LOS QUE TIENEN QUE OPINAR

INVESTIGACION

Los que tienen que opinar

Por Brian Skotko, Susan P . Levine, Richard Goldstein y

Canal Down 21

EN RESUMEN 1:Qué opinan los protagonistas sobre el sindrome de Down? El
articulo presenta amplios resiimenes de trabajos recientemente publicados
en Estados Unidos, en los que se han expuesto las opiniones de las personas
con sindrome de Down sobre si mismas y las de sus hermanos. Del mismo
modo, ofrece las respuestas vertidas on line por los lectores de la Revista Vir-
tual Canal Down21, en la que su articulo editorial preguntaba: “{Quitariais el
sindrome de Down a vuestro hijo?”. Todo este conjunto de datos, que por pri-
mera vez se ofrecen de manera integrada, constituye un testimonio de pri-
mera mano para que los profesionales y la sociedad profundicen en la reali-
dad del sindrome de Down, tal como la describen sus principales protagonis-
tas. Son particularmente interesantes las recomendaciones que las personas
con sindrome de Down dan a sus padres y a los médicos. Esta es la hora en
que los profesionales cuentan ya con opiniones creibles y actualizadas, ofre-
cidas por quienes mejor lo han experimentado.

derecho a la vida.
Aqui'y alld, sin embargo, mentes licidas —jurist

Nota
INTRODUCTORIA

La eugenesia contra las perso-
nas con sindrome de Down,
permitida y practicada delibe-
radamente por la sociedad, es
ya un hecho palpable y genera-
lizado en todo el mundo en
donde el aborto estd permitido.
De manera consciente o
inconsciente, el sindrome de
Down ha sido demonizado y
suscita el rechazo y la senten-
cia: sencillamente, el feto con
sindrome de Down carece de

as, bidlogos, filésofos, ciudadanos— se

rebelan ante este atropello y ofrecen sus argumentos que generalmente se estrellan ante el
muro de silencio creado para impedir la iluminacién de la opinién publica.

¢Y lavoz de los prot agonistas? Durante decenios, las personas con sindrome de Down per-
manecian en silencio. O tenian dificult ades intrinsecas para expresarse verbalmente o por
escrito, o carecian de oportunidades para dejarse oir en los medios de comunicacion. Hoy dia,
los esfuerzos realizados para dot arles de habilidades cognitivas y comunicativas, y para con-
vertirlas en autogestores de su propia condicidn, han alcanzado su fruto y son ya muchos los
jovenes y adultos con sindrome de Down que disponen del nivel suficiente como para hacer

valer publicamente sus capacidades y sus derechos.

El pasado octubre, la revist a American Journal of Medical Genetics  publico tres articulos en el
mismo numero (octubre 2011, vol. 155 ), firmados por Brian Skotko, Susan P. Levine y Richard

B. SKOTKO es
pediatra en el
Children’s Hospi-
tal de Boston MA,

Goldstein del Children’s Hospital de Boston, que muestran los resultados de sendas encuestas
practicadas independientemente a las propias personas con sindrome de Down, a sus padres y
a sus hermanos. En el presente articulo vamos a extraer las principales lineas y result ados de
estas encuestas referidos a las personas con sindrome de Down y a sus hermanos. Pero es nece-

USA sario profundizar mds. Recientemente, en el editorial de la Revist a Virtual Canal Down2r de
Correo-e: enero de este afio, se planted la siguiente cuestion: “/Quitariais el sindrome de Down a vuestro
BrianSkotko@ hijo?”. Hubo un torrente de respuestas que, con la debida autorizacion, vamos a ofrecer.
gmail.com Esperamos que esta triple coleccién de pensamientos y testimonios emanados desde la mds

intima esencia del mundo del sindrome de Down, nos aporte razones suficientes para contem-

plarlo con otra mirada y otra perspectiva.
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f)C()M(% SE PERCIBEN A SI MISMAS LAS PERSONAS CON SINDROME DE
OWN’¢

PRESENTACION Y JUSTIFICACION

Conforme va creciendo la discusion internacional sobre las nuevas pruebas prenat ales para el
sindrome de Down, constatamos de manera muy notable que en la literatura investigadora falta
una perspectiva fundamental: las voces de las propias personas con sindrome de Down. Ellas
han escrito autobiografias, han dado conferencias, han creado sus propias paginas W eb; pero
sus puntos de vista no han sido analizados de forma colectiva y sistemdtica. Y sin embargo, sus
puntos de vista son de lo mds critico ante algunas de las preguntas mds apremiantes que expre-
san los padres que esperan a un hijo: ¢Qué significa tener sindrome de Down? ¢Serd feliz mi hijo
con sindrome de Down? ¢Tendrd una buena vida?

Las personas con sindrome de Down muestran niveles diversos de “autoconcepto”, es decir ,
qué piensan y como se sienten sobre s{ mismos. Para las personas con desarrollo ordinario, se
ha dividido este principio por lo general en seis et apas de desarrollo, habiéndose demostrado
que son similares para las personas con sindrome de Down aunque con mds retraso: auto-reco-
nocimiento (capacidad para reconocerse a si mismo), auto-representacion (capacidad para distin-
guirse a si mismo de los demds), auto-descripcion (capacidad para articular rasgos de si mismo),
auto-afirmacion (capacidad de motivarse para alcanzar un objetivo), auto-regulacién (capacidad
para cambiar su conducta en funcidn de la situacidn), y auto-evaluacion (capacidad de reflexio-
nar sobre si mismo). Esta ultima categoria, llamada también autoestima, ha sido estudiada sélo
en muestras pequeflas de personas con sindrome de Down.

Algunos estudios a pequeiia escala han contemplado la cuestion del autoconcepto y autoesti-
ma en personas con sindrome de Down. Sus resultados han sugerido, en lo que concierne a las
dreas de competencia académica, capacidades fisicas y aceptacion social, que las personas con
sindrome de Down muestran puntos de vista muy positivos sobre si mismas, y que incluso esa
vision se reforzaba al avanzar la edad. Nifios pequefios con sindrome de Down, de 4-6 afios,
tenian un autoconcepto similar al de compafieros suyos de igual edad ment al; y jévenes adul-
tos con sindrome de Down se evaluaban de manera positiva en encuest as sobre la autoestima.
En una combinacidn de entrevist as, fotografias y tests est andarizados, otro grupo de jovenes
adultos con sindrome de Down de 17-24 afios mostraron una alt a autoestima que no se veia
afectada por su variable conciencia sobre su condicion genética. Cuando se les pidié que se des-
cribieran a si mismos, mostraron un sesgo claramente mayor hacia visiones positivas que nega-
tivas. Tendian a expresarse diciendo: “Soy mejor que...”, y no “Soy peor que...”.

En su conjunto, estos estudios sugieren que las personas con sindrome de Down tienden a
tener una autoestima positiva; pero hast a ahora, no se ha hecho estudio alguno a gran escala.
Conforme mds y mds matrimonios van conociendo prenat almente el diagndstico de sindrome
de Down, va creciendo igualmente la necesidad de disponer de auto-perspectivas mds precisas
por parte de las personas que viven con esta condicion. Los matrimonios que actualmente espe-
ran un hijo piden también informacién mds matizada —es decir, saber simplemente que las
personas con sindrome de Down tienen una autoestima positiva no parece serles ya suficiente.
Las parejas desean conocer su capacidad de hacer amigos, si se comprometen en relaciones sig-
nificativas y si participan en la dindmica familiar. Por eso, en este estudio que hemos realizado
preguntamos a las propias personas con sindrome de Down sobre sus vidas y —por primera
vez— les pedimos que den su consejo a las parejas que esperan un hijo.

METODOLOGIA

Con toda intencién nos hemos limitado a personas de 12 afios 0 mds, ya que por debajo de esa
edad serian mds dependientes de sus padres o cuidadores a la hora de responder a la encuest a.
Y nuestro objetivo era que fueran ellas las que respondieran de manera espontinea, es decir, sin
dejarse guiar o dirigir por sus padres. Si acaso, permitimos que los padres les explicaran el con-
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cepto o sentido de alguna palabra o pregunta. Inicialmente particip6 un grupito de 5 personas,
como estudio piloto, para hacer una estimacidn inicial de la encuesta. Posteriormente, amplia-
mos el estudio a 300 familias, para comprobar la validez y fiabilidad de la prueba. Y por tltimo
enviamos la encuest a a 4.924 familias pertenecientes a 6 asociaciones de padres distribuidas
por diversos est ados de Est ados Unidos de América. T omamos todas las medidas oportunas
para que fueran las personas con sindrome de Down las que respondieran a la encuest ay
metieran las respuest as en un sobre y nos lo enviaran. Como ya hemos dicho, los padres
sélo podian explicar el sentido de la pregunt a en caso necesario. Pero los padres y hermanos
recibieron al mismo tiempo otras encuest as, de modo que sus respuest as sirvieron para cono-
cer la situacion familiar y vital de sus hijos, lo que permitio relacionar las respuests de los hijos
con sindrome de Down con otras variables de su vida (entorno familiar , nivel social, estado de
salud, etc.).

