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Una adolescente con sindrome de Down hace pedagogia sobre su condicion con sus videos en la red social

Paula desmonta mitos desde TikTok

P.CiaNEROS

Paula Cisneros rompe prejuicios sobre las personas con sindrome de Down mediante sus videos en TikTok

ABRIL PHILLIPS
Barcelona

nunvideode TikTok,
la adolescente de 14
anos Paula Cisneros
indica: “El sindrome
de Down es una con-
dicion genetica, no una enferme-
dad”. “No puedo aprender”, “No
entiendo nada”, “Nunca seré in-
dependiente”, son otros de los
prejuicios que describe como
“cositas que no son verdad’
;Cuales son los mitos mas comu-
nes sobre este sindrome y por qué
es importante derribarlos?
Catalogar el sindrome de
Down como una enfermedad es
uno de los principales. “Eso im-
plica pensar que es algo a tratar o
curar. En verdad es una condi-

“NO SOmos ninos
eternos. Soy mayor
de edad”, manifiesta
la activista
Montserrat Vilarrasa

cion, una alteracion genética que
esta presente en todas las células
del cuerpo”, explica la directora
general de la Fundacion Catalana
Sindrome de Down (FCSD), Katy
Trias, e indica: “Para estas perso-
nas es importante poder separar
lo que es una enfermedad, como
puede sertener gripe, de lo que es
su dia a dia, suvidanormal”.

El sindrome de Down es una
anomalia genética provocada por
la existencia de un cromosoma
extra que, ademas de advertirse
en los rasgos faciales v en el as-

pecto fisico, se traduce enunadis-
capacidad intelectual y en una
mayor probabilidad de que exis-
tan trastornos en el sistema ner-
vioso, en el motor y en la vision.

Segun Trias, “ha habido mu-
chos cambios en las tiltimas déca-
das. Antes laexpectativay ca-
lidad de vida eran muy ba-
jas” ydificilmente llegaban
alos 30 afos, y hoy muchas
veces superan los 60. Aun-
que cada vez mas personas
con este sindrome llegan a
edad adulta, a muchas les
cuesta ser vistas y tratadas
como tales.

“No somos ninos eter-
nos. Soy mayor de edad”,
dice la activista Montse-
rrat Vilarrasa (42), que es
laprimera personacon dis-
capacidad intelectual en
ocupar el cargo de vocal
del Consejo Rector del Ins-
tituto Municipal de Perso-
nas con Discapacidad
(IMPD) de Barcelona, es
presidenta de la Asamblea
de Derechos Humanos
Montserrat Trueta de la
FCSD e incluso tue invita-
da en el 2019 a participar
en la Declaracion de la
ONUsobrelosderechosde
las mujeres con discapaci-
dad en Nueva York.

Muchas personas no la
tratancomoaunaigual. “El
sindrome de Down es de
las pocas discapacidades
intelectuales que se refle-
janen la carade la persona.
Eso predispone al interlo-
cutor a adoptar automatica-
mente un rol de cuidador y a no
dirigirse a ella directamente sino
a su acompanante. Esto la invali-
day anula ya que el foco se centra
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en ladiscapacidad”, asegura Katy
Trias, y anade: “Tratarlos como
dependientes v nifios pequenos
eternamente dificulta mucho su
entrada en la vida adulta v consi-

derarlos personas con pleno de-
I
recho”,
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Mensaje. Paula nasrelacionarse
pregunta por con las que

qué resulta dificil tienen sindrome
a algunas perso- de Down

“Estoy creciendo mucho vy
quiero que me traten como a una
chica mayor”, dice Paula Cisne-
ros en dialogo con La Vanguardia
junto a su madre, Candy Gonza-
lez, quien anade: “Hay muchisi-
mo desconocimientoyrechazo. A
muchos les da miedo interac-

