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» Sociedad

Dia Mundial del Sindrome de Down
La lucha por una sociedad sin barreras: "El mayor reto es
que se vea a la persona antes que a su discapacidad”

» La campaiia #TancomoTu reivindica las similitudes de la cotidianidad de las personas con trisomia 21 y las que no

» Varios proyectos de inteligencia artificial ayudaran a conseguir mayor independencia las personas con sindrome de
Down
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Una joven con sindrome de Down que no hace caso a su padre y se hace un
tatuaje, una sefiora con la misma condicion que trata de colarse en el
supermercado, otra chica que se jura no volver a escribir a su exnovio y al
momento lo vuelve a hacer. Estas son algunas de las escenas de la
campafia #TanComoTu que ha lanzado la Federacién Espafiola de
Instituciones para el Sindrome de Down.

El objetivo es que la ciudadania pueda identificarse con las personas que
tienen esta singularidad genética, a través de la representacion de
situaciones cotidianas y del humor. En ellas, las personas con trisomia 21
reaccionan como cualquier otra persona normotipica. Mediante esta



identificacion, se pretende generar empatia y provocar un cambio social en
la percepcion de estas personas, contribuyendo a romper los estereotipos.

Tan Como Tu - Evitar a tu jefe - Campaiia Dia Mundial Del Sindrome de Down

Estos videos buscan que la gente entienda que "las personas con sindrome
de Down son como nosotros en lo esencial, en el dia a dia, cada uno con
sus pequefias y grandes miserias, o talentos”, afirma Agustin Matia,
director gerente de Down Espaia. “Esta claro que necesitaran ayuda’,
reconoce, pero destaca que esta campana apela a la naturalidad.

Para Matia, el mayor reto al que se enfrenta una persona con sindrome de
Down es a que la sociedad "vea una persona antes que a su discapacidad".
Una idea que también comparte el presidente de Down Espafia, Mateo San
Segundo, quien recalca que "son muchas mas cosas las que nos unen con
una persona con esta condicién que las que nos separan”.

Blanca, un ejemplo de inclusién

Mateo es el padre de Blanca, una mujer de 36 afios con sindrome de Down
gue se ha graduado en Terapia ocupacional. Su hija es autébnoma, aunque
en algunos momentos necesita apoyos. Utiliza el transporte publico,
practica deporte y trabaja en la escuela infantil inclusiva I’Alqueria, en
Valencia.

Blanca San Segundo la primera espafiola con sindrome de Down en acabar una titulacion universitaria,
juntoasus padres. /RTVE



Blanca es la protagonista del reportaje La vida de Blanca, descubriendo a las
personas con sindrome de Down —realizado por Down Espafa—, donde la
responsable de la guarderia en la que trabajaba destaca que una de las
razones que la llevaron a contratarla fue el argumento que ella misma
expuso en su entrevista laboral: "Yo podria ser un ejemplo para los padres
de que es posible la inclusién laboral y social”.

"La Vida de Blanca - Descubriendo a las personas con sindrome de Down"

Los padres de Blanca descubrieron al nacer que su hija tenia trisomia 21y
recuerdan que la comunicacion de la noticia fue negativa. Les transmitieron
gue "se criaria bien", pero no les proporcionaron ninguna expectativa de que
pudiera ir al colegio, trabajar o envejecer con autonomia. Mateo recuerda
haber sentido que le indicaban que su hija serfa "como un tipo de mueble".
Sin embargo, a los cinco afos, Blanca comenzo a leer en el colegio.

Ll B

Su padre lamenta que, a dia de hoy, \
en algunos hospitales, la informacion

gue se facilita a las familias siga

siendo similar y subraya que es uno

de los puntos que quieren cambiar. |
"Ahora hay asociaciones en muchos
lugares, que pueden realizar el
acogimiento de la familia", sefiala 'y

afiade que estos bebés cuando sean
adultos "tendran una vida

practicamente normalizada".

El caso de Blanca es especial, ya que
ha conseguido aprobar el bachillerato _ :
y también la universidad sin Blanca San Segundo, un ejemplo de inclusion
adaptaciones curriculares laboraly social / CEDIDA PORLA FAMILIA
especificas. Aunque ha necesitado el

doble del tiempo establecido para

otros alumnos, ha logrado su objetivo.

Para Mateo, el mayor desafio al que se ha enfrentado su hija no ha sido el
académico, sino tener relaciones de amistad con personas que no tienen su
condicion. Ha invertido mucho tiempo en estudiar, declara su padre, y le ha
guedado poco espacio para otras actividades.



Sin embargo, la realidad es que "las personas con Sindrome de Down
intentan ser aceptadas por la sociedad todo el tiempo y, muchas veces,
esta les da de lado’, recalca el presidente de Down Espafia.