Recibimos 319 respuestas. Dado que el 39% de las familias tenian hijos de 12 afios 0 mds, cal-
culamos que deberian haber recibido la encuesta 1.925 personas con sindrome de Down de esa
edad, por lo que el porcent aje de respuestas se estimo en el 17%. La media de edad de quienes
respondieron fue de 23,4 afios (entre 12,1y 51,9 afios), y mostraban todo un espectro de capa-
cidades funcionales. Su formacion educativa fue t ambién muy diversa, est ando la mayoria en
etapas escolares o post-escolares.

Aparte de preguntarles sobre sus datos personales, estudios, vida familiar, etc., las pre-
guntas sobre como se sentian en la actualidad fueron las siguientes:

. {Te sientes feliz con tu vida?

. {Te gustas tal como eres?

. {Te resulta fdcil hacer amistades?

. {Te parece que ayudas a otras personas?

. {Te gusta el aspecto que tienes?

. (Amas a tu familia?

. ¢Te sientes triste con tu vida?

. ¢Quieres a tus hermanos o hermanas?

. ¢Te parece que tus hermanos son buenos amigos tuyos?

10. ¢Te parece que tus padres prestan mds atencion a tus hermanos y no la suficiente a ti?

O 0O o1 bW N H

Las respuestas posibles eran: “Si, es decir, siempre”, “La mayor parte del tiempo”, “De vez en
cuando”, y “No, es decir, nunca”.

Ademds, se les dio la oportunidad de responder de forma abierta a las dos siguientes pregun-
tas, si lo querfan:

1. Si unos papds fueran a tener ahora mismo un bebé con sindrome de Down, ¢{qué te gus-
tarfa decirles?
2. ¢Qué te gustaria decirles a los médicos sobre tu vida con sindrome de Down?

PRINCIPALES RESULTADOS

a) Sobre si mismos. La inmensa mayoria de las personas con sindrome de Down respondieron
que se sentian felices con sus vidas, les gustaba su aspecto y les gustaba cémo eran. El grado de
felicidad fue inverso al nimero de padres implicados (es decir , los hijos de padres adoptivos
eran menos tajantes en su afirmacion sobre la felicidad). La religion jugaba también cierto
papel. La situacion en que vivian t ambién tenia influencia, de modo que quienes vivian en
residencias tendian a sentirse menos felices que quienes vivian en un piso con otros, o de
forma independiente, o con sus padres. T ambién, aquellos que tenfan mds problemas de
salud tendian a estar menos satisfechos con su aspecto o apariencia.
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Hubo un pequefio nimero de personas con sindrome de Down que se sentfan tristes con su
vida. Este sentimiento estuvo claramente asociado con personas que est aban en la etapa esco-
lar de bachillerato, o justo después de haber pasado por esa etapa.

b) En relacién con los demds. También aqui la inmensa mayoria de las personas con sindrome
de Down afirmaron que aman a su familia, incluidos sus hermanas y hermanos. Una sustancial
mayoria los consideran buenos amigos. Sélo un pequefio porcengje sintié que sus padres pres-
taban excesiva cantidad de atencion a sus hermanos. La mayor{a afirmé que pueden hacer ami-
gos con facilidad; quienes no pensaban asi eran en su mayoria los que vivian en centros. La
mayoria de quienes respondieron, y especialmente los que segtin sus padres tenfan mejores
habilidades funcionales, opinaban que ayudaban a otras personas.

c) Consejos a los nuevos padres. El 63% de los que cumpliment aron el cuestionario respon-
did a las preguntas de respuesta abierta sobre como aconsejarian a los padres de un recién naci-
do con sindrome de Down. Muchos desearon dest acar a los padres que habria amor mutuo
entre ellos y el bebé. Mencionaron que sus vidas eran buenas (”si todos fueran tan felices como
yo, seria algo grande”, “no es t an malo tener sindrome de Down”, “soy muy feliz en mi vida,
tengo amigos a los que atender y me quieren”) y que no estuviesen preocupados, tristes o teme-
rosos (“no estéis tristes, todos podemos aprender”, “todo va air bien”, “no tengdis miedo,
vuestro bebé va a tener una vida hermosa”). Algunos ofrecieron sus “apuntes” (“deja que tu hijo

”» o« ” o«

suefie y ayudale”, “préstale mds atencion que a los demds hijos”, “necesit an mds apoyos en el

”» o« ”» o« ” o«

lenguaje”, “cuida sus problemas cardiacos”, “enséiiale el lenguaje de signos”, “viaja con tu

” o«

hijo”, “trdtale como a un hijo normal”). Pusieron especial énfasis en la paciencia (“el bebé va a
tener que trabajar duro, ayudale a conseguir sus objetivos”, “si las cosas vienen mal, no aban-
donéis”, “sed pacientes porque he visto que para mi, el aprender es mds duro”).

Algunos sefialaron los parecidos que hay entre quienes tienen sindrome de Down y quienes
no lo tienen. Y algunos compartieron sus sentimientos negativos (“a veces tu bebé enfermard
muchas veces, llévale al hospit al”, “odio las necesidades especiales, quiero ser una persona
corriente, como mi hermano”). Otros animaron direct amente a los padres a que mantuvieran
su embarazo (“illevaos el bebé a casa!”, “deberian mantener al nifio, no aborten”, “tenéis un

lindo bebé, por favor cuidadlo”.

d) Consejos a los médicos. El 66% de los que cumplimentaron el cuestionario respondié a las
preguntas de respuesta abierta sobre qué deberian saber los médicos acerca del sindrome de
Down. Casi la mit ad declard que sus vidas eran buenas o que se sentian felices con sus vidas

” ”

(“me siento orgulloso de lo que soy”, “mi vida es perfect”, “de verdad amo a mi vida”, “mi vida
funciona”, “trabajo duro y soy feliz”). Algunos pidieron ser valorados (“no soy diferente de las

” o«

demds personas”, “mirame a mi: puedo hacer toda clase de cosas que td no pensabas que

”

podria hacerlas”, “no nos rotulen, las personas con sindrome de Down pueden hacer cantidad
de cosas”, “me gust aria que los padres valoraran a una persona con sindrome de Down”).
Algunos destacaron que tenfan ciert as esperanzas y suefios, al igual que las personas que no
tienen sindrome de Down (“es fécil, simplemente sigue tus suefios”, “somos grandes perso-
nas, hay muchas posibilidades para nosotros, podemos ser cualquier cosa”, “me gust aria
casarme algun dia; me gustaria trasladarme a un apartamento con otras personas”, “simple-
mente soy una persona a la que le gusta el futbol, el béisbol y el baloncesto”).

Otros comentaron sobre sus amigos: “me gust a salir con mi hermano y mis amigos”, “me
gusta visitar a mis amigos y jugar al X -Box con ellos”, “tengo buenos amigos y me gusta salir
por ahi”, “todos mis amigos tiene sindrome de Down; no es t an malo vivir con ello”. O sobre
su familia: “mi madre dice que soy para ella el muchacho perfecto; dice que esti feliz de que sea
su chico”, “me siento amado por mis padres, mis abuelos, mis tios, mis primos”. O sobre la
escuelay actividades comunitarias: “Trabajo, voy a la escuela, tengo amigos y me divierto”, “soy

”» o«

voluntario en el centro civico como conserje”, “me gusta pasear al puerto y al banco”, “me bafio

” o«

en el verano, juego al golfen el otofio y hago ski en el invierno”, “uno de los obst  dculos que
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pasé fue aprobar los exdmenes del estado; después de aprobarlo obtuve el diploma de bachille-
rato”.
unas de las pregunt asn vieron respuest a,y otras tuvieron un sentido negativ

Al del t o obtuviero t otras t 0 tido tivo
11%): “me gustaria quitarme este cromosoma extra”, “me siento mal con mis padres debido a
(11%): “ t t te cromoso tra”, « to mal co dres debido
mi salud (diabetes)”, “odio tener sindrome de Down pero llevo una buena vida y tengo ami-

s”, “me gustaria conducir un coche”, “no me gusta esto, per evo de manera positiva”.
0s”, “ t ond oche”, “no ta esto o lollevo d ositiva”

