
VIVIR CON
SiNDROME DE DOWN
CUENCA

Quince de cada 10.000 recién nacidos españoles presenta una alteración en los genes
conocida como "Trisomía del Cromosoma 21" o Síndrome de Down. Hoy, los afectados
se reivindican y aseguran que pueden llegar muy lejos pese a "ser Down". Por Serra López
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S
ilviafiene 26 añosy una
agenda de lo más com-
pleta. Por las mañanas
trabaja en la Universi-
dad, en el Campus de
Cuenca. Las tardes las

pasanadando,’entrenando duro"
dice ella, porque esa es la única
forma de gTmm-campeo~atos ysu-
perar retos deportivos. Le encan-
ta la músicaylos fines de semana,
salir con sus amigas. Sil~éa es como¸
curdquier chica joven de su edad,
salvo por un pequeño detalle.

~Tengo una hermana,yo soy la
mayol: Pero so), Down. Ella es 
sonñey hace con las manos el ge~
to de las comillas-- la normal".
Silvia forma parte del colectivo es-
pañol que nace con. ’q’dsomia. del
Cromosorna 21 o Slndrome de
Down, una auomal fa genética que
se presenta en quince de cada
10.000 bebés españoles, según los
últimos datos del Estudio Cola-
borativo Español de Malforma-
ciones Congénitas.

Como Siivi~ ah ededor de ma cen-
tenar de persolms de la capital con-
queme tiene Sindrome de Down.
y, si hasta hace pc¢-o era un colecti-
vo al que se le presuponía poca ca-
paridad de desarroUo personal, hoy
susintegtantes se rrdvindican en to-
daslas facetas de Lavidayhacenver,
con su esfuemo y sus ganas de ua-

cuando acabe la ESO quiero ha-
cer el ciclo de Físico Deportivo".
Paco tiene 17 años y estudia cuar-
to de h ESO en el "Fernaudo Zó-
beF. Segxúl cuenta Toñi, la presi-
denta de la Asociación del Sín-
drome de Down de Cuenca (ADO- ~:
CU), Paco es actualmente uno de
los chavales más preparados de los
que trabajan con la Asociac56n.

"Es derto que necesitan mucha
ayuday mucho apoyo, peroyo creo
que Pacopadr faincluso ir ala Uni-
versidad asegm~aToñL Ellos no se
ponen techo y sus familias, tam-
poco. De hecho, tanto Paco como
Silvia aseguran que sus familías son
sa principrd apoyo ala hora de sa-
car sus proyectos adelmlte. "Mi ía-
milla está may contenta conmigo.
Cuando les dije que quería nadar
e ir a competidones, me apoyaron"
asegura Paco.

"ES necesario un wabaj o gima-
de con ellos, desde pequeños" ase-
veraToñi.Ytambién "ponerleslos
pies en el suelo. Exphc~les las co-
sm...Yluego dejarles que hagan".
Ellos responden con creces a las
expectativas.Yen h mayoña de lc~
G~LSOS asegall~~ que ~ser Down~ no
les priva de hacer lo que quieren.
"Hay una cosa que me gustaría,

que siendo Down es más com-
plicado comíesaPaco. Se refiere .........................................
atener novia, ~dgo normal en cuZ- ~¿Cu,~nda empez¿ a nada~’. Nadar te hace demostrar que eres

~ues en entre los años 1997 y uno más. £5 decir "puedo, puedo ybajar, que taner Síndrome de Down quier chico de su edad. Y es que
no supone impedimento paravivir quizá sean las relaciones pelona-
su vida al máximo, les el terreno mas complicado.

"Hay mucho desconocimiento de
ESTUDIAR,TRABAJAR_VIVIR lo que es el Síndrome de Down"
"Me gusta estudiar. No sé si iña a asegura Toñi. Para borrar eso...
la Universidad, lo que sí sé es que nada mejor que darse a conocer.

mMZ. U~.C,A.O CO. Si.D.O.~ DE DOW.
Pablo Pineda, un ejemplo a seguir

......................................