-

Agustin Matia, director gerente de Down Espafia: "En lo esencial son exactamente como nosotros”

La importancia de la atencion temprana
José tiene 36 afos y también tiene sindrome de Down, como Blanca, pero
su trayectoria ha sido distinta. Se ha inclinado por trabajos administrativos
y ha participado en un proyecto de elaboracién de croquetas. Actualmente,
continda asistiendo a talleres formativos.

Su padre, José Borrel es médico y su madre enfermera. Juntos crearon la
Fundaciéon Down Huesca con el propésito de que su hijo y otras personas
con trisomia 21 pudieran acceder a terapias que potenciaran sus
capacidades. En ese momento, el apoyo mas cercano estaba en Lérida.

José Borrel Dolz / JOSE BORREL

Tanto José como Blanca tienen algo en comun: ambos recibieron atencion
temprana cuando habia menos recursos dedicados a estas personas.

La atencion temprana se centra en las capacidades de cada individuo y las
potencia, explica el Dr. Borrel. Incide en las necesidades especificas de cada



personay, por ello, en ella participan infinidad de profesionales.

En 1988, en Aragdn no habia estimulacion precoz, como tampoco en otros
puntos de la geografia espafiola. Desde educacion le transmitieron a Borrel
gue, cuando su hijo iniciara la etapa escolar, le proporcionarian apoyo. Sin
embargo, él planted que si no se actuaba desde el primer momento, "todo
estaria perdido". Esta conviccién lo impulso a crear la asociacion.

Alli, ademas de atencion temprana, ofrecen apoyo a las familias, han
creado talleres y han puesto en marcha pisos tutelados, que tuvieron que
cerrar durante la pandemia, pero que ahora funcionan con un minimo de
apoyos.

Actualmente, la atencién temprana esta mas extendida y la llevan a cabo
equipos multidisciplinares que disefian programas personalizados, tanto
para potenciar capacidades, como para paliar posibles problemas fisicos o
psicoldgicos derivados de la trisomia 21. También actuan desde la
prevencion y apoyan a las familias con informacion.

Un médico hace la evaluacion inicial y disefia un programa personalizado
gue puede incluir neuropediatra, otorrino, oftalmologo, médico rehabilitador,
y también fisioterapeuta, psicélogo, neuropsicologo, estimulador,

rehabilitador, asistente social, logopeda, pedagogo y terapeuta ocupacional.

Para Mateo San Segundo, director de Down Espafia, la atencion temprana 'y
la terapia ocupacional son fundamentales. Su hija fue una de las primeras
en recibir esta ultima con tan solo dos afios.

Portresrazones-La 'ciudad’ donde nifios con discapacidad ganan
autonomia

En la atencion temprana contribuye a que los nifios con sindrome de Down
desarrollen destrezas que otros nifios adquieren de forma auténoma como
por ejemplo "coger objetos haciendo la pinza entre el indice y el pulgar [..]
mantenerse de pie, gatear o utilizar cubiertos", explica San Segundo.

La Al, una herramienta para la independencia

Una de las mayores preocupaciones de las familias con hijos con esta
singularidad genética es qué sera de ellos cuando sus padres no estén. En
este sentido, la familia juega un papel estrella. José Borrel recuerda como
su hija, la hermana de José, le dijo: "Deja de preocuparte papa, que ya nos
encargaremos los que estemos”.

La inteligencia artificial (IA) puede jugar un papel prometedor en la
blusqueda de mayor autonomia para estas personas. Desde Down Espafia
trabajaen varios proyectos pilotos para que las personas con sindrome de
Down, se relacionen y entiendan mejor su entorno, como la adaptacion de
documentos juridicos a un lenguaje comprensible. "Tengo 15 afios y tengo
sindrome de Down, ;me lo puedes explicar mejor?", seria un ejemplo de
como la IA podria simplificar la informacion.



Otro de los proyectos, en los que trabaja Down Espafia esta dirigido a
generar material didactico adaptado. "La inclusién educativa no es una
utopia“, subraya Matia y apunta que ahora mismo empiezan a ser
conscientes de las posibilidades que abre la inteligencia artificial de tipo
generativa. Por ejemplo, a la hora de elaborar materiales escolares
adaptados para la realidad de los distintos alumnos en el aula.

4 downespana
Original audio

View more on Instagram

76 likes

downespana

&7 La Inteligencia Artificial esta revolucionando el mundo %>
;Estamos preparados para ello? () ;Nos haréa la vida mas facil o
nos robard empleos?

Entrevistamos al experto en IA, Jon Merino, para saber mas
sobre esta nueva tecnologia(©@ descubre la entrevista completa
en nuestra web sindromedown.org

#InteligenciaArtificial #FuturoDigital #IA

Add a comment...