REFLEXIONES FINALES

La inmensa mayoria de las personas con
sindrome de Down incluidas en este estu-
dio, de 12 afios en adelante, respondieron
que vivian unas vidas felices y plenas.
Aman a sus familias, incluidos sus herma-
nos. En diversos grados, est a autoestima
positiva est aba asociada con la situacidon
de los padres en casa, la religidn, la locali-
zacién geogrifica, la situacion de suviday
las condiciones de salud. Con todo, lo
mds intrigante fue lo que NO est aba aso-
ciado a la felicidad que coment aban: las
habilidades funcionales; t anto quienes
tenian alt as habilidades como las que
tenfan bajas, declaraban niveles parecidos
de satisfaccion personal. Y también tenfan
grados diversos de dificult ades de apren-
dizaje, segin informaban los padres, y sin
embargo respondian con el mismo senti-
do positivo. Cuando se les pidié que die-
ran consejos a sus padres, afirmaban que
se sentian felices con sus vidas, y a los
padres en espera les aseguraban que su
hijo les amaria y que su familia seria mejor
como consecuencia de haber tenido ese hijo. Similares coment arios hacian a los médicos.
Podemos decir, pues, que las personas a las que encuest amos declararon que se sentian muy
satisfechas a pesar de reconocer los problemas que acompaifian a su condicion.

Por supuesto, esta impresion no fue uniforme. Un porcentaje pequeilo de personas con sin-
drome de Down confesaron que se sentian tristes. Tendian a ser alumnos en la etapa de bachi-
llerato o justo después. Es una etapa dificil para muchos adolescentes incluso sin sindrome de
Down, y este resultado puede sefialar las especiales dificult ades con que se enfrentan los ado-
lescentes con sindrome de Down durante esta importante etapa de transicion. Una etapa en la
que otros compaifieros hacen planes para ir a la universidad, encontrar trabajo, etc., y puede ser
el momento en que por primera vez los jovenes con sindrome de Down se dan cuent a de que
su futuro puede ser diferente.

Afirman que pueden hacer amigos con facilidad, pero quienes peor lo tenian eran los que
vivian en centros asistenciales; y es que pueden ser socialmente limit antes ya que viven cons-
tantemente con las mismas personas y no tienen acceso o relaciéon independiente con otras.

Los resultados de este estudio abren nuevas preguntas: (Cudles son las esperanzas y los sue-
flos de las personas con sindrome de Down? {Cudles son sus experiencias en el sistema actual
de la educacion, de la salud, del empleo? ¢Qué barreras encuentran en su vida cotidiana?
{Cudles son los temas personas que mds les preocupan?

Estos datos pueden ahora ser incorporados en los folletos que se vayan imprimiendo para
orientar a médicos y padres cuando se les vaya a dar el diagndstico de sindrome de Down. Y
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pueden ser t ambién incorporados en los medios de formacién educativa para estudiantes de
medicina, de asesoria genética, de enfermeria, y al publico en general. Son temas que pueden
ser ofrecidos para discusion en los gabinetes de consejo genético o hablar de tests prenat ales.
Y los politicos habrdn de tener en cuenta estas opiniones a la hora de impulsar reformas legis-
lativas que afecten las vidas de las personas con sindrome de Down.

Pero sobre todo, estas reflexiones de personas con sindrome de Down han de ser comparti-
das en las sesiones de consejo prenatal cuando los padres reciben el diagndstico de que su hijo
tiene sindrome de Down. Porque ahora los profesionales ya disponen de las opiniones de las
propias personas con sindrome de Down:

- La inmensa mayoria son felices con sus vidas

+ Ala inmensa mayoria les gusta como son y su aspecto

+ La inmensa mayorfa ama a sus familias, incluidos sus hermanos

- La mayoria piensa que puede hacer amigos con facilidad, si bien menos en instituciones
mds cerradas

« La mayoria piensa que puede ayudar a otras personas

- Sélo un pequefio porcentaje se siente triste con sus vidas, lo que puede en parte estar aso-
ciada con los momentos dificiles de la transicion en la adolescencia.

TENER UN HERMANO O HERMANA CON SINDROME DE DOWN:
PERSPECTIVAS DE LOS HERMANOS

PRESENTACION Y JUSTIFICACION

Cuando los padres que esperan un hijo reciben el diagndstico prenat al de sindrome de Down,
preguntan con frecuencia: {qué impacto tendrd este nuevo hijo sobre mis otros hijos? En una
investigacion realizada en Holanda se encuestd a 71 mujeres que habian abort ado a causa del
diagnostico prenatal de sindrome de Down, y el 73% opind que la “carga” seria “demasiado
pesada para sus otros hijos” (Ver en http://goo.gl/gpX8]).

Tener un hermano con sindrome de Down puede, de hecho, result ar beneficioso de acuerdo
con algunos datos recogidos. Cuando los hermanos de personas con sindrome de Down fue-
ron comparados con controles de similares caracteristicas, mostraron mayor empatia y amabi-
lidad hacia sus hermanos, menos conflictos y mds calidez en sus relaciones. Al compararlos
con otros que tenfan un hermano con autismo, los que tenfan un hermano con sindrome de
Down sentian mayor comprension, confianza y respeto hacia sus hermanos, y describian est a
relacion fraterna como mds positiva, y menos probable que tuviera un impacto en las relacio-
nes con sus padres. Se ha observado también que los hijos que tienen hermanos con sindrome
de Down interactian mds con ellos que los que tienen un hermano con autismo.

Otros investigadores han observado mds similitudes que diferencias entre los hermanos que
tienen un hermano con sindrome de Down y los que no lo tienen. Los padres afirmaron que sus
hijos con un hermano con sindrome de Down no mostraban mds problemas de conducta ni
menor competencia social que los de otros grupos control de similares caracteristicas. Los pro-
pios hermanos afirmaron que tenian tanta estima de s{ mismos y competencia como los
demds. Los autores del estudio concluian: “que los hermanos de un nifio con sindrome de
Down no parecen verse penalizados en sus oportunidades a participar en una nifiez normal”.

Conforme los hermanos crecen, muchos asumen el papel de cuidadores en mayor grado
que los hermanos control, si bien esto no es universal. Para quienes adopt an esta responsa-
bilidad adicional, ven su actividad como una implicacién positiva y no como una carga.
Ademds, se ha observado que los hermanos varones asumen est ~ a responsabilidad t anto
como las hermanas.

Hasta la fecha no se han hecho estudios cuantit ativos extensos para caracterizar los senti-
mientos y percepciones colectivos de hermanos de personas con sindrome de Down. En los
estudios con muestra pequeila, se les ha comparado con hermanos control o hermanos de per-
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sonas con otros problemas, pero no se les ha preguntado directamente: {qué significa tener un
hermano con sindrome de Down? Con este estudio buscamos reunir sus respuestas a esta pre-
gunta que es central, de modo que los padres que esperan un hijo —y los profesionales que les
atienden— dispongan de una informacién mds complet a que les ayude a tomar una decision
informada.

METODOLOGIA

El estudio se inicid con un grupo pequeiio de hermanos pertenecientes a 10 familias, como
estudio piloto para hacer una estimacion inicial de la encuest a. Posteriormente, ampliamos el
estudio a 300 familias, para comprobar la validez y fiabilidad de la prueba. Y por tltimo envia-
mos la encuest a a 4.924 familias pertenecientes a 6 asociaciones de padres distribuidas por
diversos estados de Estados Unidos de América. El estudio se basd en las respuestas cerradas a
cuestionarios formulados por nosotros, uno para hermanos pequefios (9-11 afios) y otro para
hermanos mayores (de 12 afios en adelante). En la segunda parte, las respuest as eran abiertas
a una pregunta sobre qué consejo darian a una pareja que estd esperando a un hijo con sindro-
me de Down.

Se recibieron 822 respuestas, 229 de 9-11 afios (media: 10,6 + 0,8 afios) y 593 de 12 afios o
mds (media: 21,5 + 9,7 afios, intervalo entre 12,0 y 61,8 afios). De las respuest as, el 56% provi-
no de hermanas y el 44 % de hermanos.

RESULTADOS

a) Sentimientos. Como se puede apreciar, la gran mayoria de los hermanos, con independen-
cia de su edad, expresd su amor y su orgullo por sus hermanos con sindrome de Down (tablas
1y2).

