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ATENCION A LOS DISCAPACITADOS

El namero de nacimientos con
sindrome de down se ha reducido
a lamitad en la dltima década

Un congreso analizé en Burgos las perspectivas de este colectivo

@ Los expertos sefialan que el reto
es desarrallar pruebas menos agre-
sivas que superen algunos de los
riesgos de las actuales, como la
amniocentesis:

MAR GONZALEZ

BURGOS. El niimerc¢ de nacimientos
con sindrome de down se ha reducido
considerablemente en la-iltima déca-
da, llegando al 50% menos en provin-
clas como Burgos, donde en el iltimo
ano sélo han nacido dos nifios, Las aso-
ciaciones de sindrome de down consi-
deran que detréds de este descenso esti
una mala informacién prenatal a los
posibles padres.

La bioética, el diagnéstico prenatal
y ¢l asesoramiento genético en el sin-
drome de down centraron varias de las
ponencias del «Congreso Nacional so-
bre situacién y perspectivas del Sin-
drome de Down», celebrado en Bur-
gos, con motivo del vigésimo aniversa-
riodelaasociacién burgalesa. Los bi6-
logos Luis Miguel Pastor, de 1a Univer-
sidad de Murcia, y Francisco Javier
Fernindez, del Hospital Doce de Octu-
bre de Madrid, analizaron el tema co-
menzando por el punto de vista mas
préctico, es decir, el diagnéstico gené-
tico del sindrome de down y 1a necesi-
dad de «desarrollar pruebas o herra-
mientas no invasivas que superen al-
gunos de los riesgos de las pruebas ac-
tuales como la amniocentesis».

A partir de ese diagnéstico comen-
zaria el proceso de informacion a los
padres a través de los denominados
consejos prenatales. En este sentido y
desde la experiencia del dia a dia, Luis
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Mayoral, presidente de la Asociacion
Sindrome de Down de Burgos, conside-
ra que las familias gue reciben ese
diagnéstico snecesitarian una infor-
macién més actnalizada sobre lo que
es un Sindrome de down hoy porque
en muchos casos, si no conocen a na-
die, se quedan con el estereotipo de un
ser initil que hay que esconderlo en
casan.

En su opinién, «da mejor informa-
ciém, si foera posible, se 1a darian los
propios chicoes y 8i no las propias aso-
ciaciones que trabajan con ellos. A los
futuros padres Mayoral les explicaria
«lo que son capaces de hacer estos chi-
cos, que hay gquienes estin trabajando,
viviendo solos... ¥y que crean los mis-
mos problemas, ImAs 0 menos, que un
chavalnormal. Evidentemente va a sn-
poner un esfuerzo para la familia pero
tiene tamhién su contrapartida como
el plus de afectividad que tienen estos
chicos». El presidente de la asociacién
burgalesa desataca ademds que la «ca-
lidad de vida de un sindrome de down
ha cambiado y mejorado mucho» y se
sigue avanzando dia a dia. Asi se de-
mostré en el congreso nacional donde
se presentaron novedosos programas
de atencién y desarrollo vital y laboral
de las personas con este sindrome.

Aplicacién de ta tecnologta

Algunas de estas novedades respon-
den ala aplicacidn de 1a tecnologia. En
este sentido]a asociacién de Burgos, el
Instituto de Robdtica de la Universi-
dad de Valencia y la Fundacién Aura
de Barcelona colaboran en el desarro-
1lo de un programa pionero en Espafia
en el que se utilizan materiales yadio-
visuales y virtuales para aprender,
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stado, y el Ide de Burgos, Juan Carlos Aparicio, durante la inauguracion del congreso

La Asociacién Burgalesa de

Sindrome de Down

cumpli6 20 anos
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El congrese naclonal se organizé
en Burges para conmemorar este
aniversario,

Los chicos con sindrame de down cola-
boraron en la organizacidn del congreso
como voluntarios con el objetivo de
demostrar algunos de los trabajados
que pueden desarvollar, Acompaiar y
asistir a los ponentes, repartir informa-
cidn o, como David, ser el «porteron del
congreso. Como él mismo cuenta, su
mision era «saludar a todos y vigilar que
la gente que entra tenga acreditacions.
Las personas con sindrome de down
tienen el reto de demostrar cada dia que
son «simplementes unos jévenes més.
Los ejemplas de Pablo Pineda, dnico que
ha conseguido terminar una carrera
universitaria, y David Ballesteros, que
pertenece al 5% que, seglin las estadisti-
cas, consigue un puesto de trabajo en su
situacion, son historias que todavia son
inusuales,-aunque esepran que algin di
sean «narmalesy.

por ejemplo, cosas de la vida cotidiana
COINO Moverse por un supermercado.
Bgjo el nombre de «una imagen mejor
que mil palabras», esto material se pre-
senta en formato DVD y pretende faci-
litar 1a formacitn de las personas con
sindrome de down y otras discapacida-
des para acceder al mundo laboral.

Se trata de un material necesario
no solo para la insercion laboral sino
para la docencia en general, sobre todo
a‘medida que los nifios con sindrome
de down van creciendo. Dirante 1a edu-
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cacién primaria el 95% de ellos acuden
a centros ordinarios pero en la secun-
daria se produce un retroceso, que de-
be ser corregido con atencién especial
o Incluso escuelas especiales.

Mas adelante llega €l problema de
1a insercion laboral que, segiin 1as esta-
disticas, solo consigue un 5% de las
personas . En este sentido la secretaria
general de asuntos sociales, Amparo
Valcarce, destacé en la inauguracién
del congreso el incremento de la inver-
sién del gobierno central en la inser-
ci6én laboral de personas con discapaci-
dad que ha Hegado en el 2005 a los 507
millones de euros en bonificacién de
contratos y centros especiales de em-
pleo. La asoeiacién burgalesa de sin-
drome e GGWHE proyeeta uno de estos
centros que, si todo va segiin lo previs-
to, pedria comenzar a construirse el
préximo ano.

Busqueda de la independencia

No todo en 1a vida es estndiar y traba-
jar. Losjovenes con sindrome de down
reivindican también su propia-inde-
pendencia. Algo que parecia imposi-
ble hace unos afios, estd comenzando a
ser una realidad a través de distintos
proyectos. Més alla de las residencias
y viviendas tuteladas, ha comenzado a
desarrollarse en Murcia y Barcelona
un programa de «pisos compartidos»
con universitarios.

Se trata de una iniciativa en 1a que
colaboran las universidades con las
asociaciones de sindrome de down y
entidades privadas o piiblicas, que fi-
nancian o aportan los pisos. El objeti-
vo es que durante varios meses convi-
van un joven con sindrome de down y
un universitario y, como en cualquier
piso de estudiantes, se repartan las ta-
reas del hogar, el mando de la televis-
sién, la limpieza...

La asocincion burgalesa espera po-
der desarrollar este prograina en Bur-
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