Hace unos años, Pablo Pineda las definiciones y los estereotipos,
saltaba a los medios de
comunica(i6n por ser el pdmer
licenciado de toda Europa con
Slndrome de Down. Pineda ha
estudiado Magisterio y
Psicopedagegia y es, además de
alguien "medi~tico’, un ejemplo
para todas las personas con
Síndrome de Down que huyen de

Esta semana, Pineda daba su
pñmera ~ase megistxal a niños de
Primaria en cÓrdoba.Vendr~n
muchas m~s. Su coraje y esa forma
de demostrar a todo el mundo que
es "uno ntás~ son los que hacen
que, cada dia, haya más niños que
quieran parecerse a ~1 y que
luchen por conseguirlo.

~ ceNadarte ha :
demostrarala
gentequeeres
Uno m~s y que tú
tamb én puedes
hacefi6" :

1998. HoYo ya once aflos nadando.
He sido campeona de España diez
años y actualmente soy ~a vigente
campeona, Este año he sido
eampeona en tre~ modalidades:
Cincuenta braTa, doscientos estilos y
cien braza.
--¿Cu&ntos años tenla cuando
empez6 en la natadón?
~ues tenla catorce o quince¯
Empecé por una oparaci6n. Me
operaron del corazón, los médicos
me dijeron que era muy bueno nadar
y así empecé. Luego me gust6, la
verdad es que me ha gustado de
toda la vida. Y ahora me va muy
bien.
--¿Nada puede ayudar a la
integración de las personas con
SIndmme de Down?
~Claro que si. Primero. porque te
ayuda a tener salud. Y luego porque
te da ganas de ganar, de superarte.

puedo".
~¿Qu6 se siente al ganar un
Campeonato nacional7
--Mucho orgullo. Y una alegría
enorme. Mi familia est¿ también
muy contenta conmigo. Y mi
hermana, que es más pequeña que
yo.
--¿A~guna vez se ha visto limitada
para hacer algunas cesas por
tener Síndrome de Ouwn?
--Pues si, en una COSa. Me hubiera
gustado ir a las Olimpiadas. Pero
debido al fraude que hubo hace
unos años, las personas que
tenemos Sindrome de Down no
podemos ir. Podemos hacer
cualquier otra cosa. Pero ir a las
O[impiadas no.
--¿Por qué sigue nadando?
~orque me gusta. Pero se nota
que ya tengo diez años más que
cuando empecé y no es lo mismo.
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Desde ADOCU aseguran que en la
sociedad sigue habiendo mucho
desconocimiento del síndrome.

El deporte es la principal herramienta
integradora, junto con programas
educativos adaptados a cada persona.

--¿Qué está estudiando?
--Estoy en el Instituto Fernando
Zóbe[, en cuarto curso de ESO.
Cuando acabe, seguramente har6
un ciclo formativo. El que más me
gusta es el de Físico Deportivo,
porque me gusta mucho el deporte.
--LLe gusta estudiar?
--SI, si que me gusta. Además no
saco maMs notas. Me esfuerzo todo
lo que puedo.
--Y ¿se plantea ir a la
Universidad?
~ueno.., Nolo sé. La verdad es
que de momento prefiero el
deporte. El que m~s me gusia es la
natación, empecé con ella hace c~ho

años y estoy en compaticiones tanto
españolas como europeas. En Roma
gané unos Especial Games, Y soy
campa6n de Europa en cincuenta
mariposa. He ido a Toronto también.
Y estoy a ver si me cogen en un
Centro de Alto Rendimiento de
Granada, para el Campeonato del
Mundo de la República Checa.
--¿Cómo es una compntid¿n
europea?
~ff... ES otra cosa. El ambiente
muy bueno. Y estás todo el dia con
muchos nervios. Ademas te puedes
poner nervioso porque ves que te vas
a mejorar a ti mismo, que mejoraras
los pempos.