[Tabla 1] SENTIMIENTOS DE HERMANOS DE EDADES ENTRE g Y 11 ANOS HACIA SUS HERMANOS CON
SINDROME DE DOWN (SD)

AFIRMACION N M SD DE ACUERDO % °

¢{Amas a tu hermano con SD? 210 1,1 0,5 97

{Te sientes orgulloso de éI? 210 1,5 0,9 87

{Te entristece que tenga SD? 208 2,9 1,2 29

{Te sientes avergonzado por el hecho de 210 3,6 0,8 9

tener un hermano con SD cuando estds

fuera?

{Te preocupa que se burlen de éI? 210 2,1 1,2 61

{Te molesta que pueda necesitar més 210 3,5 1,0 12

ayuda que td para aprender?

¢Desearfas que pudieras cambiarlo por 208 3,8 0,6 4
otro sin SD?

* Se pidid a los hermanos que puntuaran su grado de acuerdo con la afirmacién en una escala de Likert de 1 a
4, en donde 1 es “si”, 2 es “la mayor parte del tiempo”, 3 es “de vez en cuando” y 4 es "no”.
® Porcentaje de hermanos que sefialaron 1 0 2 en la escala de Likert para esa afirmacién.
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[Tabla 1I] SENTIMIENTOS DE HERMANOS DE 12 ANOS EN ADELANTE HACIA SUS HERMANOS CON SiN-
DROME DE DOWN (SD)

AFIRMACION N M* SD DE ACUERDO % °
Quiero a mi hermano con SD 570 6,6 0,8 96
Me siento orgulloso de él 569 6,6 0,9 94
A menudo mi hermano me da pena 570 3,1 1,9 27
A menudo me siento avergonzado por el 571 1,7 1,4 7

hecho de tener un hermano con SD

Siento que mi relacién con él es buena 570 6,3 1,1 o1

A menudo deseo que pudiera cambiarlo 570 1,6 1,2 4
por otro sin SD

* Se pidié a los hermanos que puntuaran su grado de acuerdo con la afirmacién en una escala de Likert de 1 a
7, en donde 1 es “estoy en total desacuerdo”, 4 es “me siento neutro”, y 7 es “estoy muy de acuerdo”.
® Porcentaje de hermanos que sefialaron 5, 6 0 7 en la escala de Likert para esa afirmacién.

Pero lo mds not able fue que esos sentimientos no guardaban relacién con las habilidades
funcionales, o las condiciones de salud, o los problemas educativos de sus hermanos. Ademds,
ni el orden en el nacimiento, ni la diferencia de edad, ni el est ado bioldgico del hermano, ni el
tamafio de la familia, ni el tipo de vida de su hermano influyeron sobre estos sentimientos de
admiraciéon. Hubo una minoria que dijeron sentirse tristes o que les daba pena tener un herma-
no con sindrome de Down (t ablas 1y 2). Especialmente si tenia grandes problemas de apren-
dizaje o si era mayor que ellos, y mostraron tendencia a preocuparse por si se burlaban de su
hermano. Algunos se sintieron avergonzados de su hermano, algo quet ambién ocurre con
cualquier otro hermano, pero en el caso de los hermanos mds jovenes de la encuest a, era mds
frecuente que esto ocurriera cuando el hermano con sindrome de Down era mayor que ellos. Y
a la inversa, en el caso de los encuestados mayores era mds fdcil que ocurriera cuando su her-
mano con sindrome de Down era mds pequefio. Este patrén de sentimientos puede ocurrir
también en las relaciones entre hermanos de familias en los que no hay un hijo con sindrome
de Down, pero pensamos que estos sentimientos son mds fuertes cuando el hermano con sin-
drome de Down muestra problemas de conducta.

En el caso de los hermanos mayores de 12 afios, la gran mayoria considerd que la relacion
con su hermano era buena (tabla 2). Y mayoritariamente, ambos grupos de hermanos afirma-
ron que no cambiarian a su hermano por otro sin sindrome de Down (tablas 1y 2). La persona
con sindrome de Down se ha convertido en un miembro bien recibido y valioso dentro de la
unidad familiar.

b) Impacto. La mayoria afirmd que sus amigos se sentian comodos con el hermano con sin-
drome de Down y no les molestaba contarlo a los amigos (tablas 3y 4).

Esto ocurria especialmente si el hermano era mds pequefio o tenia menos problemas de
salud. Una minoria de hermanos afirmé que sus padres prest aban demasiada atencidn al que
tenia sindrome de Down, en detrimento de ellos (tablas 3y 4). Pero la mayoria no sentia repa-
ros en preguntar a sus padres sobre temas relacionados con el sindrome de Down. La mayoria
también queria ayudar a su hermano a aprender nuevas cosas.
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[Tabla 11I] PERCEPCION DEL IMPACTO EJERCIDO EN HERMANOS DE EDADES ENTRE g Y 11 ANOS, A
CAUSA DE SU HERMANO CON SINDROME DE DOWN (SD)

AFIRMACION N M: SD DEe ACUERDO % *

{Crees que la mayoria de tus amigos lo 208 1,6 0,9 83
pasan bien con tu hermano con SD?

{Crees que la mayoria de tus amigos se 210 1,5 0,9 90
sienten cémodos con tu hermano con

SD?

{Crees que tu hermano con SD deberia 209 3,5 0,9 14

hacer mds tareas?

{Te sientes comodo al contar que tu her- 209 1,7 1,0 78
mano tiene SD?

Si tienes alguna duda sobre el SD, ése la 209 1,5 0,8 86
preguntas a tus papds?

¢Piensas que tus padres prestan dema- 209 3,2 1,0 19
siada atencidn a tu hermano con SDy no
la suficiente a ti?

¢{Te gusta ayudar a tu hermano a que 210 1,6 0,8 86
aprenda cosas nuevas?

* Se pidi6 a los hermanos que puntuaran su grado de acuerdo con la afirmacién en una escala de Likert de 1 a
4, en donde 1 es “si”, 2 es “la mayor parte del tiempo”, 3 es “de vez en cuando” y 4 es "no”.
® Porcentaje de hermanos que sefialaron 1 0 2 en la escala de Likert para esa afirmacién.

Conforme los hermanos maduraron, especialmente al entrar en el bachillerato o mds adelan-
te, empezaron a identificarse a si mismos como mejores personas a causa de haber tenido un
hermano con sindrome de Down. Les parecio que habian aprendido import antes lecciones de
vida, con independencia del grado de problemas que su hermano tuviera. Muchos sintieron que
se habia ampliado su perspectiva en la vida, con una mejor apreciacion sobre la diversidad
humana. Y cuando se les pidi6 que dieran un consejo a los padres que est aban esperando un
hijo con sindrome de Down, la respuesta mds generalizada fue que el nuevo miembro con sin-
drome de Down en familia habria de aportar alegria y satisfacciones.

Puesto que muchos hermanos comparten ahora el mismo sistema escolar con su hermano
con sindrome de Down, es posible que se sient an apenados ante situaciones educativas no
inclusivas: el hecho de que el hermano vaya a otra clase separada en el mismo edificio, o en una
escuela privada distinta, mientras que ellos asisten a clases normales en las escuelas de su dis-
trito con sus amigos. Pueden t ambién destacar el hecho de lo duro que su hermano tiene que
trabajar para conseguir un éxito escolar.

Un pequefio porcentaje de hermanos en nuestro estudio se sintié sobrecargado por el incre-
mento de responsabilidades de atencién que sus padres les pidieron realizar. No hubo unifor-
midad a este respecto, y ello puede deberse a varias razones: a) algunos padres realmente
pedian a sus hijos que asumieran un trabajo desproporcionado; b) algunos hermanos asumian
voluntariamente mds responsabilidades de atencidn que result aban pesadas; c) algunos her-
manos pueden pensar (como ocurre en cualquier familia entre hermanos) que cualquier
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[Tabla IV] PERCEPCION DEL IMPACTO EJERCIDO EN HERMANOS DE EDADES DE 12 ANOS EN ADELAN-
TE, A CAUSA DE SU HERMANO CON SINDROME DE DOWN (SD)

AFIRMACION N M? SD DE ACUERDO % *

En general, mis amigos se sienten cémo- 568 6,2 1,2 89
dos con mi hermano con SD

A menudo pienso que me exigen hacer 569 2,6 1,6 15
demasiado para mi hermano con SD

Soy mejor persona por el hecho de tener 570 6,2 1,3 88
un hermano con SD

Mis padres dedican demasiado tiempo a 567 2,3 1,6 12
mi hermano con SDy no lo suficiente

para mi

Siento que mivida es peor por tener un 570 1,7 1,3 5

hermano con SD

Me siento cémodo preguntando a mis 569 6,3 1,3 88
padres sobre mi hermano con SD

Me propongo implicarme con mi herma- 570 6,5 1,0 93
no con SD cuando seamos adultos

* Se pidi6 a los hermanos que puntuaran su grado de acuerdo con la afirmacién en una escala de Likert de 1 a
7, en donde 1 es “estoy en total desacuerdo”, 4 es “me siento neutro”, y 7 es “estoy muy de acuerdo”.
® Porcentaje de hermanos que sefialaron 5, 6 0 7 en la escala de Likert para esa afirmacidn.

aumento de responsabilidad resulta injusto; d) una mezcla de estas razones. En cualquier caso,
la gran mayoria de hermanos ya mayores tienen previsto implicarse con su hermano cuando sea
adulto (tabla 4). Podrd tomarse este sentimiento como responsabilidad bien acept ada o con
resignacion, pero son pocos los hermanos que la rechazan. Y de hecho, la mayoria siente que
su actual relacion con su hermano es buena.

c) Consejos a los padres que estan esperando un hijo con sindrome de Down.  En la parte
abierta de la encuesta, los hermanos respondieron libremente a las preguntas que aparecen en
la tabla 5 (hermanos de edad g-11 afios, respondieron 169 de 211, 80%) y t abla 6 (hermanos de
12 aflos en adelante, respondieron 264 de 282, 94%).

