacer lo que quieren.
“Hay una cosa que me gustaria,
pero quesiendo Down es mis com-
plicado” confiesa Paco. Se refiere
atenernovia, algo normal en cual-
quier chico de suedad. Y es que
quiza sean lasrelaciones persona-
les €] terreno mas complicado.
“Haymuchodesconocimiento de
lo que es cl Sindrome de Down”
asegura Tofi, Para borrar eso...
nada mejor que darse a conocer.

PRIMER LICENCIADG CON Sf!\iDROME DEDPOYWN
Pablo Pineda, un ejemplo a seguir

Hace unos afios, Pablo Pineda
saltaba a los medios de
comunicacion por ser el primer
licenciado de toda Europa con
Sindrome de Down. Pineda ha
estudiado Magisterio y
Psicopedagogia y es, ademas de
alguien "mediatico”, un ejemplo
para todas las personas con
Sindrome de Down gue huyen de

las definiciones y los estereotipos.
Esta semana, Pineda daba su
primera clase magistral a niiios de
Primaria en Cordoba. Vendran
muchas més. Su coraje y esa forma
de demostrar a todo el mundo que
es “uno mas” son los que hacen
que, cada dia, haya més nifios que
quieran parecerse a él y que
{uchen por conseguirlo.

5

demostrarala
gentequeeres
unomasy que tu
también puedes
hacerlo”

”Nédar-te'hace z

—¢Cuindo empezé a nadar?
—Pues en entre los afios 1997 y
1998. Llevo ya once afios nadando.
He sido campeona de Esparia diez
afios y actualmente soy la vigente
campeona, Este afio he sido
campeana en tres modalidades:
Cincuenta braza, doscientos estilos y
cien braza.

—iCuantos afios tenia cuando
empezd en la natacion?

—Pues tenla catorce o guince.
Empecé por una operacion. Me
operaron del corazén, los médicos
me dijeron que era muy bueno nadar
y asi empecé. Luege me gusto, la
verdad es que me ha gustado de
toda fa vida. Y ahora me va muy
bien.

—=;Mada puede ayudar a la
integracidn de [as personas con
Sindrome de Down?

—Claro que si. Primero porgue te
ayuda  tener salud. Y luego porgue
te da ganas de ganar, de superarte.

Madar te hace dernostrar que eres
uno mas. £s decir “puedo, puedoy
puedo”.

—¢Qué se siente al ganar un
Campeonato nacional?
—Muche argullo, ¥ una alegria

- enorme. Mi familia esta también

muy contenta conmige, Y mi
harmana, que es mas peguefia que
yo.

—; Alguna vez se ha visto limitada
para hacer algunas cosas por
tener Sindrome de Down?
—Pues si, en una cosa. Me hubiera
gustado ir a fas Olimpiadas. Pero
debido al fraude que hubo hace
unos afas, las personas que
tenemos Sindrome de Down no
podemas ir. Podemas hacer
cualquier otra cosa. Pero iralas
Olimpiadas no.

—¢Por qué sigue nadando?
—Porque me gusta. Pero se nota
que ya tengo diez afos més que
cuando empecé y no es lo mismo.
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VIVIR CON Desde ADOCU aseguran que en la El deporte esla principal herramienta
SINDROME DEDOWN sociedad sigue habiendo mucho integradora, junto con programas
CUENCA - desconocimiento del sindrome. educativos adaptados a cada persona.

—iQué esta estudiando?

—TFstoy en ef Instituto Fernando
Zdbel, en cuarte curse de ESO.
Cuando acabe, seguramente haré
un didlo formativo. El gue méas me
gusta es el de Fisico Deportivo,
porgue me gusta muche el deporte.
—iLe gusta estudiar?

—5{, s que me gusta. Ademds no
saco malas notas. Me esfuerzo todo
lo que puedo.

—Y iseplanteairala
Universidad?

—HBueno... Nolo sé. La verdad es
que de snormento prefiero el
deporte. El gue méas me gusta es la
natacion, empecé con ella hace ocho

afios y estoy en competiciones tante
espanolas come eurcpeas. En Roma
gané unos Especial Games. Y soy
campetn de Europa en cincuenta
mariposa. He ido a Toronto también.
Y estoy aver si me cogen enun
Centro de Alto Rendimiento de
Granada, para el Campecnatc del
Mundo de la Republica Checa.
—¢Cémo es una competicién
europea?