--¿Cuando empez6 a trabajar?
--Hace dos años que empecé en el
Ayuntamiento. Estoy en la
Conserjeria y me llevo muy bien con
todos mis compañeros. Me gusta
mucho Antonio Molina y siempre les
digo que me lo pongan.
--¿Cómo fue su primer dia de
trabajo en el Ayuntamiento?
~fff... A ver si rne acuerdo, que
han pasado dos años ya (risas). Tenia
muchos nervios. Por el alcaide. Le
estoy muy agradecido parque me
seleccionara para trabajar: Eso quiero
decirlo. Que le estoy muy ,
agradecido.
--¿En qu6 consiste su trabajo en el

--Pues llevo carpetas a Alcaldla, a
Contratación, donde me mandan.
Les llevo las cartas a los despachos, a
’todos los despachos del
Ayuntamiento. Me gusta mucho mi
trabajo. Me obsesiona. Y s~ que
trabajo bien, asl que rne gusta
mucho. Además, estoy cobrando.
--¿Quq~ le pa~rece que Mañano,
olh’o chico con Sladrome de Down,
entre a trabajar con mted7
--Muy bien. Mariano es un chico de
I 9 ahos que me cae muy bien,
También me gustaría que le dieran
trabajo a Pato, se lo merece. Yo no
he estudiado porque no me gusta,
pero ahora silo estoy haciendo y
tengo que aprobar

1.Paco t~ne 17 aihis y está estudiando cua~o de la ESO en el Fernando 7~b~1.2, Jesús ~~ 32 ~os y U~a ~
trabajando en elAyuntamient~ 3. SiMa tiene 26 arm~lleva once nadando y ha sido 10 veces campearm nacional.

"Les darian oportunidad de
trabajar si les conooeran"

La empresa privada no
abre todavia sus
puertas a las personas
con Síndrome de Down

e.l.be~
CUENCA
Um delas ~ril~d~ ban~as con
las que se encuentra ur~ perso~
con Síndrome de Down es el des-
conocimiento que hay en la socie-
dad ahededor de esta anomalía g~
nélica. Es prectsamento el desco-
nocimiento y ese miedo de la so-
ciedad a lo desconocido lo que
hace que, hasta el momento,se les
hayan cerrado en la mayor parte
de los casos las puertas de las em-
presas privadas a la hora de en-
contrar ma e~npleo.

As f, y en Cuenca sin ir más lejos,
unapetsona con "I’risomía 21" que
acabe sus estudios se ve abecada al

paro. Afortunadamente las insti-
tuciones sf dan o ortunidades a
personas con Sín~me de Down,
pero las plazas siguen siendo in-
suficientes. "Lo que nosotros que-
l~mos es que les conozcan ---pide
Toñi~. Si ]es conoderan, les dañ-
ina oportunidades para trabajar".

Quien dice trabajar, dice estu-
diar.Yes que las personas "Down"
tienen necefidades específicas du-
rante la etopa de apren dizaje, pero
eso no quiete decir que no puedan
aprender yllegar lejos, todo 1o le-
jos que se p~pongan. "Hay casos
y caso~ --adCerte Toñi~y es ver-
dad que el sistema educativo no
puede hacer frente atodo. Pero se
puede intentar, y se ha a~mzado
mucho~.

LA LABOR DIEADOCU

Paral~egar donde ~~die m. ~ 1]~
están las asocia~iones. ADOCU
nadó ha~un~~ afi~ ix~lue
las personas con Síndrome de

Doma tienen tmas necesidades es-
pecíficas que estaban sin cubrir"
expfica Toñi, presidenta del ce-
lectivo conquense. Nada más em-
pezar a hablar con ella, Toril des-
monto la creencia popular de que
las personas afectadas por Slach-e-
me de Down son todas iguale~ ~le-
nen necesidades similares, pero
para nada son todos iguales. Son
personas como túycomoyo. Cada
tina dene sus pardculafidades" re-
calc~

la Asociación comienza a tra-
bajar con perso~ms con Sindrome
de Down desde que son bebés, y
también con sus familiares, ya que
en la mayoría de los casos el des-
conocimiento sobre lo que les pasa
a sus hijos es total. "Ahora tenemos
uno~ ~antos rdfi~ pequefi~. SOn
una preciosidad" sonríe Toñi. Ni-
ños que nacen con Síndrome de
Down, sí. Pero también con un
mundo de posibilidades que des-
cubrir.
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