Predoming en los hermanos de cualquier edad una sensacion de alegria, de suceso por el que
habia que felicitarse (“las alegrias superan a las dificultades”; “aunque tener un hijo con sindro-
me de Down no es algo ordinario, hard que sus vidas sean extraordinarias”). El segundo tema
mds frecuentemente mencionado es que a veces la crianza serd dura y habrd problemas, pero
esto es matizado segun las edades de los hermanos (“el esfuerzo vale la pena”; “no se preocu-
pen, al principio puede parecer dificil pero después lo verdn como un hijo mds”). Los hermanos
mayores se refieren frecuentemente al amor que suscita el hijo con sindrome de Down (“Es tan
fdcil amarles”; “esperen a experimentar el mayor amor de su vida”; “mi hermana es un hermo-
so ejemplo de verdadero amor y confianza”). Insisten también mucho en el hecho de que en los

hijos con sindrome de Down hay mds similitudes que diferencias con respecto a los demds
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[Tabla V] SI UNOS PAPAS FUERAN A TENER UN HIJO CON SINDROME DE DOWN (SD), ¢éQUE TE GUS-
TARIA DECIRLES? (N =169, EDADES ENTRE g Y 11 ANOS)

CATEGORIA TotaL® %
Sed felices, tened alegria, felicidades 83 44
Serd duro criar al nifio | problemas | aprendizaje complicado 46 25
No os preocupéis | estd bien 43 23
Los nifios con SD son mds parecidos que diferentes en relacién con los 26 14
demds
Los nifios con SD tienen una personalidad positiva 22 12
Amad a vuestro hijo 20 11
Ofrecieron sugerencias generales sobre la paternidad y las ayudas 1 6
Estimar la diversidad 1 6
Ya aprenderéis | la vida da lecciones 1 6
Podriais estar preocupados | ser protectores | sentiros culpables ) 5
Ofrecieron algunos datos sobre el SD 9 5

*Nimero de hermanos que incorporaron esta categoria en sus respuestas a esta pregunta; los porcentajes no
suman 100 porque algunas respuestas contenian mds de una categoria.

hijos. Se les aconseja que tengan paciencia, que eviten el poner limites a su desarrollo.
Algunos recomiendan a los padres que sigan con el embarazo (“mantengan al nifio, es mejor
siempre tener a alguien diferente en su vida”; “no aborten, les gustard tener un hijo con sin-
drome de Down”), y unos pocos sugieren el aborto (“si est dn considerando interrumpir el
embarazo, yo apoyaria esa opcidon”), o darlo en adopcidn (“hay muchas personas por ahi que

lo adoptarian™).

d) Lecciones de lavida. Por tltimo, otra pregunt a de respuesta abierta para hermanos de 12
afios en adelante tuvo que ver con lecciones para su vida. Contest aron 265 de 282 (94%). Las
respuestas se ven en la tabla 7. La respuesta mds frecuente fue que su hermano les habia hecho
ampliar sus perspectivas en la vida. Habian profundizado en la realidad de la diversidad huma-
na. Habian aprendido a tener mds paciencia, a considerar que todos tienen sus propios t alen-
tos. Que el trabajar bien vale la pena (“mi hermano nunca se rinde y nunca deja de volver a
intentarlo”; “me ensefié como luchar por un objetivo por duro o imposible que parezca”). Pero
también observaron que a veces la vida puede ser cruel (“hay palabras que pueden cortar como
una espada”; “lavida es una lucha”). Abordan el tema de la humildad(“me ha ensefiado a agra-

», «

decer mds”; “creo que en conjunto soy mejor persona gracias a él”).
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[Tabla VI] S| UNA PAREJA ESTUVIERA ESPERANDO A UN BEBE CON SINDROME DE DOWN (SD), ¢QUE
TE GUSTARIA DECIRLES? (N = 264, EDADES DE 12 ANOS EN ADELANTE)

CATEGORIA TotaL*® %
Dard4 satisfacciones | una gran cosa | un regalo | alegria 116 41
Habrd momentos dificiles 103 37
Aprenderéis lecciones sobre el amor 42 15
Seréis mejores personas | mayor perspectiva 41 15
Las personas con SD son mds parecidas que diferentes en relacién con los 38 13
demds
Este hijo es una bendicién [ un dngel | un regalo de Dios 35 12
No tengdis miedo 29 10
Sed pacientes 27 10
Buscad apoyos 23 8
No abortéis 19 7
No pongdis limites a vuestro hijo | todos tienen talentos 18 6
Apoyadle [ haced que el nifio se implique [ aceptadlo 18 6
Ofrecieron consejos sobre temas médicos | terapias 13 5

*Ndmero de hermanos que incorporaron esta categoria en sus respuestas a esta pregunta; los porcentajes no
suman 100 porque algunas respuestas contenian mds de una categoria

REFLEXIONES FINALES

Estos datos pueden ahora ser incorporados en los folletos que se vayan imprimiendo para
orientar a médicos y padres cuando se les vaya a dar el diagndstico de sindrome de Down. Y
pueden ser t ambién incorporados en los medios de formacién educativa para estudiantes de
medicina, de asesoria genética, de enfermeria, y al pablico en general.

Pero sobre todo, est as reflexiones de hermanos de personas con sindrome de Down han de
ser compartidas en las sesiones de consejo prenat al cuando los padres reciben el diagndstico
de que su hijo tiene sindrome de Down, y planteen la preocupacién sobre la repercusion que el
nacimiento de un hijo con sindrome de Down pueda tener sobre la familia. Porque ahora los
profesionales ya disponen de las opiniones de los propios hermanos sobre las personas con
sindrome de Down:

+ La inmensa mayoria de los hermanos y hermanas aman a su hermano con sindrome de
Down y se sienten orgullosos de él

INVESTIGACION
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[Tabla VII] ¢QUE LECCIONES DE LA VIDA HA APRENDIDO POR EL HECHO DE TENER UN HERMANO
CON SINDROME DE DOWN (SD)? (N = 265, EDADES DE 12 ANOS EN ADELANTE)

CATEGORIA TotaL® %
La vida es buena | da satisfacciones /alegria | perspectivas importantes 115 41
Comprender las diferencias 82 29
Paciencia 77 27
Aprender a amar 41 15
Todos tienen talentos 24 9
Las personas con SD son mds parecidas que diferentes en relacién con los 21 7
demds
Perseverancia [ trabajar duro 18 6
No dejar que los demds les definan | conocerse a si mismos 18 6
Humildad 13 5

*Ndmero de hermanos que incorporaron esta categoria en sus respuestas a esta pregunta; los porcentajes no
suman 100 porque algunas respuestas contenian mds de una categoria.

+ La inmensa mayoria de los hermanos y hermanas sienten que su relacién con él es buena

+ Lainmensa mayoria de los hermanos y hermanas no cambiarian a su hermano por otro
que no tuviera sindrome de Down

+ Hay una minoria que sienten pena por su hermano o se sienten avergonzados ante sus
amigos o en putblico

+ La mayoria se sienten comodos asumiendo mayores responsabilidades, y piensan mante-
nerse involucrados cuando todos sean mayores

+ En general, la mayoria considera que son mejores personas debido a su hermano con sin-
drome de Down.

QUITARLE EL SINDROME DE DOWN

El editorial de la Revista Virtual de Canal Down2r1 de enero de este afio se expresaba en los
siguientes términos.

En una reunidn de padres se planted est a interesante cuestion: «Si pudierais, ¢le quit ariais el sindro-
me de Down a vuestro hijo?».

