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46 cromosomas y uno mas

El tinico camino para mejorar la calidad de vida de las personas con
sindrome de Down es el inicio temprano de un programa educativo.

«Es mongodlica, ¢verdad?» Con esta pre-
gunta, Maria Victoria Troncoso, licenciada
en Derecho y diplomada en Pedagogia
Terapéutica, confirmaba sus sospechas.
Y asi describe la angustia de ese ins-
tante en el libro Mi hija tiene Sindrome
de Down (Ed. La Esfera de los Libros):
«Mis ojos se ahogan por el dolor. Un es-
calofrio me recorre la columna hasta para-
lizar mi alma. La imagen de mi bebe, des-
valido y limitado, me desgarra de arriba
abajo=. Luego llegaron el miedo y la frus-
tracion, pero también la esperanza vy el or-
gullo. Un camino lleno de obstaculos con
un Unico obijetivo: lograr una vida plena y
feliz para su hija Miriam. Este sindrome se
produce por una alteracion geneética que,

La enfermedad en Espaiia

En nuestro pais viven alrededor de 30.000 personas con sindrome de Down. Aproximadamente,
resulta afectado por esta enfermedad uno de cada 900 nifios. Su esperanza de vida alcanza los
56 afios, pero se prevé que este indicador pueda llegar a situarse pronto en los 70 gracias a los

en la mayoria de los casos, supone la pre-
sencia de células con 47 cromosomas,
uno mas de lo normal. Como consecuen-
cia, aparecen deficiencias morfologicas y
funcionales, siendo el cerebro uno de los
érganos afectados, ademas del sistema
locomotor, el inmunologico o la visién.

No existe ninguna cura para esta malfor-
macion congénita. El Unico tratamiento efi-
caz supone iniciar cuanto antes un pro-
grama educativo adecuado vy aplicario de
manera continuada. En los cerca de 30
anos que recorre el relato de Maria Victo-
ria, la familia ha ido aprendiendo y sal-
vando escollos, anticipandose a las nece-
sidades de Miram. Cada pequeno avance
suponia un gran reto: hablar, leer, ir al

avances en materia de salud y a los métodos actuales de atencién social.

cole, coger el autobls, prepararse para la
vida laboral... En opinion de su madre,
«no se trata de integrar a alguien que esta
fuera, sino de asumir que forman parte

de la sociedad por el simple hecho de
existir. No es un favor, un privilegio o una
dédiva concedida por unos a otros», El
empeno de la familia Fiérez-Troncoso (re-
cientemente reconocido con el Premio
Pueschel, del Congreso Nacional de Sin-
drome de Down de Estados Unidos) ha
sido decisivo en investigaciones y expe-
riencias en los campos de la educacion, la
integracién familiar, laboral y social, la sa-
lud y el desarrolio cognitivo de los afecta-
dos, hasta el punto de convertirse en refe-
rencia para programas educativos y médi-
cos de medio mundo. En paralelo, el aso-
ciacionismo de los afectados ha propi-
ciado una mayor informacién a los padres
y el establecimiento de una red de ayuda
psicolégica para compartir dificultades y
logros. Mi hijia tiene Sindrome de Down se
teje con alegrias y lagrimas y supone, ante
todo, una defensa de la vida sin condicio-
nes. «A esta conviccion, basada en un ra-
zonamiento biolégico, juridico y moral,

se suma mi experiencia sobre la riqueza y
valia de las personas con sindrome de
Down: disfrutan sincera y profunda-
mente de sus vidas, gozan con sus
amigos, el deporte y la lectura, van al
colegio, trabajan en las empresas ordi-
narias, aman a su familia... En definitiva,
se sienten profundamente satisfechas»,
argumenta la autora. En uno de los pasa-
jes del libro, Miriam pide a sus padres que
vayan a su habitacion para decirles: «Gra-
cias, papa y mama, por haber nacido yor.
Esa es la recompensa. Y la leccion.
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Relato de la lucha de
una familia por aceptar
y ser feliz con una hija
afectada por este mal.