—Uff... Es otra cosa. B ambiente
muy bueno. Y estds todo ¢l dia con
muchos nervios. Ademds te puedes
poner nervioso porque ves que te vas
amejorar & ti mismo, que mejoraras
los tiempos.

—iCuando empezb a trabajar?
—Hace dos afios que empecéenel
Ayuntamiento. Estoyenla
Conserjeria y me llevo muy bien con
fodos mis compaieros. Me gusta
muche Antonio Molina y siempre les
digo que me lo pangan.

-—¢Como fue su primer dia de
trabajo en el Ayuntamiento?
—Ufff... A ver sime acuerdo, que
han pasado dos afios ya {risas). Tenta
muchos nervios. Por el alcalde. Le
estoy muy agradecido porque me
seleccionara para trabajar. Eso quiero
decirlo. Que le estoy muy -
agradecido.

—¢En qué consiste su trabajo en el
Ayuntamiento?

—Pues llevo carpetas a Alcaldia, a
Contratacién, donde me mandar.
Les dlevo las cartas a los despachos, a
todos los despachos del
Ayuntamiento. Me gusta mucho mi
trabajo. Me obsesiona. Y sé que
trabajo bien, asi que me gusta
mucho. Ademds, estoy cobrando.
—iQué le parece que Mariano,
otro chico con Sindrome de Down,
entre a trabajar con usted?
—Muy bien. Mariano es un chico de
19 afios que me cae muy bien.
También me gustaria que le dieran
trabajo a Paco, se fo merece. Yo no
he estudiado-porque no me gusta,
pero ahara sf lo estoy hadendo y
tengo que aprobar.

1.Paco tiene 17 aiios y estA estudiando cuarto de a ESO
trabajando en el Ayintamienta. 3. Silvia tiene 26 aftos, lleva once nadando y ha sido 10 veces campeana nacional.
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“Les darian oportunidad de
trabajar siles conocieran”

La empresa privada no
abre todavfa sus
puertas a las personas
con Sindrome de Down

B.LOPEZ
CUENCA
Unadelas principales barrerascon
Ias que se encuentya una persona
con Sindrome de Downes el des-
conocimiento que hay en lasocie-
dad alrededor de esta anomalfa ge-
nética. Fs precisamente el desco-
nocimiento y ese miedo de Ja so-
ciedad a lo desconocide lo que
hace que, hastael momento, seles
hayan cerrado en la mayor parte
de los casos las puertas de las em-
presas privadas a la hora de en-
contrar un empleo,

Asf, yen Coencasin ir mislejos,
una nacon “Trisomia 21” que
acabe sus estudios se ve abocadaal

paro. Afortunadamente las insti-
tuciones si dan oportunidades a
personascon Sind?nme de Down,
ero las plazas siguen siendo in-
suficientes. “Lo que nosotros que-
remosesque les conozcan—pide
Torii—, Siles conocieran, les dari-
an oportuntidades para trabajar”,
Quien dice trabajar, dice estu-
diar. Yes que las personas “Down”
tienen necesidades ificas du-
rantelaetapade aprendizaje, pero
esonoquieredecir que no puedan
aprender y llegar lejos, tedo o le-
jos que se propongan. “Hay casos
y casos —advierte Tofii—y es ver-
dad que el sistema educativo no
puedehacerfrenteatodo. Perose
puede intentar. Y se ha avanzado
mucho”.

LA LABOR DE ADOCY

Parallegar donde nadie més lega,
estin las asociaciones. “ADOCU
nacié haceunosdoce afios ue
las personas con Sindrome de

Dovn tienen unas necesidades es-
pecificas que estaban sin cubrir”
explica Tofi, presidenta del co-
lectivo conquense. Nada mids em-
pezar a hablar con ella, Tofi des-
montalacreencia popularde que
las personas afectadas por Sindro-
me de Down son todasiguales, “Tie-
nen necesidades similares, pero
parz nada son todos iguales, Son
personascomo tiy comoyo. Cada
una tiene sus particularidades” re-
calca.

La Asociacién comienza 2 tra-
bajar con personas con Sindrome
de Down desde que son bebés, y
también con sus familiares, yaque
en la mayoria de los casos el des-
cenocimtento sobreloque lespasa
asus hijos es total. “Ahora tenemos
unosCuantos nifios pequeiios. Son
una preciosidad” sonrie Toni. Ni-
fios que nacen con Sindreme de
Down, si. Pero también con un
rmundo de posibilidades que des-
cubrin

servi