La mayor parte de los presentes respondieron afirmativamente a la anterior pregunt a, casi de forma auto-
mdtica. Una madre, sin embargo, dijo: «Pues si lo pienso bien, no sé qué decir. Por €l si lo hatia. Creo que
dejar de tener sindrome de Down le iba a mejorar en su vida, le proporcionatia mds posibilidades, le permi-
tiria defenderse mejor. Pero por mi no lo harfa. Para mi ¢l es como es, es quien es con su sindrome de Down. Y
si se descubriera alguna técnica que le quit ara su sindrome, ese nifio ya no seria él. Seria otro. Me habrian
cambiado a mi hijo. El nifio con el que convivo y al que me he acostumbrado es quien es con sus virtudes y sus
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manias, con su lentitud, con su testarudez, con su catifio incondicional. Sin sindrome de Down setia otro nifio,
pero no seria él».

Como decfa una nifia en uno de los carteles de la reciente exposicidn de la Fundacion Sindrome de Down de
Madrid, un canto a la vida: «Si no fuera asf, no seria yo».

Si nos encontrdsemos con el genio de la ldmpara y nos concediera tres deseos, ¢qué le pedirfamos? Querer
cambiar al nifio con sindrome de Down es como querer cambiar la realidad. Si no es como nosotros deseamos,
tenemos que transformatla. Pero, entonces, quizds deberfamos de cambiar a nuestros padres, a nuestros her-
manos, a nuestros hijos, a nuestros esposos, a nuestras mujeres, porque siempre habrd algo en ellos que no sea
como nosotros deseamos. Siempre habrd algo o alguien en el mundo que no es como nosotros quisiéramos.
Quizds descubririamos con sorpresa que los tres deseos del genio no son suficientes.

En estas fechas tan sefialadas, en las que el consumo desenfrenado nos nubla la vist a, la anterior reflexién
quizds pueda ayudarnos a pensar sobre lo que verdaderamente queremos en la vida y sobre lo que nuestros
deseos esconden. Como decia Oscar Wilde, “En este mundo, solo hay dos tragedias: una es no obtener lo que se
quiere; la otra es obtenerlo”.

He aqui las respuest as que el editorial suscitd, cuyos originales pueden comprobarse en la
pdgina web.

En la nota queda reflejado de manera excelente mi sentir . Mi hijo seria otro si no fuera tal como llegd
al mundo, tal como me aceptd a mi como su padre y tal cual es hoy.

Sinceramente, si tuviera que pedir los 3 deseos al genio, no seria uno de ellos cambiarlo, sino mds bien,
que me diera la posibilidad de ser mejor padre para él. A.

Gracias por la reflexién, sélo afiado: Yo no seria quien ahora soy, si a mi hijo le quitaran el sindrome de
Down. LZ.

Eso es muy cierto, la mayoria de los padres cambiarfan la situacién de su hijo. ¥ desde que Diego nacié
lo acepto tal y como viene, si volviera a nacery me dieran a escoger lo volveria a escoger a él. Quizd
piensen que no me queda otra cosa que decir pero no, he saboreado sus logros minimos al mdximo. Y
esto que digo sdlo lo entenderdn los padres que han tenido la aceptacion. C.

Seguramente si pudiéramos, cambiariamos muchas cosas; y pensar en que ellos pudieran tener
novia(o), casarse, tener hijos, te hace pensar por un momento en decir que si aceptaria que le quitaran
el sindrome. Pero al pensar que serian otros, de inmediato tu respuesta es NO. Tengo dos hijos y nunca
he sentido lo que siento cuando esos ojos me miran de frente y me dicen con su dulce voz, maama, te
aamo, eso no tiene precio. Y.

Ya me habian planteado antes la preguntay la respuesta sigue siendo la misma de mi parte: No he
conocido ser mds maravilloso y hermoso por dentro y por fuera que mi hijo Daniel (7 afios). Disfruto
cada instante desde que se levanta hasta que se va a dormiry, definitivamente , gracias a su existencia
soy mejor persona y somos una mejor familia. P.

Yo no soy madre de un nifio con sindrome de Down, soy maestra de educacién especial. P ero Dios me
ha dado la dicha de estar cerca de ellosy estoy convencida de que contagian la vida de quienes esta-
mos cerca, con su pureza de corazdn, con su amory aceptacién incondicional, con su gran sensibilidad
y su simpleza al vivir la vida. Me encanta estar cerca de ellos, hacen ver la vida de otra manera. Dios las
bendiga por su fuerza y valor al ser madres tan especiales. AG.
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Yo tampoco cambiaria a mi hijo por nada del mundo, Mario es como esy a mi me encantay quitarle el
sindrome de Down me parece que ya después de 6 afios no tendria ningdn sentido porque ya no seria
21 . . , ’ . ’

él. iTodo lo que me hubiera perdido entonces! Lo que si me gustaria cambiar seria |la forma de pensar
de los que no conocen a nuestros hijos y no los tratan con la dignidad que merecen, como cualquier
otra persona. Que la palabra inclusién no tuviera el sentido que tiene actualmente y que en muchos
lugares del mundo ni siquiera se la plantean. Que nuestros hijos fueran personas de pleno derecho all4
donde fueran y no tuvieran que ser siempre cuestionados por tener un cromosoma de mds. P.

Mi hija Ana Inés es una hermosa joven de 30 afios que nacid con este estigma. Lo que yo le pediria al
genio es un solo deseo: tener la fuerza necesaria junto a otros padres para cambiarle la cabeza a la
sociedad uruguaya que le niega una vida de respeto al que es diferente. Incluso porque hay mucha
hipocresia al respecto y se cae con mucha facilidad en la [istima, en el “pobrecito”, en tanto se le nie-
gan las posibilidades a las personas con sindrome de Down de ser adultos responsables, tal como se
ha demostrado que pueden serlo. Le doy gracias a la vida por convivir diariamente con un ser de luz
como Ana Inés, con sus luces y sus sombras. DM.

Leyendo la hermosa reflexidon, me quedé pensando qué le pediria al genio. Y seguramente no desearia
cambiar a ninguna persona por su condicidn o situacion, pero si le pediria estrategias para que cada
una de las personas que conforman esta sociedad pudiera comprender que la diferencia es lo esencial
de lo humano, que un sindrome, una ceguera, una sordera, no es lo que me hace diferente sino que es
mi humanidad lo que me hace dnico e irrepetible; que el sindrome, la ceguera o la sordera son disca-
pacidades si el entorno no me ofrece oportunidades, pero si el entorno me da una oportunidad esta
discapacidad no existe ya que comienzo a poder mostrar “mi capacidad”. D.

Todo padre de un nifio con sindrome de Down siempre piensa en el milagro de que un hijo no tenga el
sindrome o desapareciera, sobre todo en momentos dificiles que todo padre vivimos con ellos, o de
comparacién con otros nifios. P ero es muy cierto lo comentado: ellos son seres también con grandes
virtudes y con un corazdn y nobleza que no tendrian seguramente si no tuvieran sindrome de Down.
Por ello no pensar en situaciones imposibles y si aceptary dar mds carifio y entendimiento a esa per-
sonalidad tan llena de carifio que es un nifio un joven o un adulto con sindrome de Down. EB.

Definitivamente no cambiarfa a ese ser tan maravilloso que llegd a nuestras vidas hace 15 afios. Abril
Lucia trajo consigo muchas ensefianzas que de otra manera no las hubiera conseguido a pesar de que
mi trabajo es generar espacios educativos para la inclusién de alumnos con Discapacidad. Amo a mi
hija. R.

Precioso comentario. Ernesto tiene diez afios, siempre vivimos quejdndonos de que es un nifio dema-
siado travieso, pero quitarle el sindrome, seria cambiarlo, ya no serfa Ernesto, somos nosotros los que
tenemos que cambiar para comprenderlo y ayudarlo mds. Te amo hijo.

Admirablemente expresado lo que pienso y siento sobre el sindrome de Down. Me identifico con el
comentario de un internauta anterior . Yo he dicho en otras oportunidades: “El nacimiento de mi hijo
José Maria con sindrome de Down me cambid la vida. Si, es cierto. P ero para Bien.” Desde aprender a
verlo/aprender a ver a las otras personas, aprender de él,... todo me ayuda a ser mejor persona, mejor
ser humano. MC.
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Qué bello editorial el de este mes. Es verdad, querer quitar el sindrome de Down a nuestros hijos, ya
no serian ellos mismos y nosotros tampoco. P ero leo también que la reflexion mds repetida de otros
padres es que pedirian a ese genio los tres deseos para con otros. Y o también pediria que tengan las
personas mds paciencia con mi hija, que tengan mds amor en su corazdn para tratarla y que sean mds
tolerantes con ella. Pero el Ginico deseo que quisiera que se cumpliera es que tanto la sociedad como
el gobierno acepten y permitan que disfruten de la vida como cualquier persona sin etiquetarlos o mar-
ginarlos o sefialarlos. FY.