tuary no se dan cuenta de lo
que se pierden, se aprende
mucho de v con ellos. Pero
hay que darles la oportuni-
dad veso eslo que cuesta”.
A Montserrat Vilarrasale
han cerrado las puertas mas
de una vez. El hecho de te-
ner sindrome de Down fue
motivo suficiente para que
le rechazaran el contrato de
alquiler de un pisoyle nega-
ran laentrada aun hotel du-
rante unas vacaciones. La
sociedad tiene mucho por
ﬂ mejorar todavia. “Aunque
tengamos un cromosoma
de mas, somos personas
iguales al resto”, dice.
Hasta hace poco, Paula
Cisneros llevaba un cartel
en su mochila de colegio
que avisaba: “;Lo puedo to-
do! ;Déjame intentarlo!”,
para que el resto le dE]:-lra
hacer las cosas por su cuen-
ta. “Esta la idea de que la
discapacidad implica no
poder regentar tu propia vi-
da"”, apunta Katy Trias, vy
anade: “Ellos pueden hacer
lo mismo que cualquiera, la
diferencia es que necesitan
un apoyo”.
Eso no quiere decir que
tengan que ir a una escuela
especial, a un centro especial
de trabajo o vivir en una residen-
cia para personas con discapaci-
dad. Pueden elegir como,donde v
con quién quieren vivir. “Nues-

tro trabajo es acompanarlos”,

Desde la FCSD, ademas de in-
clusionescolarylaboral en escue-
las y empresas ordinarias, ofre-
cen el Servicio de Apoyo alaVida
Independiente Me voy a casa.
Gracias a este tipo de servicios,
Montserrat Vilarrasa es auxiliar
administrativa en un despacho y
vive junto a un companero de pi-
so. Un acompanante la asiste en
ciertas tareas cotidianas, como
sacar dinero del cajero o hacer las
compras.

La resistencia a que las perso-
nas con diversidad intelectual
puedan estudiar v trabajar junto
al resto de la sociedad desnuda
prejuicios, “Esta el mito de que si
ellos van a la escuela inclusiva,
van aralentizar al resto del grupo.
Es un error gravisimo”, dice
Trias. “Sitienes losrecursos yma-
estros necesarios, su presenciano
solo no perjudicaal resto sinoque
esa vida en comun aporta muchi-
simo a nivel de valores”.

La neurologopeda Corien Do-
rotea, directora del centro espe-
cializado en trastornos del des-
arrollo Tot Terapia, explica que
“los ninos con sindrome de Down
tienen capacidad de aprendizaje.
Cualquier cerebro puede mejorar
y alcanzar su maximo potencial
con la suficiente estimulacion”,
En su centro de terapia, observan
dia a dia como esos limites de “lo
posible” se pueden ir ampliando.

“Hay ninos que logran desarro-
[larse muy bien y son muy auto-
nomos. Se baiian solos, hacen cla-
ses de natacion, saben dibujar y
pintar, tocan instrumentos, lle-
van unavida plena vy disfrutan”.

“Aveces dicen que no aprende-
mos. Yo si que aprendo, con cari-
o, con amor, actitud y trabajan-
do mucho, claro”, indica Paula
Cisneros.

Cuando se le pregunta por las
cualidades que mejor la definen,
no lo duda: “Soy inteligente”, di-
ce. “Siempre ha sido una nina
muy estimulada”, observa su ma-
dre, que agrega: “Desde el mo-
mento en el que nacen, se las eti-
queta social v médicamente por
sus limitaciones”.

El nombre usuario que Paula

Paula llevaba un cartel
en sumochila del
colegio que avisaba:
“:Lo puedo todo!
iDéjame intentarlo!”

Cisneros utiliza en las redes so-
ciales es yotodolopuedo. “Recibi-
mos muchos mensajes de ninos
como ella o de sus padres que di-
cen: ‘si ella puede, yo tambien’,
Los inspira”, dice su madre.

“Siconseguimos cambiar la mi-
rada, en lugarde verlos como per-
sonas que necesitan de nosotros,
podriamos aprender mucho de
ellos, sobre todo anivel de valores
ydesu fuerzainterior. Ellos siem-
pre lo van a intentar una y otra
vez”, dice Katy Trias. “La diversi-
dad hace alariqueza”.e



