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La dignificacion de la vida de los
afectados de Down cumple 25 anos

© 32.000 espaiioles
viven con el sindrome y
lamentan que su estado
sea motivo de aborto

© Las fundaciones
intentan que se cumpla
la ley que defiende su
derecho al trabajo

| ANGELS GALLARDO
BARCELONA
los cerca de 32.000 espario-
les, de todas las edades, que
han nacido con un cromo-
soma mds en cada célula
que el resto de la sociedad, distin-
cién que les causa el sindrome de
Down, les duele de forma indescrip-
tible comprobar que los perfiles ge-
néticos como el suyo pueden ser mo-
tivo de aborto legal. La peculiar fiso-
nomia con que los asemeja el hecho
de tener un cromosoma 21 triple (en
lugar de doble, como la mayoria) y
la merma intelectual que les causa
empezaron a recibir un trato huma-
nizado en Espana hace 25 anos,
cuando dos grupos de padres, uno
en Cantabria y otro en Barcelona,
decidieron cortar con el desprecio
que en aquel momento recibian los
pequenos afectados del sindrome de
Down.

La madre de uno de esos nifos,
Montserrat Trueta, impulsé la enti-
dad catalana y emprendi6 una soli-
da defensa de las personas con la tri-
somia 21. La Fundacié Catalana Sin-
drome de Down (FCSD) ha modifica-
do desde entonces, con acciones dis-
cretas y eficaces, la percepcién social
de esas personas; ha estudiado sus
posibilidades educativas, laborales,
sociales e individuales, e impulsé la
ley espanola de integracion social de
los minusvdlidos, de 1982, donde se
dice que las empresas con mds de 50
trabajadores deben destinar el 2% de
sus plantillas a personas con alguna
discapacidad. Ley que, sin embargo,
no se estd cumpliendo.

CASA POR CASA / Trueta fue casa por
cada, donde sospechaba que oculta-
ban a un pequeio con el sindrome o
lo habia visto deambular por el
balcén, y pidi6 a las familias que se
acercaran a charlar con ella, porque
el nino no era motivo de vergiienza,
ni un idiota que nunca podria hacer
nada bien en la vida. Asi es, recuerda

FERRAN

Barcelona o Eugénia Borderias
(en la foto) trabaja como
ayudante de administracién en
la escuela IPSE de Barcelona
y colabora con la Fundacié

Catalana Sindrome de Down.
No es una excepcién. Muchos
miembros de la entidad hacen
trabajos adecuados a sus
posibilidades. A algunos, como

K91/l TRABAJADORES, INDEPENDIENTES Y CON PAREJA

es el caso de Andy Trias, hermano
de la directora de la fundacion, la
independencia econémica les
permite vivir en su piso, de forma
independiente. Y con su pareja.

el origen

CROMOSOMA
' TRIPLICADO

2 La triplicacién, en lugar

de duplicacion, del cromosoma
21, que da lugar al cimulo de
sintomas definidos como el
sindrome de Down, fue descrita
en 1828 por el médico britanico
John Langdon Haydon Down,
que trazé las caracteristicas de
las personas que, en lugar de
nacer con 46 cromosomas -23
maternos y 23 paternos- lo
hacen con 47. En el niicleo de
cada célula de sus cuerpos se
repite esa diferencia genética.

su hija, Katy Trias, directora de la
FCSD, como, poco a poco, algunos
ciudadanos han ido aceptando a las
personas de ojos rasgados.

«Aceptar», hasta cierto punto,
puntualiza Trias. De forma natural,
y sin causa que lo explique o justifi-
que, uno de cada 650 nacimientos
corresponderia a un bebé con el sin-
drome. En la prdctica, debido a la de-
teccion de anomalias cromos6micas
que piden las embarazadas de mds
de 35 anos y a la habitual interrup-
cién de las gestaciones en que se ob-
serva la trisomia 21, en Espafa tres
de cada 10.000 recién nacidos tienen
ese cromosoma de mds.

PERSONAS COMPLETAS / «Ser un moti-
vo de aborto les hace sentir que es-
tdn en este mundo porque nadie se
dio cuenta de c6mo eran —-explica

Trias-. Suspender un embarazo por
ese motivo es un error: esos ninos
tienen muchas opciones, pueden te-
ner una vida digna, si no, no estaria-
mos en esta fundacién». «Tener el
sindrome -prosigue- no es una en-
fermedad, es un estado peculiar, pe-
10 son personas completas.

La FCSD pretende colaborar con
los sanitarios que informan a las
mujeres que acaban de tener un hi-
jo con la disfuncién cromosémica.
«Ese es el momento mads delicado pa-
ra los padres y de eso depende el fu-
turo del recién nacido», explica.
También quieren incidir en que la
Administracién promueva que las
empresas confien en estas personas
y las contraten. «Pueden trabajar en
hostelerfa, lavanderias, oficinas, jar-
dines... si les encuentran el lugar
adecuadop, afirma Trias. =