Las personas con sindrome de Down, como todas las demds, son muy diversas entre si.Y o darfa mis
dos brazos y mis dos piernas porque mi hija, de 27 afios, fuera como algunas personas con sindrome
de down que conozco. Generalizar es malo. T odos queremos lo mejor para nuestros hijos. Y la inteli-
gencia es un don divino que todos querriamos que nuestros hijos tuvieran en el mayor grado posible.
Y mi hija, con mds inteligencia, seguiria siendo ella y se defenderia mejor en la vida. Yo no seria ni mds
ni menos feliz. Pero ella seguro que si. Y eso es lo que yo mds deseo en la vida: que sea feliz. )C.

Sélo Dios sabe cudnto dolor senti al conocer con qué condicién llegd mi hija Giannina al mundo. Sin
embargo, con la ayuda de especialistas y mi familia en pleno, comprendi cudn grande resulta sentirse
apoyado. En estos dieciséis afios, mi vida ha cambiado y soy mds sensible y considerada. T enemos
muchos amigos, todos quieren a nuestra Princesa y ella ha sido capaz de lograr muchas cosas. A veces
olvido su condicién especial. Siempre quiere aprender, asi lo manifiesta. Gracias a Dios Todopoderoso
y a quienes cada dia nos apoyan. Todos somos especiales. CP.

Creo que nunca lo pensé. Lo que si tenfa miedo es a que vengan un dia y me digan “Sefior nos equivo-
camos y le entregamos otro bebé, este es su hijo/a, por lo tanto tiene que devolver a esa nifia”. Quizds
en el fondo, es el mismo planteo, lo dnico que puedo decir es que no imagino nada sin mi hija. J.

Al genio de la ldmpara habrfa que pedirle mucha tolerancia. P orque gente que ame como aman ellos
es lo que estd necesitando el mundo. AM.

Creo que si de verdad pudiéramos, todos decidirfamos que SI. Es evidente que durante muchos afios
convivimos con nuestros hijos y sus realidades, y claro que si le pudiéramos quitar su discapacidad
seria otra persona diferente, e implicaria en nosotros un cambio total en nuestra forma de verlo, tra-
tarlo o sentirlo porque seria otra persona diferente. Al final de este debate, lo que creo que se pone de
manifiesto es el gran sentido de posesion y dependencia que llegamos a adquirir a lo largo de los afios
que convivimos con nuestros hijos con sindrome de Down, y esto nos merma, en gran medida a los
padres, la capacidad de ayudarles a desarrollarse como personas independientes que son, cediéndo-
les todo el poder que deberian tener sobre su vida, su realidad y sus opciones y posibilidades. A veces
olvidamos que cuando decimos “mi hijo, mi hija, mi...” refiriéndonos a personas, no quiere decir que
sean parte de nuestras propiedades; son personas tan independientes e integras como nosotros mis-
mos. JM.

Yo tengo mi hijo, tiene 2 afios 11 meses, no le quitaria el sindrome, ya no seria él, el que en las mafa-
nas me llene de besos, el que cuando llego del trabajo me recibe con su mirada inocente. Lo que si
cambiaria es el pensamiento de algunas personas que ven a un nifio con habilidades diferentes y decir-
les que ellos son iguales y tienen los mismos derechos. S.
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Cuando mi hijo nacid, esperdbamos un nifio sano, jamds nos dijeron que venia con sindrome de Down.
Yo senti que el bebé que me entregaron era uno nuevo al que tenia que amar a partir de saber su con-
dicién. No trataria de cambiarlo: él es dnico, es mi alegria de vivir, me siento feliz de ser su mamd. V.

Este articulo me recordd tanto cuando nacié mi hijo Emanuel, y mi ex-esposo me decia que nos habi-
an cambiado al nifio en el hospital. Estuvo asi por nueve meses hasta que un dia le pregunté: “éQué
harias si realmente lo hubieran cambiado?” Y me contestd: “T raer a mi hijo a casa”. Mi respuesta fue:
“Estoy tan segura de que él es mi hijo, pero si eso realmente fuera cierto, aquel nifio no lo conozco, no
es mi hijo, y si los padres nos lo entregaran yo me quedaria con los dos: con mi hijo Emanuel y con el
otro”. BC.

Me gusta mucho la idea. El problema es écudnto tiem-
po se requiere para que esto sea Universal? Pero cuen-
ten con mi apoyo para buscar un nombre que sea lo
mas respetuoso posible y reconocido. En mis trabajos
siempre he hablado de Personas con sindrome Down y
no con Sindrome DE Down. HJPB.

Muy hermosa reflexién... Soy madre de un joven adulto
con el sindrome. Desde mi experiencia, cuento que
estaba esperando un hijoy cuando él nacié es a él al
que tenia en los brazos. Nunca me imaginé la vida de
otra manera, gracias a él soy quien soy, se crid sin odios
ni rencores; él demostré que tener sindrome de Down
no es una casta ni una razén social. Y hoy la sociedad
cuenta con sus logros, ya que estd trabajando en un
supermercado desde hace 18 afios. Sabemos de la mal-
dad de la sociedad y que la mediocridad es contagiosa
pero la bondad y el buen gesto también son contagio-
sos... Gracias a Dios por elegirme para se la madre de
é: con él y por él todo es posible. CJ.

La interrogante planteada es una gran encrucijada. Tal
vez una madre con un hijo con sindrome de Down, por
querer lo mejor para él, puede querer cambiarlo...
Sobre todo si se encuentra en un contexto sociocultural
en el que el tener una discapacidad o ser diferente al
comdn de las personas le resta las posibilidades de
superacion, porque ese mundo solo esta pensado para
los “normales”. Esto es un problema pero es la reali-
dad. Si lo vemos desde lo valioso que es una persona
como tal, definitivamente épor qué cambiarlo?... No
habria razén alguna ya que lo que importa es la perso-

na como un individuo dnico y realmente valioso. L.
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Creo como todos ustedes, que todo lo hermoso que hemos vivido al lado de nuestro hijo con sindrome
de Down es valioso e incomparable ante todo lo demds. Eso te hace otra persona, simplemente.Y o
adoro a mi Daniela de 7 afios, asi como es. Pero claro que quisiera mds bien cambiar la mentalidad de
esa sociedad que la limita y no le permite desarrollarse al 100, y por supuesto que hubiera mds apoyo
por parte del gobierno para abrir instituciones y personas realmente capacitadas y comprometidas con
la inclusién de nuestros peques, pero seguimos trabajando por ello. IZ.

Sinceramente nunca deseé cambiar la condicidn de mi hijo, estoy segura que va a saber defenderse en
la vida mejor que nadie porque estamos trabajando para eso... Cada logro que tiene es una experien-
cia Gnica. Ademds, tener un hijo “convencional” no te asegura que en su futuro sepa defenderse y ser
independiente, todo depende de los valores y herramientas que sepamos brindarles, y ayudarlos a que
ellos acepten su condicién y la amen para que los demds también lo hagan... D.

Hermosa la reflexién, particularmente para mi que hoy mi hijo Patricio (Pato) cumple 8 afios.
Coincido con otras respuestas y por supuesto que esto nos ha dado la oportunidad también de ser
mejores padres. El amor es sin condiciones, asi debe ser. N.

Cada vez que me ponho a pensar em como seria a Cica sem a Sindrome de Down, percebo que seria
mesmo outra menina, e que nos deixariamos de ter esta pessoinha maravilhosa que mudou todo nosso
modo de ver o mundo. N&a foi fécil, a principio, perceber seu potencial e nos vieram a mente sé as difi-
culdades inerentes a sua condigdo. Com o tempo sua personalidade de bebé especial nos conquistou

e passamos a enxerga-la de um outro modo, com o terceiro olho, o olho da alma. As reflexdes que leio
aqui me ajudam a elaborar cada vez mais esta nova vivencia em minha vida. Obrigada por compartil-
harem suas ideias e experiencias com tantos de nds, avds e pais de criancas com sindrome de Down.
Um abraco do Brasil para vcs. Feliz 2012! IA.