"La IA esta generando recursos muy potentes, que pueden hacer que se
acaben las excusas en cuanto a la inclusion de estos alumnos en el sistema
educativo ordinario’, reclama Matia. "Si esta escuela vale para un hermano
sin sindrome de Down, por qué motivo no vale para el hermano que si tiene
sindrome de Down', se pregunta, reivindicando que "la escuela debe
adaptarse al alumno y no al revés".

Las aplicaciones de IA, ya se estan manejando por parte de algunos
usuarios con trisomfa 21 y estan resultando de utilidad. En el caso de
Blanca, explica su padre, utiliza la IA Luzia —asistente personal inteligente—.
"La utiliza muchisimo, le pregunta muchisimas cosas", declara Mateo.



Ademas, herramientas como casas inteligentes y aplicaciones que ayudan
a regular habitos podrian contribuir a desarrollar mayor autonomia, aunque
no sustituiran el apoyo humano, destacan desde Down Espafa.

La dificultad de asimilar la naturaleza de la discapacidad

Segun las estadisticas recogidas por Down Espafia, la prevalencia de la
trisomia 21 es de aproximadamente 10 por cada 10.000 nacimientos en el
mundo. En Espafia podemos ver un notable descenso en los ultimos afos,
a pesar de que la esperanza de vida del colectivo ha aumentado
considerablemente. Actualmente, se estima que en nuestro pafs hay
alrededor de 35.000 personas con sindrome de Down, una cifra muy inferior
a las aproximadamente 300.000 que se registraban hace cuatro décadas.

Espafia se situa por debajo de la media europea en cuanto a nacimientos de
bebés con sindrome de Down, segun sefiala el gerente de Down Espafia.

El diagndstico prenatal es accesible y preciso, y muchas personas optan por
no continuar con el embarazo tras conocer el diagndstico, bajo la creencia
de que sus hijos "seran personas siempre dependientes y necesitadas de
apoyo". Sin entrar en el debate del aborto, desde la organizacién observan
que, ante un diagndstico de riesgo, en la mayoria de los casos se decide
interrumpir el embarazo. “No es solamente el sistema sanitario médico, que
si tiene un claro sesgo eugenésico, sino que es el comportamiento social:
nos esta dando un mensaje sobre la dificultad de asimilar la naturaleza de
la discapacidad”, reflexiona.

"Cualquier persona con discapacidad intelectual necesita soporte, incluso
hasta para ser lo mas autdbnomo posible, para poder ejercer su trabajo con
plena eficacia", explica Matia y en ese papel de apoyo, afiade, "la pieza
esencial son las familias que pueden ser un protagonista para la inclusion
o para la sobreproteccion, pueden fomentar la autonomfa o la dependencia
o la pasividad de sus hijos e hijas", continla, para subrayar que esa "doble
naturaleza tan contradictoria y tan dificil que tiene la discapacidad
intelectual".
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Respecto al desafio que puede representar el criar a una persona con
trisomia 21 el Dr. Borrel reflexiona: "Un hijo con sindrome de Down te da dos
disgustos, uno al nacer y otro el dia que muere", y confiesa que espera "no
vivir el segundo dia".

Ademas, destaca la importancia del entorno en el La vida con las



gue estos nifios se desarrollan. Por ejemplo, en el personas con sindrome
caso de su hijo —explica—, sus hermanas han sido Down, ahora, es una

una referencia clave y fundamentales en su vida mas normalizada.
educacion. También sefiala que la experiencia de Tal vez con un poquito
vivir en un piso compartido marco un antes y un mas de trabajo, pero
después en su vida. "Creo que fue una de las poca cosa mas JJ

mejores épocas de su vida', afiade.

Mateo San Segundo daria este consejo a los futuros padres de un nifio con
sindrome de Down, basandose en las palabras de su propia hija: "Que no se
asusten, que se lo tomen con calma y que trabajen mucho por sus hijos,
porque van a conseguir muchisimas cosas". Ademas, subraya que ahora
mismo ya en todas las provincias de Espafia hay una asociacién de
sindrome de Down y que estan alli para brindar apoyo y acompafiamiento.
"La vida con las personas con sindrome Down, ahora, es una vida mas
normalizada.Tal vez con un poquito mas de trabajo, pero poca cosa mas".
Por su parte, el gerente de Down espafia, Agustin Matia, nos anima a no
olvidar que “las personas somos mucho mas que las capacidades que
tenemos, y las limitaciones no definen quienes somos".
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Mafana, viernes 21 de marzo, se celebra el Dia Mundial del
Sindrome de Down

Todo unos verdaderos maquinas Conceso y Alvaro, han
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