Adoro a minha jovem filha com SD. Quando me lastimam, porque o fazem, respondo que além de ser
o grande amor da minha vida, sei quem ela é, como vai ser teimosa e meiga, como vai arrumar toda a
casa e sentar-se ao meu colo. Se ela ndo tivesse SD, ndo sei o que teria sido, nunca saberei. Mas, quan-
do nasceu, se tivesse essa varinha mdgica, tinha-lhe tirado o SD, sim, porque nio a amava ainda como
amo agora e poupar-lhe ia o sofrimento da diferenca. MB.

Para mi lo que hay que cambiar es la actitud de la gente. Nuestros nifios tienen unos valores que des-
afortunadame nte nuestra sociedad ha perdido por completo y eso hace que nos encontremos deses-
tabilizados frente al futuro. Lo que cuenta hoy son cosas como la apariencia, la rapidez, la performan-
cey lo material, y eso es exactamente lo que no interesa a nuestros angelitos! ¢{Genio, me oyes? MC.

Amo a Cristina y la acepto tal como es, ella trajo una realidad maravillosa a mi vida. {Qué quisiera cam-
biar? Cosas que la mayoria a su edad también las vivimos, sus rebeldias (tiene 16 afios), su testarudez.
MMM.

Lo primero que me vino a la mente fue una o mds bien muchisimas operaciones llenas de dolor para
borrar sus rasgos fisicos y me espanté enseguida; me dolié imaginar la vida sin mi nifio con todo ese
raudal de amor, de sonrisas, de enojos intempestivos pero abrazos, asombros y, como dice Enrique
que curiosamente asi se llama mi nifio mi Quique, estaria frente a otro nifio que no seria mi Kikin: lo
amo porque me hizo otra persona. MS.
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Si existiera una cura para este sindrome yo tampoco lo haria ya que me cambiaria a mi hijo. Lo amoy
lo quiero tal como es, sin el sindrome de Down no seria él, mi hijo incondicional. ME.

Hermoso nuestro camino: lo forman nuestros pasosy si los borramos perderiamos la senda. P erosi
apareciese el genio si le pediria que mi hija tuviera ese cromosoma de menos. No quiero que sufra con
su corazén enfermo, ni con sus pulmones, ni con su sistema digestivo. No quiero ver morir a mi her-
mosa hija; como padre quiero verla feliz, sea cual sea su Cl. Perdonarme si digo que no seamos falsos,
el sindrome de Down es muchisimo mds que unos rasgos fisicos o un coeficiente, y como padres que-
remos lo mejor para nuestros hijos, siempre basindonos en el amory el respeto a todos los que nos
rodean. Y claro, por encima de todo amo a mi hija, porque es dnica. L.

La culturay la forma de vida en este siglo moderno y cambiante nos han ensefiado a cambiag no a con-
servar. No es fécil, pero los amamos tanto...... LD.

Muy lindo el articulo, y coincido con muchos. Mi Carito nos cambié la forma de ver la vida, y la familia
que tenemos, todo lo que significa mi angelito es felicidad. {Por qué vamos a cambiar esto? GS.

Definitivamente seria una pena perder a esos maravillosos seres. Mi hijo Erick tiene 24 afios, y son 24
afios de ensefianza. Ni siquiera recuerdo el mundo en que vivia antes de que él naciera. Solo sé que mis
ojos despertaron a un mundo lleno de valores, los cuales trato de transmitir a aquellos que no tienen

la dicha de tener un ser con un cromosoma de mds en su casa. NM.

7

Si Dios me lo permite, este 2012 estaré terminando un libro que comencé hace ratito. Se titulard Y o
naci con el cromosoma que tu perdiste: Amor incondicional”. En este libro expongo mis experiencias,
buenasy las desafortunadas que he vivido desde que me enteré que iba a ser madre de un bebé con el
Sindrome de Down. Espero tocar el corazén de padres, familiares y la comunidad y contribuir a que
puedan salir de una posicién emocional de negacién a aceptacién y a valorary anhelar ese cromosoma
que la mayor parte de la humanidad perdié “el amor incondicional”. NG.

Yo no le pediria nada al genio, le agradezco y seguiré agradeciéndole a Dios por el dngel que me rega-
16, él cambid todas nuestras vidas de una manera muy positiva; aunquea veces pienso “qué pasard por
su cabecita”, el solo hecho de verlo en su mundo tan feliz, me borra todo pensamiento triste que me
afecte. Mi nifio es una bendicidn para mi familia y especialmente para mi. S.

A ese genio yo le pediria solo un deseo, que nos cambiara tan siquiera por un dia a todos los seres
humanos del mundo, que nos convirtiera a todos en portadores de un cromosoma extra, para poder
ser tan sensibles como ellos y ver el mundo de la manera que ellos lo hacen y asi este mundo seria her-
moso y no habria maldad y tal vez todos seriamos musicos, bailarines y muy dedicados y responsables
en nuestras tareas, ¢no lo creen asi? Pero no, nosotros no fuimos tan afortunados como ellos. CR.

Tal vez la mayoria de los padres tenga ese deseo quitarle a su peque el sindrome de Down, pero si en
este momento se me concediera un deseo al respecto, mi respuesta es que mi princesa Alma Paulina
siga bendiciendo nuestras vidas, y con su vida nos ensefie el propdsito que Dios tiene para nuestras
vidas. Y el sindrome de Down no es una discapacidad, porque no conozco a gente “normal” con las vir-
tudes y sobre todo el amor que ellos tienen. AN.
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Estoy de acuerdo, amo a mi hija como es, he aprendido con ella muchas cosas que ni me imaginaba.
Nunca querré cambiarla, siempre estard en mi corazén como es, simple, sinceray luchadora, ya que
todo lo que aprendié le costé mucho esfuerzo y fue muy bien ganado. EMD.

Cordial saludo. Es obvio, pero no somos médicos y ellos tampoco pueden, el dnico que puede hacerlo
es Dios, El sabe por qué y a quiénes envia estos dngeles. {Cémo podemos ayudary no quitar?
Investigando, estudiando, todas las formas posibles para que ellos se puedan realizar como cualquier
persona. N.

Aveces las personas se compadecen de las madres que tienen un hijo con sindrome de Down o con
otra limitacién “social” porque piensan que son retrasados, discapacitados, raros... Pero éalguna vez
aquellas personas se preguntaron si no serdn ellas las “raras”?, ¢si no son ellos los que deberian qui-
tarse del corazén la idea del modelo de personas aptas para la sociedad?, équién es mejor o quién debe
ser excluido? Estos sentimientos “pobres ” [levan a prejuzgar a los que tienen sindrome de Down. Si
quisiéramos todos, hay algo que si se puede quitary no es justamente el sindrome de Down sino el
enraizado sindrome de discriminacidn social. Mi hija XIOMARA de 1 afio y 6 meses, tiene sindrome de
Down y realmente puedo decir que de su lentitud cognitiva, no le impide ser amorosa, sentiramor
enojo, ser ella. A veces la sociedad es la discapacitada, porque no es capaz de amar , de incluir. Nada
cambiaria de Xiomi. Porque ¢quién dice que debemos ser todos iguales? E.

Estoy de acuerdo con el editorial: al cambiarles algo a estos nifios o nifias es como si buscdramos que
fueran personas distintas. Ellos son asiy su esencia de amor incondicional, su espontaneidad y grati-
tud las hacen personas Unicas. Mds que pretender cambiarlas, el resto de la humanidad deberia ser
mds tolerante a la diferencia. ).

iEs hermoso este mensaje! Llen6 mi interior de tantos sentimientos, porque ies cierto!, ellos sin su sin-
drome de Down no serian ellos; y a cada uno que he conocido han sido verdaderamente auténticos.
Cada uno de ellos vive y conquisté mi corazén de manera diferente... ilos amo! y pido a Dios muchas
bendiciones para ellos y para su familia. M.

Es muy profundo este tema y siento en verdad que es muy cierto, que las personas que no tienen la
capacidad de aceptar a una persona por una discapacidad o limitaciéon inmediatamente produce un
quebrantamiento en la sociedad que, ademds, va limitando mds y provoca esa diferencia entre nos-
otros en forma muy negativa. En la familia de mi marido, por ejemplo, incluyéndolo a él han discrimi-
nado a mi hijo desde que naci6 porque estdn carentes de informacidn, pero ademds no les interesa
conocerlo, ya que demuestra tanta inteligencia y amor aun esta situacidn...Si existiera este genio ya se
imaginan qué pedirfa... Claro, cualquiera pensaria que los cambiara... Pues no... sélo le pediria que
me diera la capacidad y sabiduria para que cada vez pueda entregarle todo el amory dedicacién como
asi la fortaleza y salud para seguir al lado de él y de mis otros hijos para seguir enfrentando este des-
afio de amor. |B.
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